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Î— Î Î±Î½ÎµÎ»Î»Î®Î½Î¹Î± ÎˆÎ½Ï‰ÏƒÎ· Î£Ï€Î±Î½Î¯Ï‰Î½ Î Î±Î¸Î®ÏƒÎµÏ‰Î½ (Î Î•Î£Î Î‘)
ÎµÎ¯Î½Î±Î¹ Î¼Î¹Î± ÎºÎ¯Î½Î·ÏƒÎ·, Î­Î½Î± Î¼Î· ÎºÎµÏ•Î´Î¿ÏƒÎºÎ¿Ï€Î¹ÎºÏŒ ÏƒÏ‰Î¼Î±Ï„ÎµÎ¯Î¿, Ï€Î¿Ï… ÏƒÏ„ÏŒÏ‡Î¿ Î­Ï‡ÎµÎ¹ Î½Î±
Î±Î½Î±Î´ÎµÎ¯Î¾ÎµÎ¹ ÎºÎ±Î¹ Î½Î± Î±Î½Î±Ï€Ï„Ï•Î¾ÎµÎ¹, Ï€Î¬Î½Ï‰ ÏƒÎµ ÎºÎ¿Î¹Î½Î¬ Î¸Î­Î¼Î±Ï„Î± Ï„Ï‰Î½ ÏƒÏ€Î±Î½Î¯Ï‰Î½ Ï€Î±Î¸Î®ÏƒÎµÏ‰Î½,
Î³ÎµÎ½ÎµÏ„Î¹ÎºÎ®Ï‚ Ï€Ï•Î¿Î­Î»ÎµÏ…ÏƒÎ·Ï‚ Î® Î¼Î·, ÏŒÎ»ÎµÏ‚ Ï„Î¹Ï‚ Î´Ï•Î¬ÏƒÎµÎ¹Ï‚ ÎµÎ½Î·Î¼Î­Ï•Ï‰ÏƒÎ·Ï‚, Î­Ï•ÎµÏ…Î½Î±Ï‚,
ÏƒÏ…Î³ÎºÎ­Î½Ï„Ï•Ï‰ÏƒÎ·Ï‚ Ï€Î»Î·Ï•Î¿Ï†Î¿Ï•Î¹ÏŽÎ½ Î±Î»Î»Î·Î»Î¿Î²Î¿Î®Î¸ÎµÎ¹Î±Ï‚, ÏƒÏ„Î·Î½ Î•Î»Î»Î¬Î´Î±, ÏŒÏ€Ï‰Ï‚ ÏƒÏ„Î·Î½ Î•Ï…Ï•ÏŽÏ€Î·
ÎºÎ±Î¹ ÏƒÎµ Î¿Î»ÏŒÎºÎ»Î·Ï•Î¿ Ï„Î¿Î½ ÎºÏŒÏƒÎ¼Î¿. 


Î—
Î Î•Î£Î Î‘ Î¹Î´Ï•Ï•Î¸Î·ÎºÎµ Ï„Î¿Î½ Î™Î¿Ï•Î»Î¹Î¿ Ï„Î¿Ï… 2003 Î±Ï€ÏŒ Î¼Î¹Î± Î¿Î¼Î¬Î´Î± ÎµÎºÏ€Ï•Î¿ÏƒÏŽÏ€Ï‰Î½ ÏƒÏ…Î»Î»ÏŒÎ³Ï‰Î½
Î±ÏƒÎ¸ÎµÎ½ÏŽÎ½ ÎºÎ±Î¸ÏŽÏ‚ ÎºÎ±Î¹ Î´Î¹Î±ÎºÎµÎºÏ•Î¹Î¼Î­Î½Ï‰Î½ ÎµÏ€Î¹ÏƒÏ„Î·Î¼ÏŒÎ½Ï‰Î½ Î¼Îµ Ï„Î·Î½ Î·Î¸Î¹ÎºÎ® Ï…Ï€Î¿ÏƒÏ„Î®Ï•Î¹Î¾Î· Ï„Î·Ï‚
Eurordis - European Organisation for Rare Diseases - Ï„Î·Ï‚ Î¿Ï€Î¿Î¯Î±Ï‚
Î±Ï€Î¿Ï„ÎµÎ»ÎµÎ¯ Î¼Î­Î»Î¿Ï‚ Î±Ï€ÏŒ Ï„Î¿ 2004. Î£Î±Ï‚ Î±Î½Î±Ï†Î­Ï•Î¿Ï…Î¼Îµ ÏŒÏ„Î¹ Î²Î¬ÏƒÎ· ÏƒÏ„Î±Ï„Î¹ÏƒÏ„Î¹ÎºÏŽÎ½
