KCNTTEPILEPSY

KCNT1 oxetikd dpuAhadio aoBevolg eruAniag 8. 22.21

https://kcntlepilepsy.org

Nw¢ mapouaoialetar to KCNT1

Ta madia pe emtAnPia mou oxetiletal pe to KCNT1 pmopouv apxLlkd Vo TAPOUCLACOUV UKPEC ETUANTITIKEC
KPLOELG OTIWG oUOTIACN OTO €va AKPO, BPeEdPLKOUC OTIACHUOUG 1) ETUANTITIKES KPLOELS KATA T SLAPKELD TOU UTIVOU
KOLL 0TI OUVEXELO VO TIPOX WP OOUV OE CUVEXELG KPLOELG TTOU HETAKLVOUVTOL Ao TN Hio TTAEUPA TOU CWHOTOC
otnVv aAAn. H emAnyia mou oxetiletal pe to KCNT1 cuvbéetal ouvnBwe pe SuoemiAuTEG EMIANTITIKEG KPLOELG
(40-100 nuepnoiwg) kat avamtuélakn kabuotépnon. Mepikotl acBeveig dev pabaivouv va mepmatouv Kat
€XOUV EAAXLOTN LKAVOTNTA EMIKOWVWVIAG. Ol CUVETELEC TWV TTapaAAaywyV Hmopel va tepthappavouv pAoLkn
omtik SuoAettoupyia, yaotpooloodayikn maAvépopunaon, SuokolAlotnta, veupoyev oupoddxo KUOoTn Kal
umotovia kat duotovia. Oplopéva MaldLld avanmTUoooUV TIVEUOVLKEG TIOUPATIAEUPEG OMWAELEC Kall KAPSLAKEG
appuBuieg mou pmopouv va au€noouv tov Kivbuvo Bvnopotntag. Ta maldld dtatpéxouv kivbuvo alpvidlou
anpoodokntou Bavatou otnv emAnyia (SUDEP). Yrdpyouv 300 SLayVwoUEVEC TTEPUTTWOELG, AAAQ EKTLUATOL
otL utapyouv 3.000 avBpwroL oTtov KOoUo pe emhnyia mou oxetiletal pe to KCNTI1.

KCNT1-oxetika pe ta ouvépopa erAndiog

To KCNT1 ival éva KavaAL Tiou emnpedlel tn por) Tou NAEKTPLOPOU oTov eykEDAAO Kal aTtnv Kapdiad.
MetaAlaelg oto KCNT1 £xouv w¢ amoTtEAECUA AUENUEVN NAEKTPLKI PO HECW QUTWV TWV KOVOALWVY KOAlou.
AuUTO odnyel kKuplwg og mpoBARpaTa 0TNV NAEKTPLKN NAEKTPLKN) SpaoTnpLOTNTA OTOV EYKEDAAO, TO OTtoLL
UITOPOUV Va TIPOKAAEGOUV ETUANTITIKEG Kploelg. Ta cuvSpopa erttAniag mou oxetilovtal pe to KCNT1
nepAapBavouv: 1) MPWLIHEC EMIANTITIKEC KPLoELg, eite emAnPia tng BpedIkng NAKIAG UE LETAVAOTEUTIKEG
EOTLOKEG EMANTITIKEG KPLoELg EIMFS, emiong yVWoTEG WG LETAVOOTEUTIKEG LEPLKEG EMANTITIKEG KPLOELG TNG
Bpedkng nAwiog MPSI, eite 2) unopel va mpokaAéoel emAnmTikn eykepalonabela EE. Yrapyet emiong 3) pua
HETAYEVEDTEPN HoPdN EvapEng TNG oxeT{opevng He KCNT1 emtAniag mou eival cuxva yvwotn wg
QUTOOWHMLKNA Kuplapxn vuktepvh eltiAnydio tou petwriaiov Aofou ADNFLE, mou petovopdotnke npoodata o€
QUTOOWMLKN Kuplapxn umepKvnuatikn emAnyia mou oxetiletal pe tov Unvo (SHE). Avadopeg €xouv
EVTOTTILOEL TTALS LA TTOU TTOPOUCLALOUV CUMIMTWHATA artd TOAAAmAoUC GpalvOTUTIOUC, EVW PEPLKOL AvBpwrtoL
dépouv yoviSlakn LeTAAAAEN aAAG Sev €xouv ETUANTITIKEG Kploelg. AAa cUvEpopa Tou oXETI{ovVTaL LUE TO
KCNT1 pmopet va nepthapfavouv ta cuvdpoua Ohtahara kat West.

