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To va pdBete 0tL to aldl oag £xeL cuvSpopo KATE pmopel va oag pepeL
TIOAAA cuvalcOrpata tautdxpova—epwtipata, afeBatdtnta kat EATILSEG
yla To mwe Ba lvat to peAAov yla auto. Elvat amoAUutwg puoLlko va viwbete
KataBeBAnpevol amod To AyvwoTto, aAAd va EEpete OTL Sev lote povol
KaBwg KAVETE Ta EMOEVA Brpata TPog Ta EPTPOC.

F E La OL TpwTteC €SOPASEC KaL PNVEG PETA TN SLdyvwon pmopel va oag
uTEPSEPOULV Kal va 6ag anopovwoouv. AAA kabwg pabaivete
' TEPLOOOTEPA KAL CUVAVTATE AAAEG OLKOYEVELEG O€ £va TtapopoLo tagist, Ba
G a q ° Selte OTL eloTe PEPOC PLAG LOXUPNG, CUPTIOVETLKIG KOLVOTNTAG TToU otnpilel

0 €vag TOV AANOV. YTIAPXEL TIpayH ATk EATILSa pipootd. Ta tatdia pe KAT6
ouvey{ouv va peyaAwvouy, va pabaivouv Kat va EKTACO0UV TLG
OLKOYEVELEG TOUG KABE pépa.

BINTEO
KAAQZOPIEMATOS Me tnv Tapo&0o Tou XpOvou, TO TTaLSL 0ag £XEL TIEPLOCOTEPA KOLVA PE AAAA

TaldLa and o,tL apxLka mepLpévate. OL avaykeg Tou Taldlou oag elvat ot
(8leg: ayamn, pdbnon, @Ala kal cUVSEaN, av Kal UTopel va PTdoeL o€
0pOCNUA PE TOV SLKO TOU TPOTIO KAl 0TOV SLKO Tou Xpovo. To KAT6 sivat
pLa Latplkn madnon, sev kabBopilel TLG LKAVOTNTEG, TO TIVELUA I TLG
SuVATOTNTEC TOU TaLSLov oag.

Evw to ouvépopo KAT6 pepveL JOVASLKEG TIPOKANOELG, ATTOKAAUTITEL ETILONG
€€ALPETIKA pabrjpata avBeKTLKOTNTAG, UTIOOTHPLENG KAl AVEL OpWV
ayamng. Av kat elvat pLa anod TLg oTavioTEPEG YEVETLKEG TTABNOELG OTOV
KOOMO, TIou eMNpeadel Alyotepoug amnod 1 otoug 8 ekatoppupLla avepwmoug,
Sev elote povol. H kowvotnta KAT6 elval yepdtn PE OLKOYEVELEG TIOU £XOUV
TIEPTIATAOEL AUTO TO POVOTIATL TIPLV aTo £0AG KAl elval TpoBupeg va
polpactolv kabodrynon, evBdappuvaon kat urtootrpLén. Mall pe autég, to
KAT6 Foundation €xeL Seopeutel va BonBrioeL tnv olkoygveLd oag va
mAonynBel o€ kABe otddLo autou tou ta&LdLou.
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TL elvat Tto

ouvépouo KAT6;

To oUvépopo KAT6 eival pla e§atpetika omavia
YEVETLKN TIAONON TTOU TipOKaAAEiTaL ano
mapaAlayeg (aAlayeg) ota yovidia KATBA kat
KAT6B. Autd ta yovidLa AeLtoupyouv wg
ETLYEVETLIKOL pubpLoTéc—PBonbouv oto
«@volypa» tou DNA pag, wote ta owotd
yovidia va pmopouv va xpnotpyomotnbouv tnv
KATAAANAN OTLyUn yLa vyl avdantugn kat
eEENLEN.

Ykepteite to DNA oav €va vipa ogLyta
TUALYPEVO o€ €va KapoUAL. ta va Asttoupyet
OWOTA TO CWHA Pag, AUTO TO VU TIPETEL VA
EeTUALYOel TPOOEKTLKA aKPLBWG TNV KATAANAN
OTLYHR, WOoTE KABe yoviSLo va pmopel va Kavel
Tn S0UAELA Tou. Ta yovisia KAT6 Sgv eEAeyyouv
povo pla Asttoupyia. Emnpeddouv tn
5paoTNPLOTNTA TTOAAWV SLAPOPETLKWY
yoviSiwv ota xpwpoowpatd pag.

E€attiag autou, n peAetn twy KAT6A kal KAT6B
TIAPEXEL OTOUG ETLOTAHOVEG ONUAVTLKEG
TIANPOYOPLEG yLa TO WG avamtUooovTal Kal
ouvepyalovtal SLaWOPETLKA PEPN TOU
owpatog. Autd ou pabaivoupe amo tnv
gpeuva yLa to KAT6 £xouv tn duvatdtnta va
BeATLwWooULV TNV Lyela TTOAU TEpa amd autd ta
omavia cuvépopa.

