H Kowétnto Xraviov [Hodncsov onpaivel Tov KOd®mva Kivodvov 6€ oyéon

OLOKPIGELS OTNV EQUPIOYI] TOV 0ONYLOV GE EMEIYOVOES KATUGTAGELS EEONTIOG TNG
navonpiog COVID - 19

H Eurordis emBoucei auecn opacn kol tpoteivel GOYKEKPIUEVA HETPA

31 Maptiov — Iapiot — O Evponaikdg Opyaviouds Enaviov ITabnoewv Eurordis éyet
BopvPndet amd avapopés OpyavioumdV HEADY OAANL Kot ovOPOPES OTOL®mY Tov (OVV pE
Koo omdvia Ao OTL Eivol OT0dEKTEG SLOKPICEDY OGOV QUPOPA TNV EVTATIKT TOLG
QPOVTION COLP®V LLE TIG KatevBuvtnpieg 001yieg amd yatpovg Eviatikdv Movadwv
Oepamneiog, ol omoiot divovv mpotepardtra o dropa pe COVID- 19 (€xovv kotaypagel
o€ ['eppavia, OAAavodia, Iomavia, Hvopévo BaciAelo, kot pe pn Kotoyeypopptéveg
avaeopég oe Bélyo, loAdio kot Itaria).

Ipotpémovpe Tigc YrevOuveg Apyéc g Evpanng ko 6Aov Tov vréioutov
KOGHOVL VO 3ivouy TNV avaioyn Tpocoyn 1o ATopnd pe cofapéc ypovieg
ac0fvereg N avannpieg Kata T drdpkelo VTG TG Kpiong, kot va Adpovv
RETPA YO TNV TPOOTUGLN QVTOV TOV ORAO®V CONPMOVO PUE TIS TAPIKATM
oonyiec.

O Terkel Andersen, IIpéedpog Tov Zvpupovriov EURORDIS, oyoliace “Extypodue
11§ Tpoomafeleg Kot cupmovovpe Babid OAOVG TOVS TAPOYOVG LUTPIKNG PPOVTIONS TOV
nayovtor oty Tpotn ypouun tov COVID-19. TTapodia avtd, To dTopo Pe KOO0 GTAVIO
ndOnon avinKovy oTig o gvmadeig opddes. Avtég ot acBéveteg givarl moAd cOvVOETEC,
oLYVE XPOVIEG Kt EMPEPOVV GOPapEC avamnpieg, mov ypnLovy e101KNg ppovtidag. H
EVOAMTOTNTA TOVG emTEivETOL GTNV Kpion avTh. Avtd oYVl Wwoitepa Yo dTopa Tov
TAGYOLV OO KATOL0 OVETAPKELL TOV AVOGOPBLOAOYIKOV GUGTHOTOC | BpicKovion 6g
OVOGOKOTOGTOATIKT 0y®YT (CLUUTEPIAAUPAVOUEVOVY CTOVIOV KApKIVOV KOt O TOL®Y TOV
£xovv VooTel LETAUOGYELON), LLE OTAVIEG OVATTVEVCTIKEG 0G0EVEIEG OTMG 1 KLGTIKN
voon kat 6Tdvio veupopnikd voonuata 6mwe 1 Mvuikn Avoetpoeio Duchenne (DMD)
kot 1 Notaio Mvikf Atpogia (SMA).”

H EURORDIS avapével peydin emocivocn Tov pickov Yo ATOR PLE 6TAVIES
nadnoeis oTig emOpeves EfOonadES o€ yOPES 0OV 0 aPLONiS TOV 0.60evAOY pe coPfapd
ovuntOpate 0o vaegpPel TV apOpo kKvav tov Movadmv Evratikic Ogpanciog
KOl TOV GUGKEVAV UVUTVEVOTIKIG PPOVTIOUS. ZOUQ®VO LLE TNV OPYIKN HoG avdAvon,
avtd Ba propovce vao agopd o Bédylo, T I'addia, v Iohavdia, v Itoria, Tnv
OMavdia, Tnv Toptoyoaria, v lomavia.