To KCNT1 ekdppaletal otnv Kapdld Kal ota atpodopa ayyeia mov Byaivouv amo tnv kapdid. Auto pmopel
HEPLKEG POPEC v 08NYNOEL O€ KAPSLOKES ApPUBUIEC | OTO OXNUATIOUO N GUGLOAOYLKWY ALLOPOPWV aYYELWV
Tou ovopualovtal PelloveG A0PTOTOTIOUUOVIKESG TTapATAeLpeG aptnpieg (MAPCAS) mou nnyaivouv amno tnv
KapdLA oTouG MVEVUOVEG. MioTeleTaL OTL AUTEC oL €aodaAloELG AmoTEAOUV yLa va avTloTabuicouy tnv Kakn
KUKAodopla TNG MaPOXNG QLUOTOC OTOUC IIVEUOVEG AOYW UTIAVATITUKTNG EYYEVWV TIVEU LOVIKWV 0PTNPLWV.
Extipdral otito 10% twv acBevwy pe petala&n KCNT1 €xouv autd to omavio €idog ouyyevou g KapdLakng
OVETIAPKELAC TTOU UTTOPEL va elval amelAntiko yia tn {wn.

EIMFS n MMPSI-"Evapén ntpv anod 6 pRveg
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Ot eTANTITIKEG KploeLg ouxva Eekvouv TipLV ard TNV NALKIA TwWV 6 PNVWV Kot au§Avouv Tn cuxvOTNTA KOL TN
cofapotnta, EMNPEAlOVTOC APVNTIKA TN VEUPOAVATTTUEN KoLl cuxva o8nyouv o€ MaALvdpounon Kat coBapeg
avarntuélakég avamnpiec. AAa ovopata: EmAnyia Tng matdikng NALKIOC HE LETAVAOTEUTIKEG EOTLAKEG KPLOELG
(EIMFS), mpwipn Bpedikn ertlAnmtikn eykedpalondabeia, MMPSI i} HETAVOOTEUTIKA HEPLKN ETUANYia TNG
naldikn g nAkiag. OL kpiloelg umopet va eivat SUokoAo va aviyveuBouv, aAAd To matdi uropel va mapet
AOEUYKA, VO OTAUATHOEL VO QVOTTVEEL, VA YIVEL UTTAE, 1) val LOpwoeL HETPLA. OL eMIANTITIKEG Kploelg oto EIMFS
elval avOeKTIKEG 0TN POAPUAKEUTIKY aywyn KoL LImopoUuV va yivouv cuveXelg armo tnv nALkia Twv €L Ewg evvea
HUNVWV. AUTO Uropel vaL 06Ny oEL € MOPATETAUEVEG ETUANTITIKEG KPLOELG 1) ETUANTITLKY KOTAOTAON.

ADNFLE -'Evapén peta ano 6 pveg

H petaAagn KCNT1 propel va poKaAECEL CUOTASEG VUXTEPLVWYV ETUANTITIKWVY KPLOEWV TIOU TIOLKIAAOUV amtd
A£G SLEyepan €wg TTOAU GUOLKEG KIvAoeL EuNoSappoU. AUTEG oL Kploelg cupBaivouv Katd Tn SLApKeLd TOU
UTvou Kot propel va ekAndBouv wg vuxtepvol TpopoL. Autog o patvotumog avadEPETaL WG AUTOCWHATLKA
Kuplapyxn Nuktepwvn EmiAnyio Metwmnou (ADNFLE) ouvnBwg Eekvolv apyodtepa amnd to EIMFS.

Awayvwon

H Stayvwon yivetal oe acBevn pe Suoemihutn emAnia Kot pe Tautonoinon eTepolUyWTLKAG OOOYOoVIKOTNTOC
napaAlayng otov KYT1 péow YeveTIKoU eAEyXOU o TILOTOMOLNUEVO gpyacthplo. Ot acBeveig pe cuvdpopo
MMPSI eivat mio ouxva de novo KCNT1 petaAldéelg, kot ol tepltocotepol e ANDFLE kAnpovopouvtal amo évav
YOVEQ. APKETEC ETALPELECG YEVETIKWY SoKLUWVY TtepAapBavouv to yovidio KCNT1 otig emutpomnég emAndiog Toud.
MPOTLUATAL OL YEVETLKEG EEETACELC VAL TILOTOTIOLOUVTAL ATTO TO APEPLKAVIKO ZUMBOUALO laTplkhg FEVETIKAG Kol
FoOVISLWHATLKAG.