Ta tawdLd pe ouvépopo KAT6 avamtuooovtal Pe
TOUG S1KOUC TOUG HOVASLKOUG TPOTIOUG Kal oL
aVAYKEG TOUG PTIOPEL VA TIOLKIAAOUV ONPaVTLKA.
MepLka TtatdLd emw@eAoUVTAL ATO TEEPLOCOTEPN
LOTPLKN 1 avamtu&Lakr utootrpLén, evw aA\a
pTopel va £xouv NTLOTEPEC SLAPOPEC.
AveEdptnta amno to mou Bploketal to maldi oag
O€ QUTO TO PACHQ, UTIAPXOUV £PYaAELq,
Bepaneieg kal emayyeApatieg gpoviidag mou
pTopouV va to Bonbrjcouv va pabet, va
avantuxBel kat va EUSOKLUNOEL JE TOV SLKO TOU
pubuo.

OL emiotripoveg eEakoAouBolv va SLepeuvouv
ylatt oupBatvel autn n petaBAntotnTa, aAAd Ta
otolxela umtoSnAwvouv OTL 0 TUTIOG TNG
TapaAAayng kat n 6€on tng oto yovidlo
HTIOPOUV Va EMNPEAGOUV TOCO TOV TUTIO OCO KAt
TN 0oBapOTNTA TWV CUPTITWHATWY. AUTH N
oxeon Petagu pLag CUYKEKPLUEVNG YOVLSLOKNAG
OAAQYNG KAl TWV XAPAKTNPLOTLKWY TIOU
eMNPEAlEL ElVAL YVWOTH WE CUCYETLON
YOVOTUTIOU-(ALVOTUTIOU.
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Alayvwon KAT6

To cuvépopo KAT6 spavidetal dtav pla YEVETLKNA
mapaAAayn ep@avidetat oAU vwplig otnv epBpuikn
QVATITUEN. ZTLG TEPLOCOTEPECG TEPLIITWOELG, AUTEG OL
aA\ayeg elvat de novo (AaTLVIKOG 0pog TTou onpaivel
«@mo TNV apxn»), Tou onuatvel 6TL n tapaiiayr| dev
KAnpovopeital amo Evav yovea, aAAd spgavidetat
auBoppnta oto mpooBeBAnuEvo ATopo.

MéExpL TpOCYPATA, N TAUTOTIOLNON TWV TIApaAAaywvV
KAT6 analtoUoe OAOKANPWHEVEG YEVETLKEG EGETATELG
TIOU CLYVA NTav akpLBEG Kal Sev ATav EVPEWC
SLaBEoLpEG. Zrpepa, AUTEG oL ETACELG KAAUTITOVTAL
OUXVOTEPQ ATIO TNV ACQAALCT KAl OL TTAPAAAAYEG
KAT6 mephapBdvovtal o€ TiLo OTOXEUPEVEG OPASES
SOKLPWV, KABLOTWVTAG TLG YEVETLKEG EEETATELG
TOXUTEPEG KAL TILO TIPOCPBACLUEG YLA TLG OLKOYEVELEG.

OL KUPLEG €TILAOYEG SOKLPWV TiEpLAQpBAvouv:

e AAANAoUXLon OAGKANnpou E§oviou (WES):
AMNAOUXLON OAWV TWV KWELKOTIOLNTLKWVY
TepLOXwV (€§6vLa) Tou yovLSLWwPaATOoG, OL OTIOLEG
TIEPLEXOLV TLG TIEPLOCOTEPEC TTAPAAAAYEG TIOU
TPOKAAOUV 0COEVELEG.

¢ AAANAoUXLon OALkoU MNovidwwpatog (WGS):
AMNAoUXLON OAGKANPOU TOU YOVLSLWHATOG,
OUPTIEPIAQY BAVOHEVWY TWV KWELKOTIOLNTLKWVY
KAL PN KWSLKOTIOLNTLIKWY TIEEPLOX WV, KABLoTwvTag
TNV TILO OAOKANPWHEVN ETILAOYH).

e MaveA AAAnAouUxLonG Emopevng Feviag (NGS)
yta Nontikn Avamnnpia: ‘Eva otoxeupévo mavei
Tou TepAapBavel tapariayeg KAT6, cuyva
TayUTEPEG, TILO TIPOCBACLUEG Kat TiLo TiBavo va
€yKPLOOULV amo TNV acPAALon WG apxLko Brua.

H StaBeoipdtnta twy e€etdoswy evdéxetal va
SLaEpeL ava xwpa, ETIOPEVWGE OL OLKOYEVELEG Ba
TIPETIEL VA EAEYXOUV TLG TOTILKEG ETILAOYEG.