ÏƒÏ„Î¿Î¹Ï‡ÎµÎ¯Ï‰Î½ Ï„Î·Ï‚ EURORDIS
Î¿Î¹ ÏƒÏ€Î¬Î½Î¹ÎµÏ‚ Ï€Î±Î¸Î®ÏƒÎµÎ¹Ï‚ ÎµÎ¯Î½Î±Î¹ Ï€ÎµÏ•Î¯Ï€Î¿Ï… 8.000 ÎºÎ±Î¹ Î½Î¿ÏƒÎµÎ¯ Ï„Î¿ 10% Ï„Î¿Ï… Ï€Î»Î·Î¸Ï…ÏƒÎ¼Î¿Ï•
Ï„Î·Ï‚ Î•Ï…Ï•ÏŽÏ€Î·Ï‚, ÏƒÏ‡ÎµÎ´ÏŒÎ½ 35.000.000 Î¬Ï„Î¿Î¼Î±, Î´Î·Î»Î±Î´Î® 1.000.000 Î±ÏƒÎ¸ÎµÎ½ÎµÎ¯Ï‚Â  ÏƒÏ„Î·Î½
Î•Î»Î»Î¬Î´Î±.

Î¦Î­Ï„Î¿Ï‚ Î¿ Î•Ï…Ï•Ï‰Ï€Î±ÏŠÎºÏŒÏ‚ ÎŸÏ•Î³Î±Î½Î¹ÏƒÎ¼ÏŒÏ‚ Î£Ï€Î±Î½Î¯Ï‰Î½ Î Î±Î¸Î®ÏƒÎµÏ‰Î½ (EURORDIS) Î¸Î± Ï€Ï•Î±Î³Î¼Î±Ï„Î¿Ï€Î¿Î¹Î®ÏƒÎµÎ¹ Ï„Î·Î½ Î“ÎµÎ½Î¹ÎºÎ® Î£Ï…Î½Î­Î»ÎµÏ…ÏƒÎ·
ÏƒÏ„Î·Î½ Î‘Î¸Î®Î½Î± ÏƒÏ„Î¿ ÎŠÎ´Ï•Ï…Î¼Î± Î•Ï…Î³ÎµÎ½Î¯Î´Î¿Ï…, ÏƒÏ„Î¹Ï‚ 7, 8, ÎºÎ±Î¹ 9 ÎœÎ±Î•Î¿Ï… Ï„Î¿Ï… 2009. Î˜Î±
ÏƒÏ…Î¼Î¼ÎµÏ„Î­Ï‡Î¿Ï…Î½ ÎµÎºÏ€Ï•ÏŒÏƒÏ‰Ï€Î¿Î¹ ÏƒÏ…Î»Î»ÏŒÎ³Ï‰Î½ Î±ÏƒÎ¸ÎµÎ½ÏŽÎ½ Î¼Îµ Î£Ï€Î¬Î½Î¹ÎµÏ‚ Î Î±Î¸Î®ÏƒÎµÎ¹Ï‚ Î±Ï€ÏŒ ÏŒÎ»Î± Ï„Î±
ÎºÏ•Î¬Ï„Î· Î¼Î­Î»Î· Ï„Î·Ï‚ Î•Ï…Ï•Ï‰Ï€Î±ÏŠÎºÎ®Ï‚ ÎšÎ¿Î¹Î½ÏŒÏ„Î·Ï„Î±Ï‚, Ï€ÎµÏ•Î¯Ï€Î¿Ï… 200 Î¬Ï„Î¿Î¼Î±. Î£Î·Î¼ÎµÎ¹Ï‰Ï„Î­Ï‰Î½ ÏŒÏ„Î¹
ÎµÎ¯Î½Î±Î¹ Î¹Î´Î¹Î±Î¯Ï„ÎµÏ•Î· Ï„Î¹Î¼Î® Î³Î¹Î± ÎµÎ¼Î¬Ï‚ Ï„Î¿ Î³ÎµÎ³Î¿Î½ÏŒÏ‚ ÏŒÏ„Î¹ Ï„Î·Î½ Î­Î½Î±Ï•Î¾Î· Ï„Ï‰Î½ ÎµÏ•Î³Î±ÏƒÎ¹ÏŽÎ½
Ï„Î¿Ï… Î£Ï…Î½ÎµÎ´Ï•Î¯Î¿Ï… Î¸Î± ÎºÎ·Ï•Ï•Î¾ÎµÎ¹ Î· ÎºÏ…Ï•Î¯Î± ÎœÎ±Î¯Î· Î Î±Ï€Î¿Ï•Î»Î¹Î±. Î•Ï€Î¯ÏƒÎ·Ï‚ Î¸Î± Ï€Î±Ï•ÎµÏ…Ï•ÎµÎ¸ÎµÎ¯ Î¿