Osgpaneia

H Bepamneia yia emAndio tou oxetiletal pe 1o KCNT1 ap)LlKA EMUKEVIPWVETAL OTN Lelwon R Tn Slakormh Tou
0pLOUOU TWV EMIANTITIKWVY KPLoEWV. AUCTUXWG, TTIOAG TtapadooLaKkd avTLomaopol papuoka Sgv AettoupyoUv oAU
KOAQ, OTIOTE TIPETIEL VOL GUVEPYOLOTELTE JIE TO YLATPO 00 yla va SOKLUAOETE SladopeTIKES emthoyEg. OL TuToL
ETUANTITIKWY KPLOEWV TTou BLwvouv autd ta motdLd eival Tooo petafAntol mou n xelpoupyikn enéppaon dev
amoteAel emdoyr), av KoL oplopévol aoBeveig £xouv ouakeun SLtéyepong velpwv Vagus (VNS) xelpoupytkd
eUudUTEUHEVN UE TiEpLlOpLOPEVN eTiituyia. MoMol yoveic avadEpouv OtL pLa ketoyovog Slatpodn eivat Evag amo
TOUC TILO ATTOTEAEOUATIKOUC TPOTIOUC VL0 T LELWON TWV EMANTITIKWY Kplogwv akohouBoupevn and Phenobarbital,
Topamax Tegretol. H kvidivn €xeL XpnoLUomoLn Bl WG aVTLOTIOOTIKO EKTOG ETIKETAG UE ETILTUXLOL OE OPLOUEVOUG
aoBeveig, aA\a amatteltal mPooeKTLKA Mo pakoAolBnon Adyw TBAVWY apVNTIKWY EMMTTWOEWY 0TNV KOPSLA.
Oplopévol yoveig avadEpouv kamota BeAtiwon pe KavvaBLoloAn, aAAd Sev UAPYEL EMAPKNG EPEUVA OE AUTOV TOV
TopEQ.

EKTOC amo tn peiwon Twv EMANMTIKWY KPLOEWV, oL BEPATIEIEG ETUKEVTPWVOVTAL OTNV OVTLUETWITLON CUUMTWHATWY TIOU
ouxva oxetilovtal pe XapunAd HUTKO TOVO Kal vaviopo amnd ta dappako. Autd umopouv va Snuloupyroouv mpoBAnuata
UE TN olTlon Kal TNV KATATTOoN, YAOTPEVTEPLKEC SUOKOALEG, SUCKOIALOTNTA, TTPOBANLATA TOU OUPOTOLNTLKOU
OUCTNHATOC. ZUXVA OL YOVELG avTLUETWTT{ouV ULa amddaaon yLo To av Ba CUUITANPWOOUV Ta BPETTIKA CUCTATIKA TOU
matdloU Toug HECW TNG TOMOBETNONG EVOC TPOoWPLVOU cwANva oitiong f evog mo povipou cwAnva G. Oplopéva motdla
£€XOUV IPOPAN AT LE TNV KAPSLA KAL TOUG TIVEUOVEC TOUG, Lolaitepa TV avamntuén Suvntika enkivéuvwy atpodopwv
oyYelwvV Tou ovopaovtal Hel{OVEG QOPTLKECG KAl TIVEUOVIKEG e€oiodalioslc mou mpémel va mapakoAouBolvtot



T(POCEKTIKA yLa va Slacdallotel 0TL Sev Ba payloouv. I€ OpLOUEVEC TTEPLUTTWOELG VEUHOVIKWVY e€aodalioswv
ouviotatat epBoAn. Ta avamveuotikd ipoAnuata kot n Slaxeiplon Twv mpodoplkwv eKKploewv UMopEL eTiong va
elvat éva {ntnua. H umvikn amvola Kat oL KpLoeLg Katd th SLdpKeLo Tou UTIVOU amattolv mapakoAolOnon e
SLaPOPETIKEG CUOKEUEG KOl cuvayeppoUG. OL yovelc MpETeL emiong va e€€TACOUV LSIKA KPEPRATLA, UTTOOTNPLKTLKEG
KOopEKAEC Kal 6pBLou¢ epUMATNTEG yLo val BonBrjcouv oTnv avantuén ootwv Kal puwv. Ot SnuloupyLkol yoveig kot
BeparmeuTéG €XOUV MPOCAPUOCEL TA TTALXVIOLA, TO TPATTEILA KAL TLG CUOKEUEG YLOL VO BPOUV TPOTIOUG VA TTIAPEXOUV
Puyaywyla ota madld Toug, Kabwg Kal éva HEoco TOVWONG TNG YVWOTLKNG KAl OTTTLKA G avantuéng. H dppovtida twv
£161KWV avayKwv Tou Taldlou cog amaltel peyain npoonabela, aAAd n UAPEN CUVTOVIOUEVNG LOTPLKN G opadag Kal
UTIOOTNPLKTIKAG KOootnToc Uropei va BonBbroel Toug yoveig va SLaxeLlploTtouv cuvalobnuatikd t ¢povtida tou
nadlol toug. Meploodtepeg mAnpodopieg Beparmeiag sivat Stabéotpeg oto kentlepilepsy.org