O Yann Le Cam, Atev@vvtiig EURORDIS, “Axobpe cokapioTikég 16Topieg yia
KOTOTATNON TOV SIKOOUATOV ATOU®V LE OTAVIO TAONoN Kol S10KPIGELS EVOVTIOV TOVG
o€ oyéon Ue Tig korevhuvtnpieg 0dnyieg. Agv etvar omodekto! O 6pog 16dHTNTA Yo TOVG
acBeveig pe Xmavia Noco



TOALEC POPEC OeV etvan apKeTOS, Yiati elval Evag Wdaitepa eDAADTOG TANOVOUOG, Y10 TOV
omoio mpémel va TapBovv emmAL0V £101KA péETpa dtacdiong vyeiag. TIog stvon dvvatdv
10 2020 o1 KAMvikég kaTevBuvTipleg odnyiec va dtaAéyovv Bdoet g a&iog Tov atOpmV
Yo TNV KOW®VIo 1) VO 0TOKAEIOVY GTOO LE TVEVUOTIKY avamnpio;”

[Ipdcbece, “Or yrarpoi tov Movadwv Evtatikig Ospamneiag de Oa Enpene va
TVPAMVOVTOL OO TPOKATAANYELS OE GYEON LLE TIG OTAVIEG TAONOELS, OVTE VO 0 dLOLPOPOHV
otav £yovv T yvoor. Ontmg akoVGoUE amd VYNAL 1I0TAUEVOLS KLPEPVNTIKOVG
vraAAAovg tov HITA ‘Oev mpémer va apveital 1atpikns ppoviioas Kavéva. GTouo ue
avarnpio ue foon otepeoTuma, 0.CI0A0YNOEIS TOI0TNTOS (WHS 1 KPITIKEG GE GYETH LUE THV
«ocioy evog aTouov Pdcel TS mopovaiog 1 amovaiog avornpias # niikios’. T v vyeio
KoL TNV KoA PLoTikn KaTdoToon atop®V 1e 6Tdvio vOGo, ALY Kot ™G LEPOS TNG
npoonabelog yio ™ peimon g e&amiwong tov COVID-19 kot ™ peimon g avaykng
dwhoyng mepiotatikav otig ME®, évag mpmtapyikdg otoyog Ba ntav n peioon twv
evnafdv opadwv évavtt otov COVID-19 apykd. H EURORDIS kalel Tovg yotpotc va
e€aoknoovv v latpikn| og Aettovpynpa, Bacel g eumelpiag TOVG, TOV TOPATNPNCEDY
TOVG KOt TNG NOKNG TOVG GTNV TPOTEPALOTNTA TV 0GOEVDOY.”

IIpotacels apmYNS TaAPOYOV LOTPIKIG PPOVTIONS 6T SLAPKELX TNG KPiong:

[Ipoteivoupe To TOPAKATO EWOKA LETPO OTA WLTPIKA CAOUOTA, OTIS BVIKEG VYELOVOUIKES
apyés, OTMS Kol 6€ TAPOYOVG LUTPIKNG PPOVTISNGC, Y10 TNV PEATIOTOTOINGT THG PPOVTIONG
10V ayova Katd tov COVID-19 :

e  Mio Gueon ava@e@pnon TOV 001 Y1OV TOV PTOPEL VU KOTAA]YOVY GE
owakpiceig 1 vrofdOpion e TpotTepadTNTOS ATORM®V pnE Xravia N0oo Katd
™ owapkela TG mwavonpiog tov COVID-19 g161kd otic Movadeg Evratikig
O¢gpoaneioc.

Ot xatevBuvtipieg 0dMYyieg Yo eneiyovoa @povtida og B mpémet va kKivouv dtoKpicelg
kot Ba pémet va géPovron Bacikég nOucéc a&ieg kKot va facilovior o€ «KAVIKN
KaToAANAOTTO Kot avaAdoyia tov Oeporeidvy 1. Oa npénel va cupuPadilovv pe o
Aebvég Alkano, e101kd pe ) Ak puén STKOMOUATOV ATOU®Y LE OVOTNPIES TOV
Hvopévov EBvav (apbpa 11 & 25) ko pe v Iaykdouia Atoxnpovén BlonOikng kot
AvOponvav diaiopudtov g UNESCO, émwg emiong pe Tig Katevbuvinpieg odnyieg
HOumg ¢ latpikng Kataotpopov.

e Tnv dueon v0BETNON SLEKPLTAOV PETPOV/TPOTOKOLA®V TAPOYNS EXELYOVGAG
@povTidas Katd T drdpkela g kpiong Tov COVID-19, mov dikaroroysitar
070 TNV TOAVTAOKOTNTO TOV GVOYKOV TOV aTOpN®V pe Xravieg Nooovg, yio
mapadeypa:

[IpoonaBeia eEacpdiiong wkavoromtikov apBuod KAvov otig MEO®
(cvpumepthopPovopévay Kot TV TPOc®PVAV VOGOKOUEImV) Kot dtabeotuotnto



OVOTVELGTIKMY GUCKEVAV Y10l TV OTOPLYN S10AOYNG KOl TPOTEPAULOTOINGCNG
acOevav.

Ortav éva dtopo pe Znavia Noco tapovoidost copmtopato COVID-19, o
EQEMUEPEV®V Y1TPOC TNG MEB TTpEmMeL va EXIKOVOVGEL LE TOV TPOGHOTIKO Y1TPO
nov mopakoAovdel Tov acbevi i) to Kévpo ITaparxorovbrong tov yia va
KOTOVONGEL TO GUYKEKPIUEVO 10TPIKO 10TOPIKO, KABDS Kot T 0dnYieg Oepameiog.