Î•Ï…Ï•Ï‰Î²Î¿Ï…Î»ÎµÏ…Ï„Î®Ï‚ Î¼Î±Ï‚, Î¿ ÎºÎ±Î¸Î·Î³Î·Ï„Î®Ï‚ ÎºÏ•Ï•Î¹Î¿Ï‚ Î‘Î½Ï„ÏŽÎ½Î¹Î¿Ï‚ Î¤Ï•Î±ÎºÎ±Ï„Î­Î»Î»Î·Ï‚, Î¿ Î¿Ï€Î¿Î¯Î¿Ï‚
Ï€Ï•ÏŒÏƒÏ†Î±Ï„Î± Î¿Ï•Î¯ÏƒÏ„Î·ÎºÎµ Ï‰Ï‚ Ï…Ï€ÎµÏ•Î¸Ï…Î½Î¿Ï‚ Î³Î¹Î± Ï„Î¹Ï‚ Î£Ï€Î¬Î½Î¹ÎµÏ‚ Î Î±Î¸Î®ÏƒÎµÎ¹Ï‚ ÏƒÏ„Î¿ Î•Ï…Ï•Ï‰Ï€Î±ÏŠÎºÏŒ
ÎšÎ¿Î¹Î½Î¿Î²Î¿Ï•Î»Î¹Î¿ ÎºÎ±Î¸ÏŽÏ‚ ÎºÎ±Î¹ ÎµÎºÏ€Ï•ÏŒÏƒÏ‰Ï€Î¿Ï‚ Ï„Î¿Ï… Î•Ï…Ï•Ï‰Ï€Î±ÏŠÎºÎ¿Ï• ÎšÎ¿Î¹Î½Î¿Î²Î¿Ï…Î»Î¯Î¿Ï… Î¿ Antoni Monserat.

Î Ï•ÏŒÎºÎµÎ¹Ï„Î±Î¹
Î³Î¹Î± ÎœÎ· ÎšÏ…Î²ÎµÏ•Î½Î·Ï„Î¹ÎºÎ¿Ï•Ï‚ ÎŸÏ•Î³Î±Î½Î¹ÏƒÎ¼Î¿Ï•Ï‚ Î¿Î¹ Î¿Ï€Î¿Î¯Î¿Î¹, ÏŒÏ€Ï‰Ï‚ ÎµÎ¼ÎµÎ¯Ï‚, ÎµÏ•Î³Î¬Î¶Î¿Î½Ï„Î±Î¹
ÎµÎ¸ÎµÎ»Î¿Î½Ï„Î¹ÎºÎ¬ ÏƒÎµ ÏŒÎ»Î· Ï„Î·Î½ Î•Ï…Ï•ÏŽÏ€Î· Î¼Îµ Î¹Î´Î¹Î±Î¯Ï„ÎµÏ•Î¿ Î¶Î®Î»Î¿ ÎºÎ±Î¹ Î¾ÎµÏ‡Ï‰Ï•Î¹ÏƒÏ„Î¬
Î±Ï€Î¿Ï„ÎµÎ»Î­ÏƒÎ¼Î±Ï„Î± ÏƒÏ„Î¿Î½ Ï„Î¿Î¼Î­Î± Ï„Ï‰Î½ Î£Ï€Î±Î½Î¯Ï‰Î½ Î Î±Î¸Î®ÏƒÎµÏ‰Î½. Î£Î·Î¼ÎµÎ¹Ï‰Ï„Î­Ï‰Î½ ÏŒÏ„Î¹ Î¿Î¹ Î£Ï€Î¬Î½Î¹ÎµÏ‚
Î Î±Î¸Î®ÏƒÎµÎ¹Ï‚ Î±Ï€Î¿Ï„ÎµÎ»Î¿Ï•Î½ Ï€Î»Î­Î¿Î½ Ï€Ï•Î¿Ï„ÎµÏ•Î±Î¹ÏŒÏ„Î·Ï„Î± Ï„Î·Ï‚ Ï€Î¿Î»Î¹Ï„Î¹ÎºÎ®Ï‚ Ï„Î·Ï‚ Î•Ï…Ï•ÏŽÏ€Î·Ï‚ ÎºÎ±Î¸ÏŽÏ‚
ÎºÎ±Î¹ Ï„Î¿Ï… Î•Ï…Ï•Ï‰Ï€Î±ÏŠÎºÎ¿Ï• ÎšÎ¿Î¹Î½Î¿Î²Î¿Ï…Î»Î¯Î¿Ï…, ÎµÎºÏ€Ï•ÏŒÏƒÏ‰Ï€Î¿Î¹ Ï„Î¿Ï… Î¿Ï€Î¿Î¯Î¿Ï… Î¸Î± Ï€Î±Ï•Î¯ÏƒÏ„Î±Î½Ï„Î±Î¹.