Néeg Oepamneieg uno avamntuén

APKETEC PapPUAKEUTLKEG eTaLlpeieg Sokipalouv Bavég Beparmeieg yia tnv oxetlopevn pe to KCNT1 emuAnyia. To
£va gival éva mapadocolokd GAPUAKO PLKPpWVY Hoplwv Kot To Mo sival éva Avtioévos OAlyovoukAeotidlo (ASO)
miou Ba eunddile TNV £KPpacn ToU APPWOTOU TUAUATOG Tou Yovidiou KCNTI. Oa mepAcouv apKETA Xpovia LEXPL
va eival dtabéoipa, aAAd n kowotnta fonBa otnv mposTolpacia yia KAWLIKEC SoKLUEG ouveladEépovTtag Sedopéva
yla va BonBnoet otnv tekpnpilwon tng e€EALENG TWV OUUMTWHATWY QUTAG TNE omtaviag vooou.

Emikowvwviote pe to 16pupa EmiAniog KCNT1

O un kepdookoTikog opyaviopog KCNT1 Epilepsy Foundation twv HNA SnuwoupynBnke amod yoveig matdtwy mou
Slayvwotnkayv pe yovidiakn petaAaén KCNTI. To 6papd pag eivat va SnNULOUPYRCOULE HLa KOWVOTNTA YOVEWY,
E£PEUVNTWV KAl UTIOOTNPLKTWY 0owV ennpealovtoat anod emAnyiec mou oxetilovral pe to KCNT1 kot va
umootnpifoupe TNV €peuva yla KAWVLIKEG Bepaneiec. Exoupe pntpwo acbevwv KCNTI kat B€Aoupe va Bpol e dtouo
Tiou €xouv pooBAnOet amd tov KCNT1 o 6Ao Tov KOGOo. MTTIOPOULE VOL GUVEPYOOTOU E UE EPEVVNTEC YLOL VO
XPNOLLLOTIOLICOUE QUTEG TIG TANpodopleg yia va Bpoupe Bepaneieg kat Beparmeia. MNeploocdtepe MANpodoplLeC
eilval StaBéoipeg otnv LotooeAida pag: https://kentlepilepsy.org 1 emikowwvniote poll info@kentlepilepsy.org

Eyypadeite oto Mntpwo AcBsvwv

To16pupa EmAniag KCNT1 xpnuotodotel éva untpwo acbevwy yla atopa pe "mibaveg maboyoves" i
"mtaBoyoveg petaldaelc” oto yovidio KCNT1. Otav eyypadeite, Oa deite otL 6Aa ta Sdedopéva ivarl OLWTIKA
kat acdalr). Elpaote alotodofol OTL n KowoTnTa pnopet va cUAAEEEL apKeTA SeSOUEVA YL va Elval XPHAOLUN
oo tov FDA otnv €ykpLon opKETWV GAPUAKWY TTOU OVATTTUGOOVTAL QUTH TN oTyun el8ika yia to KCNT1.
Avayvwpilloupe OTL N CUMUETOXA amaltel xpovo kal éopevon, aAAd ol mAnpodopieg oag Ba ocag Bonbricouv
VO TIPOXWPNOETE TNV €pEuVa P0G Ta eUNPog! Metafeite oto pevol www.kentlepilepsy.org Mntpwou. Auto
Ba oag petadépel otov Lototono lunaDNA omou Ba Snuoupynoete évav Aoyaplacopo Minor 1 Ward yia to
bt oag. OL evAAIKEG UImopoUV emiong va SnULoupyrnoouv AoyapLacuo.