IMa ta dropa pe Endvia NO6Go, Ta LEAN TNG 0IKOYEVELAG TOV lvan kpiotua
WG VOQOPA TNV oywyn Kot T povtida Tovg. Ot epovTioTéS gival ot £181Koi Yo
Vv acBévela Kot TIG avayKeg Tovg Kot Oo TPEMEL VoL TOVG EMTPEMETAL 1] £1G6000G
ot1ig MEO® y1a va vroatnpilovv Toug y1atpohs 6T pPovIidon TV GUYYEVMV TOVG,.

O1 0GAopor TOV TPOCHPIVAOV ELOIKAV VOGOKOUEIMV TOV EIval ELOIKA
Kot povo o Evrafeic acOeveig pe Xravio Noonpa kar vosovv ané COVID-
19 B NTtav pio Aon QKT Kol @appéoun (o Tapddsrypa yio acOevelg pe
VELPOLVIKE, OVOTTVELGTIKE Voot 1 ovocoavemdpkeles). Tétolol Bdhapot Oa
umopovcav va Bpickoviar oe Nocokopeio 10N e&gdikevpéva o Xmévia
Noonfuota (0w o Evponaikd Kévipa Avagopdg — ERNS) .

H ypnon tov Zvemipatog Khvikig Awaysipiong AcOBevav (Clinical
Patient Management System (CPMS)) ywa Tnv emtdyvven avrailoyng
AN POoPoPLOV peTaéY KOV 610 Evporaika Kévrpa Avagopdg Yo 6covg
ac0eveic £rovv mpooPindei ané COVID- 19, o cuppmvia pe TV avakoiveoon
™m¢ Evponaikng Commission 61t o povtédo tov ERN CPMS éyetl eunvedoet éva
véo ovotua Kiwvikng Awayeipiong AcBevav yo tov COVID-109.

Ta dropa pe Xmavieg Nocovg tpémet va BempnBodv wg minbucpog
TPOTEPOLOTNTAG GTA LETPO TPOGTACTOS Yo TNV pelwon g eEanimong tov
COVID-19. Katd t d1dpketo TG TePtOO0v TEPLOPIGLOV, Ol PPOVTIGTEG ATOUWDV
ue Xmavieg Nocovg emppemneic otov COVID-19 mpémetl va eElEyyovtan
GLGTNUATIKA (1] KATOTV OLTHLLOTOC) LE LOPLOKOVG KOl OPOAOYIKOVG EAEYYOVG.
[Tpénel vo Tovg TapEYovTon LAGKEG/ VAMKA OTOUIKTC TPOGTACTOG [LE
TPOTEPALOTNTA, OTAV TO EMTPETOVY Ol TOGOTNTES OV VAL SLBEGILEG GTOVG
TaPOYOLG PPOVTIONG.

1 Emttponiy Bionfikiic tov Tav Mapivo, Amdvinon yio deon yvoun ndikdv Bepdtov oe oyéon pe my xprion
un enepfatikod aepiopob o aceveig kabe nhikiog pe cofapés avamnpieg Kot 6€ GYEoN e TV TovoNuic Tov
COVID-19. 16 Moptiov 2020: http://www.sanita.sm/on-line/home/bioetica/comitato-sammarinese-di-
bioetica/documents-in-english/documento2116023.html



http://www.sanita.sm/on-line/home/bioetica/comitato-sammarinese-di-bioetica/documents-in-english/documento2116023.html
http://www.sanita.sm/on-line/home/bioetica/comitato-sammarinese-di-bioetica/documents-in-english/documento2116023.html
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Yyetwkd pe EURORDIS-Rare Diseases Europe
O Evponaikdc Opyaviouds Zraviov [Tabnoewv Eurordis eivor pio povadikn, pun

KePOOOKOTIKY cuppayia whve ard 900 opyoavioumv Acbevov pe Zndvioa Noonpota, ornd
72 xdpeg mov cuvepyalovrtar yuo ™ Peitioong g Long 30 ekatoppvpiov Kot TAEoV
atopwv pe Xravio Noéco otnv Evpodnm. Me ) dtocuvoeon achevdv, O1KoyEVEIDY Kot
OLAd®V 0c0eVDV, Kol PEPVOVTAG O ETAPT KADE EVOLAPEPOUEVO, KIVITOTOIMVTAG TNV
Kowomnta Xroviov tadncewnv, n EURORDIS gvduvapdvel tv eovi Tov achevov Kot
SWHOPOOVEL TNV £PEVLVA, TOMTIKES KOl VINPESIES AGOEVDV.