AKOQ KaL PE aUTEG TLG eEEALEELG, TOANG TTALSLA KaL
EVNALKEG e ouvEpopo KAT6 eEakoAouBolv va
napaBAenovtal. EmeLdn ta xapaktnpLoTkad Tou
KAT6 pmopet va potddouv pe AAAEG TABNOELG, OTIWG
0 AUTLOPOG, N EYKEPAALKN) TIAPAAUON 1] N OALKNA
avamntugLakni KaBuoTEPnaN, OL OLKOYEVELEG PUTIOPEL
va AdBouv pLa yevikr Stayvwon xwpig mote va
pdBouv TNV uTtokelpevn yevetikn attia. ETumAgoy,
Sev elval 6AoL oL TTAPOXOL UYELOVOULKNAG
TEPLBAAPNG EEOLKELWPEVOL PE TA OTIAVLA YEVETIKA
oLVEPOpQ, EMOPEVWG EVEEXETAL VA PNV
TIPOCPEPOVTAL OL CWOTEG EEETATELG.

To KAT6 Foundation sivat agpoolwpévo otnv
€VALOONTOTIOLNON TWV OLKOYEVELWV, TWV KALVLKWVY
LOTPWV KAl TWV EPELVNTWV. ZTOXOG pag elvat va
BonBrjcoupe TEPLOCOTEPOUG AVOPWTIOUG VA £XOUV
TPOCRACN O YEVETIKEG EEETATELG, WOTE TA TALSLA
KaL oL EVAALKEG va UTIopoUV va AABouV pLa o
gykaipn Kat akpLpn dtayvwon — kat tnv
uTtooTtrpLén ToU TN CUVOSEUEL.

Ao 0 2026, Alyotepa ano 1.000 datopa
TayKOOoP{wg €xouv emionua SLayvwoTel pe
oLVEpopo KAT6. AANG KaBwg oL eEeTAoELG yivovTal
TILO OUXVEG KaL N evatcBntomoinon av&dvetat,
avapévoupe 6tL autol ol aptBpot Ba augnbouv,
Slvovtag OTLG OLKOYEVELEG KAL OTOUG yLatpoUg pLa
BaButepn katavonon autrg tng onmaviag tadnong.
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[TapaA\ayec KAT6

ITAPAANNATEZ KAT6: TITNQPIZOYME KAI TI MAGATINOYME AKOMA

MoAAd pEVouv va HABOUPE OXETLKA HIE TO TIWG CUYKEKPLUEVEG TTApaAAayeg TwV yovisiwv KAT6A kat KAT6B
ennpeadouv ta atopa. Ta mepLocdTEPA TPEXOVTA EUPHaTa Bacilovtal O PLKPEG EPEUVNTLKEG HEAETEG KAL OL
EMLOTAHOVEG EaKOoAOUBOUV va £pydldovTal yLd VA KATAVOrGOUV AKPLBWE WG SLAYOPETIKEG TTAPAAAAYEG
ennpeddouv TNV avdamtugn kat tnv vysia. Kabwg n épeuva cuveyiletat, autd mou yvwpiloupe onuepa pmopel va
aA\GEouv.

OL yeveTIKEG TANPOYOpPLeG uTopEL va oag Yaivovtal UTEPBOALKEG, aAAd Sev XpeLldleTal va eloTE ELELKOG OTN
YEVETLKN YLO VA KATAVONOETE TO TALSL 0aG. ZTLG TIEPLOCOTEPEG TIEPLITTWOELG, PLA YOVLSLAKN) TIapaAAayr| Pmopel va
BonBroeL otnV €€rynon YEVIKWY TPOTUTIWY, aAAd ev pmtopel va tpoBAEPEL TO PEANOV, TLG LKAVOTNTEG, TNV
TPOOWTILKATNTA 1 TLG SuVATOTNTEG EVOC TtatSLov. H avdntuén tou matdtol oag SLapop@uveTat amod TOANOUG
TIapdyovTeg, OTWG oL Bepaneieg, N Latplkn eplBaAdn, n olkoyeveLakr utooTripLlén Kat Ta LKA ToU povadikd
Sduvatd onpeta.

KATAN'OHZH TQN ITAPAAAATON KAT6

Ta yovidia elval oav 08nyleg ypappéveg o€ eva BLBALO. AUTEG oL 08nyleg Aéve 0TO owWHA TIWGE VA TTAPAYEL
TPWTElveg, oL omoleg BonBouv Ta KUTTapa va KAvouv T S0UAELA Toug. Ot tapaAAayEg (r oL aAay£g) ota yoviSia
KAT6A kal KAT6B pmopoUv va emnpedcouV To mooo KaAd Stafdlovtal kat akoAouBouvtal autég oL odnyieg. H
Katavonon tng CUYKEKPLPEVNG TTapaAAayrg Tou Taldlov oag PTopel va oag BonBroeL va Katavoroete KaAUTepa
TO CUPTITWHATA TOU.