IXeTKEG latplkég NaBnoeLg

AtovonTikn avamnpiae Atatapoyxn ¢paopatog avtiopol e EykedaAlkn mapdAluon (omaoTikotnTa, unotovia)e
Awatapay£g kivnong (duotovia, ataio)e OAowwdng ontiky SucAsltoupyiae Faotpoolcodayio SucAsLltoupyia Kal
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SucBiwone Neupomadntikdg movoge Alatapayxeg Urivoue MpofAnpata oA iag Kol YAwooog ® TupnepldpopLlka Kal
ouvaloOnuatika Intripatae Oupoloyika mpoBAnpata (Katakpdtnon, AOLUWEELG)® AVAmVEUOTIKA TipoBAROTA

Ewdikoi mou amnattovvtal cuxva

e MoAumAokn dpovtidae Avamtuélakog nadiatpoge Evookplvoldyoge ETAnTikoAOyoge MaotpeviepoAoyoge Mevetiotr e NeupoAdyoge
Neuvpouyoloyoge EpyoBepaneutrige OdBalpiatpoce OpBomnedikoge Mapnyopntikn dpovtidae Wuxoldyoge OuoloBepameutig,
duoloBepaneutrg * Mveupovoloyog ¢ AoyornaBoAoyoge OupoAdyoge OpoBeparmeutnc AcBeveic pe KCNT1 enwdelolvtal amo po
SLEMLOTNOVIKN OUaSIKNA TIPOCEYYLON e TTIOAAOUG ELSIKOUG TTOU GUUUETEXOUV OTNV Ttapox 0AokANpwuUEVNG dpovtidag.

Tuva cU{NTACETE KE TO YLATPO OO
1. Zntote éva avtiypado yeVeTIKWY eKBECEwWVY Kol culnTAOTE av oL Yoveig f Ta adéAdla mpEnel va e€eTaotouVv.

2. YulNTAOTE TOUC TUMOUC EMANTITIKWY KPLOEWV TIOU €XEL TO TTALSL 00G KOL TTOOOUC VO TIEPLUEVETE KOLL TL VAL KAVETE
KATA TN SLAPKELO KOL LETA ATTO pLa Kpion. Kpatiote éva nUEPOAOYLO ETUANTITIKWY KPLOEWV/PapUAKWV.

3. AnpLoupynoTe €va oXESLO EKTAKTNG AVAYKNG YLO TO OTTITL €AV TO TtaLSL £XeL TTOAAEG I EALPETIKA LOXUPEG KPLOELG.
4. Zntnote évav €Aeyxo KapdLag pe HKIT.

5. ZnTNOTE Lo ETLOTOAN YL VO TTAPOUCLAOETE TO MMPOCWITLKO TOU VOCOKOUEIOU O TIEPIMTWON TOU TIPETEL VAL TTATE
ota enelyovra.

6. ZUlNTAOTE WG VA TTPOETOLUOOTEITE yla TpoBANUATa LE TN 6lTLON, TV Avarvor], Tov XOUNAO HUTKO TOVo, TNV
ETILKOLVWVLA, TOV UTIVO 1) TLG KOLWVWVIKEG CUTTEPLDOPEG.

7. PWTtoUV yla TNV KETOYOVO I OXETLKN dLatpodn.

8. Julntnote Tov Kivbuvo SUDEP (§advikdc anpoodokntoc Bdvatog otnv emmAnia) Kal mwe va mopakoAoudr oste.
9. Zntrote cuvtayEg yla AoyoBepaneia, emayyeApatikn, uoLkn Kot opaoBepamneia.

10. Pwtrote av untdpxouv opadeg UTIOOTAPLENG OTNV TIEPLOX.

11. Kataywpnote 1o natdi oag oto Mntpwo KCNT1.

o MEPLOOOTEPES IPOTACELG Kol TOpouG: https://kentlepilepsy.org/parents-caregivers

To KCNT1 eivat éva yovidio kavaAlou tovtwy KaAlou ou Bploketal oto xpwpoowpa 2. Kwdikomolel pia urntopovada tou
kavaAlol kaAiou mou Bpioketat atov eykédao aAld ekdpaletal emiong og opaAoUG UG Kot GAAEG BEoELG 0TO owia. AuTd T
KovaAla BonBoUlv otov EAeyx0 TNG LKAVOTNTAC EVOC KUTTAPOU Va TTaPAyEL Kal va petadidetl orfjpata. Mia aAllayr oto yovidio
propet va aAAdgel Tn Aettoupyla Tou KavaAloU Kal Vo EMNPEACEL TOV TPOTIO LLE TOV OTOL0 SLEEAYOVTAL OL VEUPWVLKEG
TapopunoeLlg. Ot petalaelg kEpdoug TN Aettoupylag oto yovidio KCNT1 pumopoulv va emnpedcouV TV avantuén tou
gykedahou kal va pokaAéoouy Suoemihutn emuAnyia.
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