Î— Ï€Ï•Î¿ÏƒÏ€Î¬Î¸ÎµÎ¹Î¬ Ï„Î·Ï‚ Î Î•Î£Î Î‘
ÎµÎ¯Î½Î±Î¹ Î½Î± Ï€Ï•Î¿ÏƒÏ†Î­Ï•Î¿Ï…Î½ Ï„Î·Î½ ÎºÎ±Î»Ï•Ï„ÎµÏ•Î· Î´Ï…Î½Î±Ï„Î® Ï†Î¹Î»Î¿Î¾ÎµÎ½Î¯Î± ÏƒÏ„Î· Ï‡ÏŽÏ•Î± Î¼Î±Ï‚
Î´ÎµÎ´Î¿Î¼Î­Î½Î¿Ï… ÏŒÏ„Î¹ Î¸ÎµÏ‰Ï•Î¿Ï•Î½ Î¹Î´Î¹Î±Î¯Ï„ÎµÏ•Î· Ï„Î¹Î¼Î® Ï„Î·Î½ ÎµÏ€Î¹Î»Î¿Î³Î® Ï„Î·Ï‚ Î‘Î¸Î®Î½Î±Ï‚ Î³Î¹Î± Ï„Î·Î½
ÏƒÏ…Î½Î¬Î½Ï„Î·ÏƒÎ· Î±Ï…Ï„Î®. ÎŸ Î£Ï•Î»Î»Î¿Î³Î¿Ï‚ ÎœÎµÏƒÎ¿Ï„Î¿Ï€Î¹Ï„ÏŽÎ½ Î›Î­ÏƒÎ²Î¿Ï… Â«Î— Î‘Î½Î±Î³Î­Î½Î½Î·ÏƒÎ·Â» Î¸Î± ÎµÏ€Î¹Ï†Ï…Î»Î¬Î¾ÎµÎ¹ Î¼Î¹Î± ÎµÏ…Ï‡Î¬Ï•Î¹ÏƒÏ„Î· Î­ÎºÏ€Î»Î·Î¾Î· ÏƒÏ„Î¿Ï…Ï‚ ÎºÎ±Î»ÎµÏƒÎ¼Î­Î½Î¿Ï…Ï‚ Ï„Î·Ï‚ Î Î±Î½ÎµÎ»Î»Î®Î½Î¹Î±Ï‚ ÎˆÎ½Ï‰ÏƒÎ·Ï‚ Î£Ï€Î±Î½Î¯Ï‰Î½ Î Î±Î¸Î®ÏƒÎµÏ‰Î½ ÏƒÏ„Î¿ ÎµÏ€Î¯ÏƒÎ·Î¼Î¿ Î”ÎµÎ¯Ï€Î½Î¿ Ï€Î¿Ï… Î¸Î± Ï€Ï•Î±Î³Î¼Î±Ï„Î¿Ï€Î¿Î¹Î·Î¸ÎµÎ¯ ÏƒÏ„Î·Î½ Î‘Î¯Î³Î»Î· Ï„Î¿Ï… Î–Î±Ï€Ï€ÎµÎ¯Î¿Ï… Ï„Î·Î½ Î Î±Ï•Î±ÏƒÎºÎµÏ…Î® 8 ÎœÎ±Î•Î¿Ï… 2009 Ï€Î±Ï•Î¿Ï…ÏƒÎ¹Î¬Î¶Î¿Î½Ï„Î±Ï‚ Ï€Î±Ï•Î±Î´Î¿ÏƒÎ¹Î±ÎºÎ¿Ï•Ï‚ Ï‡Î¿Ï•Î¿Ï•Ï‚ Ï„Î·Ï‚ Î›Î­ÏƒÎ²Î¿Ï….
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