T'YIIOI TIAPAAAATGN KATS6:
* MapaAAay£g Xxwpig vonpa r} HETATOMLONG TAALGLOU — AUTEG TIPOKAAOUV TO
TPOWPO OTAPATNHA TWV 08NYLWY, PE ATOTEAECHA N TTPWTELVN va eivat ateAnc.

, . , , , , , TOnou napaAlaywv KAT6
AUTO poLadeL e pLa potaon o€ eva BLBALO TIOU TEAELWVEL 0T PJEON Kat Sev (KAT6A kat KAT6B)
ByddleL vonua.
* NapaAAayég 0€ong cuppa@ng — Auteg emnpeAdouv ToV TPOTO HE ToV OTolo Avonoieg

oL 08nyleg Tou yoviSiou k6Bovtat kat cuvappoAoyolvtal. TNPAVTIKA PEPN
pmopel va mapaielpBouv r va avadiatayxBouv. Auto elvat oav va agatpeitat
TO POBepa pLag AENG, kKATL Tou pmopel va aAAd&eL tn onuacia tng nf va
Suoxepavel TNV katavonor tng. MNa napddetyua, Bupduat - peAoG
MNapaAAayEg pe mapeppnveia — va povo «ypappa» oto yovislo aAlalel,
yEYOVOC TTOU avTIKABLOTA £va SopLKO OTOLYELD TNG TPWTEIVNG PE €éva AAAo.
Autd ouvnBwg cuvééovtal pe NLOTEPA cuPTTWHATA. AUTO lval oav pla A&gn
HE 0pBOYPaPLKA AABN: HEPLKEG POPEG PTIOPELTE AKOHA VA TNV KATAAAPBETE Kal
AM\EG POpEG N onpacia aAAdeL.la tapadetypa, kabopat » kabopat (5w to
TepLlexOpevo e€akoAouBel va eival katavonto) kabopal - ydta (€dw n
onpaota aAAalel)

MeydAeg SLaypawég ) Sumhacitacpoi — Auteg oupBaivouv 0tav pePog evog
yovLSiou, ) HEPLKEG POPEG OAOKANPO TO yovidLo, Asimel (Slaypdpetal) i
enavaiapBaveral (SutmAactddetal). Auto ival oav va tapaAeimovtat
OAOKANPEG TIPOTACELG 1] va emavalapBdvetal n (&la mpdtacn TOAAEG POpPEG OE
pLa mapdypago.

STaPATd TNV TPWTELVn
TIOAU VWpLG - agprivovtdg
™V ateAn

Metatomion mAaiciov
Metatomnilel To mhaiolo
avdayvwong -
SnuLouUpyWVTAG pLa
ENATTWHATLKY TIPWTELVN

©€on ouvdeong
ETinpeddeL Tov TpOTo YE ToV
oTtolo cuvséovtat ot
YoVLSLaKEG 08nyleg

Miocevg
AMACEL éva SOUKO
otolxelo otnv mpwteivn

MeydaAeg Staypayeg
SumAdtuTta

Agatpet i avtlypagpel
HEyGAQ TUApATA TOU
yoviSiou

20q 0 f g

MABeTe IEPLOOOTEPA VLA TLG
YEVETLKEG TTapalayEg.
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10X H ©'EZH THZ ITAPAANAT'HZ
>XETIZETAI ME TA ZYMIITOMATA

OL epeuVNTEG PEAETOUV TIOU gpavidetal YLa
TapaAAayr] oto yovisio KAT6A kat KAT6B,
EMELSN N TomoBeoia pPmopel HEPLKEG POPEG Va
EMNPEACEL TOV TPOTIO e ToV oTtolo Stadalovtal
oL 08nyieg Tou yoviSiou Kat Tov TpoTo
A£LToupylag TG TPWTELVNG TTOU TIPOKUTITEL.
AuTOG 0 TUTOG £peuvag BonBa otov eVIoTILoPO
YEVLKWV TIPOTUTIWV O€ OPASEG aTOPWY, AAAA SevV
XpnotlgoToLleltal yLa tnv mpoRAePn
amoteAeoPdATWY yla omolodnmote mawdi. Ta
yovidLa elvatl oav pakpooKeAr eyxeLpidla
o8nyLwv. Mwa aAhayr| o€ éva HEPOG TWV 08NYLWV
pTopel va eMnNpeAcEL TO TEALKO ATOTEAECHA
SLAWOPETLKA Ao pLa aAlayr) o€ éva AAAo PEPOG.
MeAetwvtag tnVv tonobeoia tng maparlayng o
TIOAAG ATOPA, OL EPEVVNTEC PUTTIOPOUV Va
KATAVOroouV KAAUTEPA TIWG AELTOUPYOUV
OUVOALKA ta yovidia KAT6. Elvat onpavtikd otL
autd ta potuta Sev lval amoAuTa Kat ta
TaldLa pe tnv dla tomobeota tng mapaiiayrg
HTIOPOUV va £X0UV TIOAU SLAPOPETLKEG

LKaVOTNTEC, TTPOKANOELG KAl avamtugLakEG 060U,

TI 'EXEI IIAPATHP'HZEI M'EXPI
STITM'HZ H 'EPEYNA

H tpéxouoa épguva UTTOSNAWVEL OTL N EVTOTILON
NG mapaAAayng UTopEL va emnpedceL Ta
CUPTITWHATA, aV KAl Ta euprjpata Baciovtal o
TEEPLOPLOPEVO apLlBpd atdpwy Kat cuveyifouv va
eEeAlooovtal. Ztn peyaAutepn SnPOCLEVPEVN
HEAETN atopwy Pe tapaliayEg KATGA, oL
EPELVNTEG SLamioTtwoav OTL oL TAPAAAAYEG TTIOU
epavidovtal apydtepa oto yovislo
ouoxetifovtav cUXVOTEPA HE TILO ONHAVTLKEG
avamtuELakeEG SUOKOALEG, EVW oL TTAPAAAAYEG TIOU
eppaviovtav vwplitepa oto yovisdLo
ouoxetifovtav ouxvOTEPA PE NTILOTEPES
SLayopeg otnv opAia kat tn padnon (Kennedy
et al., 2019).

Ma to KAT6B, n KAWVLKNA €pguva xeL Sel&eL OTL oL
TmapaAAayeg telvouv va cucowpevovTal O€
OUYKEKPLUEVEG TIEPLOXEG TOU YoviSiou Kal
oxetifovtal Pe SLaPopeTLKA KALVLKA TtpoTuTia. Ot
TapaAAayeg otnv apxr tou e€oviou 18
ouv&EovTal CUXVOTEPA PE TO MEVITOTIEVTAVAALKO
ouvépopo (GPS), to omolo cuvriBwg
TEEPLAAPBAVEL TILO GNHUAVTLKA KLVNTLKA, OKEAETLKA
KOL EYKEPAALKA EUPAHUATA, EVW OL TTAPAAAAYEG
0TO T€AOG ToU €€oviou 18 ) ota €&ovia 3, 7, 11 kat
14-17 oxetifovtal ocuxvOTEPA PE TO CUVSPOUO
Say-Barber-Biesecker-Young-Simpson (SBBYSS)
(Johnston et al., 2018; GeneReviews, 2020).
AuTd Ta eupripata UTtoSNAWVoLV Eva paopa
emdpaocewv mou Bacilovtal oto ToU
geppavidetal n mapaliayr), av Kat n epmeLpila
KABe maldLoU TapapeVeL HOVaSLKN.

‘ENA ZHMANTIKO M'HNYMA TI'IA TIZ OIKOI'ENEIEZ

AUTEG OL TTapatnPOELG TIEPLYPAPOUV OPASLKEG TACELG, OXL ATOPLKA anoteAéopata. Eva maldt pe pLa
HETayeveoTEPN TTapalAayr) PTopel va avamtugel S€ELOTNTEC TTOU UTIEPPAlVOUV TLG IPOCSOKIEG, EVW
éva maldi pe pla maAatdtepn mapaiiayr) PTopel va avtlPETWTILOEL TIPOKANCELG TTOU eV elxav
TpoBAewOel. H evtémion tng mapaiiayrg elval HOvVo eva PEPOG PLag TIOAU EUPUTEPNG ELKOVAG TIOU
nephapBavel Latpikn eplBaAn, Bepameleg, olkoyeveLakr uTtooTHPLEN Kat Ta povadikd duvatd
onpela kat avaykeg kKABe matdLlov. AUTEG oL TTANPOYOPLEG £XOUV WG 0TOXO va uttootnpiouv TNV
Katavonon, OxL va meploploouv tnv eATida r va kabopiloouv TL Pmopel va emituyeL eva tatdt. Kabe
matdi pe KAT6 eivat povadiko kat to ta&idL tou dev pmopel va kaboplotel HOVo amo tn YEVETLKN.

KAT6 FOUNDATION]| EFXEIPTAIO ®PONTIZTGN KATBA & KAT6B| WWW.KAT6.0RG 6



XApaKTNPLOTLKA Tou cuvdpouou KAT6

Movidio | Ovopacia Zuvspopou AAAEG ovopacoieg yoviSiou

Lysine acetyltransferase 6A

Arboleda-Tham syndrome . .
MOZ (Monocytic Leukemia

KAT6A

(ARTHS) Zinc finger protein) MYST3

Say-Barber-Biesecker-Young- .

Simpson syndrome (SBBYSS) Lysine acetyltransferase 6B
KAT6B pson sy MORF (MOZ-related factor)

Genitopatellar syndrome (GPS)

Ohdo syndrome (OHDOS) MysT4

Ta tawdLd pe KATBA kat KAT6B £xouv TIOAAEG opoLloTNTEG. Autd Ta SU0 yovidLa avrikouv otnV 8La oLkoyeveLla
ETILYEVETLKWVY pUBULOTWY, Ttpdypa Tiou onpaivel 6tL BonBoulv oTov EAeyx0 TOU TPOTIOU AELToupyLlag AAAWY
yovisiwv. Otav uttdpyeL pLa aAhayr o€ eva anod autd ta yovidia, umopel va emnpedcel TOANA pEPN TNG
avantugng. Evw kabe ouvépopo xeL Ta LKA TOU HOVASLKA XOPAKTNPLOTLKA, UTIAPXEL HEYAAN ETILKAAUYN
peta&u Toug.

Ta eploocotepa matdd pe cuvépopo KAT6 spgavidouv kamolo Babpo kabuotepnong otnv optAia Kat tnv
KLVNTIKOTNTA, XapuNnAS puikd tévo (uttotovia) kat SUOKOALEG ot oltlon 1 0TO YAOTPEVTEPLKO cUOTNMA,
tdlaitepa otnv mpwipn atdikr nAwkia. Ot SuckoAieg otov UTvo Kal ta TipoPAnpata dpacng sivat emiong
ouvnBlopéva. Ta taldLd pe ouvspopo KAT6B mapouctddouv cuXVOTEPA SLAKPLTEG OKEAETLKEG ) ApOPLKEG
SLaopeg, cupTEPAAPBAVOPEVWY CUCTIACEWY TWV APOPWOEWY, SLaYopwV oTA AKPA | AVWHAALWY 0TNV
gmLyovatida.

Mepikd taldLa pe KAT6 pmopel emiong va ep@avioouv VEUPOAOYLKA EUPNHATA, OTIWG ETUANTITLKEG KPLOELG 1
SLaopeg otn Sopr Tou eyKEPAAOU. MUOOKEAETIKA TIPOBANHATA, OTIWG XAAQPOTNTA TWV apOpwoswy,
OKOALWON, CUCTIAGELG ) HUIKO O0@iELp0, uTtopel va yivouv o atodntd kabwg ta matdLd peyalwvouv. Mapd
Ta Bavd autd Latplkda supruata, Sedopgva ano to Mntpwo AcBevwv KAT6A/KAT6EB (2025) Seixvouv OTL N
TAELOVOTNTA TWV YOVEWV AVAPEPEL OTL TA TALSLA TOUG £XOUV KAAN GUVOALKI) LYELla.

Elvat onpavtikd va Bupdote o0tL kaBe maldi elval povadiko. Ta CUYKEKPLUEVA XAPAKTNPLOTLIKA KAl TO TTOC0
ennpeddouv To Taldi oag Pmopel va SLa@EPOUV ONUAVTLIKA, AKOUN KAl PETA&U TatSLwy e tnv (&La yeVETIKNA
aAAayn). To maldt oag Ba €xeL Tov §LkO TOU CLVSUACHO SUVATWV CNUELWVY, TIPOKANCGEWV KaL TIPOCWTILKOTNTAG.
OL OLKOYEVELEG CUXVA TEEPLYPAPOLV TA TTALSLA TOUG WG KOLWVWVLKA, OTOPYLKA KL UTIEPOYA AVOEKTLKA.

To SLaypappa oTLg ETOPEVEG SU0 CEALSEG TTAPEXEL PLA AETITOPEPT ETILOKOTINGT TWV XAPAKTNPLOTLKWY TIOU
napatnpouvtat ota KAT6A kat KAT6B, pall pe onUELWOoELG yLa To TOTe Telvouv va epggavidovtat. H
OLKOYEVELA 0ag pTopel va BpeL XPrOLUO VA EKTUTIWOEL TO SLAYPARPA KAl VA TO HOLPACTEL PHE TNV LATPLKA
opada tou TatdLlov oag yla va kaBodnynosL Tn Ypovtida kal va TapakoAoubrosL Tnv pooso.
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ANA®DPEPOMENA XAPAKTHPIZTIKA ZTA Z’YNAPOMA KAT6

MoAU ouxVvEg: tapatnpouvtal 0to 50% | TEPLOCATEPO TWV ATOUWY

ZUXVEG: TapatnpouvTal 0To 25-49% Twv atopwv

AyotepO OUXVEG: Tapatnpolvtal o 5-24% TwWV aTOHWV

Zndvieg: Tapatnpouvtal o€ Alydtepo amd 5% Twv atopwy

FootpeviepIKO

KOTATIOON, OiTIoN HEOW CWANVQ)

MoAO GuXVO

MoAU cuxvo ®

Kotnyopia XopoKINPICTIKO KAT6A KAT6B ‘Evapén
AvérrTugn KaBoAkr) avanTszlaKn Ka(?ucTepncn MoA ouvé 5 MoA ouyv6 ° Avayv,wpIZsml’O‘rr] B'pS(ler]
/ vonTikA avarnpia Il vNTUOKA NAIKia
AloTopax€g AGYou Kal yYAWooag : 5 : , 5 Kaeuc'rrspnon )\OYOU
. . , MoAL ouxvo MoAU ouxvo EMQAVIC OTNV TIPWIKN
(Tteploplopévog Adyog, armpagia) , .
TIONOIKT) NAIKIO
v , A o SUYV6 ° A , 8 JuvnBwg TTapatnpEitol oTn
TIotovia (XauNAGC HUIKOG TOVOCG) uxv 0AU ouxVO BoEnd) T
Z:JuTE&pl(pO%lKec 5I(XTf1pGXEQ (T['X‘, I A 8 Mopatnpeital Kata TNV
QUTIONAC, aloBNTNPIOKN ETIEEEPYATia, Uxvo IlyOTEPO GUXVO TR T
AENY)
KaBuotépnaon KIivnTIKwv SeEI0TATWV Epgaviletal otn Bpe@ikn 1
(adpr)/AETITA KIVNTIKOTNTA, KIVNTIKEG suxvo  ° MoAL ouxvo ° VNTUOKH NAIKIO Kal PTtopei
SloTopaxéqg) Va ETTIPEVEL
. , . , , 5 .5 Mrtopei va egpavioTei atnv
Neupoloyia ETuAnyioa / eTUANTITIKEG KPiTEIg AlyOTEPO OUXVO 2Uxvo TIONBIKA NAIKia
Ala@OPEC aTn dOUN TOU EYKEQPAAOL
(11.X. duoTtAacia Chiari, avwpaieg . Evtomilovtal o€ payvnTikni
TOU PeaoAofiou, KoIAlopeyaAia, ITMAVLIEC MoAL ouxvo ° Topoypagia, cuvndwg oTnV
ayeveaia, Aloosyke@alia, tethered TToudIKA NAKia
cord, kaBuaTepNUEVN HUEAVWGN)
MoAU ep@avEC oTn PPEPIK
Zituon & AvokoMieg aitiong (duokoAia atnv NAIKiO- JEPIKA TTAUIA

Xpelalovtal Jakpoxpovia
oiton péow owAnva

FaoTPEVIEPIKA TIPOPBAAUOTO
(duokolNidTNTa, TIAAIVOPOUNGN)

MoA0 oux\7)c'>

MoAU cuxvo °

ETupévouv ouxva ae OAn

NV TTAUSIKNA KOl EVAAIKN

{wn Kal ouxva aTtaItolV
OULVEXN AVTILETWTIION

ZTpaBIopdg, QAOIIKN) OTITIKN

Zuvnbwg avayvwpiletal

‘Opoon duohertoupyia (CVI), SIaBAACTIKE MoAV ouXY6 MoAG ouxve ° o BPEPIKN N TIPWIKN
o@AApOTa TIUSIKY) NAKiaH
S . Juvnbwg avayvwpiletal
Akon ATIOAEL0 OKONAC 1 dlATAPOXEG OKONG NlyOTEPO CLXVO Juxvo ot BPEQIKNA A TLPIHN

TIAISIKI NAKia

H kowortomia Baciotnke oe deSopéva amd 1i¢ akoAoube¢ mnyés: 1. Arboleda et al., 2015 4. Kennedy et al., 2019 5. NORD Patient
Registry, 2025 6. National Organization for Rare Disorders, 2023 7. Tripathi et al., 2025 8. Yabumoto et al., 2021
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Tuvexela

ANADEPOMENA XAPAKTHPIZTIKA ZTA Z’'YNAPOMA KAT®6

MoAU cu)Vvo: tapatnpouvtal oto 50% | TEPLOGOTEPO TWV ATOHWVY

Zuxvo: tapatnpouvtal 0To 25-49% Twv atopwv

Awydtepo cuxvo: Tapatnpouvtal o€ 5-24% TwWv aTOHwWv

ZMAVLEG: TTAPATNPOUVTAL OE ALYOTEPO ATt 5% TWV ATOHWV

Kotnyopia XopoKINPIoTIKO KAT6A KAT6B ‘Evopén
Zuyyeveig / . . . g 2
AIOKPITA XOPOKTINPIOTIKA Avayvwpidovtal aTo T EQIK
OPYOVIKEG L p’ i MoAL cuxvo ’ MoAL cuxvo ? yvepic . N Beeqikn
, TIPOCWTIOU NAIKia
OVWHOAIEG

JUYYeVei¢ KapdIoTIABEIEC

MoA0D cuxvo !

MoAD cuxvd @

Mapolaoeg KaTd TN yévwvnan, €av
uTtépxoLV

MIKPOKEQOAIQ

Juxvo !

Juxvo ¢

Avayvwpiletal ato Tn BPe@IKn
nAKia

AVUOAEC VEQPQV,
0LPOTIOINTIKOV 1} YEVVNTIKWV
opyavwv

7
AlydT1EPO TLXVO

MoA0 cuxvo s

Avixvelovtal aTn BPEPIKN N
TIOUSIKT) NAKio

EVA0OKPIVIKG TIpOPANMATa
(BupeoeIdng, auénTikn opuodvn,
e@npeia)

7|
AlyOTEPO CUXVO

Juxvo

H évapén ToIkiAAel

MUOGKEAETIKO

YTIEPKIVNTIKOTNTA 1] XOAOPOTNTA

1
AlyOTEPO CUXVO

8
MoAO cuxvo

Mapatnpeitol otn BPePIKN

apBpwaswv TIPWIYN TTAISIKI] NAIKIO
) , Mrtopei va eppavioTei apyodtepa
SKOAiwan Alydtepo ouxvo | Alydtepo ouxvo oTnVv TaIdIKN NAIKia ) otnv
epnBeia
OpBOoTIEDIKEG dlAPOPES OTA Aev Exel YU 8 Mapatnpeital otn BPEPIKN N
akpa avoepOei UXvo TIPWIMN TTAISIKA NAIKIO
JUYYEVEIC CLUOTIACEIG Agv €xel SUNVG 8 Mn;)vpz)ac\:a ‘T’“\},zl:a%%:g:go?n
apBpwaewv (contractures) ava@epOei X yewwnonn e

apyotepa

AAAa TtpoBARpOTO Avnouyieg avartu apNAO Zuvnbwg epgavidovtal oT
4 .ﬁ e o2 C E'HC (xapn AlyOTEPO OUXVE’ | AlydTEpO oUXVO ° f] , o l,J(p . . il ,
uyeiog avaoTnua, Bapog) Bpe@Ikn 1) TtpwIun TTaUdIKN NAIKia
ZUXVEC AOIMWEELC , s =€eKIVOUV TN BPEPIKN 1] VvNTIIOKA
. . SUxXVOo ° Suxvd .
(avOTIVEVLOTIKEG KAl TOU AUTIO) nNAIKia
Juxva eP@avr) oTl EQIKN
AVOTIVEUOTIKA TIPOBARUOTA JUxvVo ’ AlyoTEpO cruxvé8 X ”(pr])\lr;]da N Bpegikn
6 8 Mapatnpolvtal atn BPEQIKA i
O80VTLKEG aVWHaAieg Suxvd Suxvd o> N Bpe@iki) N

TIPWIYN TTAISIKI NAIKIO

H kowortomia Baciotnke oe eSopéva amd Ti¢ akoAoubeg mnyég: 1. Arboleda et al., 2015 4. Kennedy et al., 2019 5. NORD Patient
Registry, 2025 6. National Organization for Rare Disorders, 2023 7. Tripathi et al., 2025 8. Yabumoto et al., 2021
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Faotpevtepka (TE) ITpoBARuata
oTo ocuvdpouo KAT6

Ta yaotpevieplkd pofArpata eivat cuvnBbiopéva o€ dtopa pe ouvdpopo KATE Adyw
XApNAOU HUTKOU TOVOU KAl SLaYOPWV OTNV KLVNTLKOTNTA TOU EVTEPOU. AUTA PTtopEL
va 08nyroouv og SUCKOALOTNTA, EMLBPASUVON TNG TIEYNG, YAOTPOOLOOWAYLKH
TaAvépdunon 1| Lo 0oPRaPEC ETILTAOKEG, OTIWG EVIEPLKEG ATIOYPAEELG. AUTO PTtopEL va
OKOUYETAL CUVTPLIITLKO, AAAA oL Bepameleg Kal oL SLATPOYPLKEG UTIOOTNPLEELG PTTOpOUV
va KAVoUV Peyaln Stagopd. Av Kal OTIAVLEG, TTABRoELg OTwG N Sucotpoplan n
ouoTPOYN PToPEL va elvat ametAnTLKEG yLa Tt {wn €4V §€V QVTLPETWTILOTOLV AEDQ.
Emeldr) oL SUOKOALEG oTnV €Mkowvwvia kKal N uPnAr avoxr otov Tdvo glval CUXVEG OTO
ouvSpopo KATE, Ba TpETEL va TAPAKOAOUBELTE OTEVA TLG EVIEPLKEG CUVIBELEG TOU
TaldLov oag, va TapakoAoUBELTE yLa aANayEG 0T CUPTEPLPOPA KAl va {NTATE AUECWS
LatpLkn BonBeLla eav KATL paivetal va pnv AL KaAd. H ykalpn avayvwpLon Kat
napépPaocn elval To KAELSL yLa tnv mTpoANYn coBapwy EMLTAOKWV.

Iatpkoi 6poL mou
MPENEL VA
yvwpidete

AvcavacTtpown:
avwyain 8€on Twv
EVTEPWY KATA TNV
eUBpULKA avdmTugn

PoAo:

JTPEYN TOU EVTEPOL
TIOU TIPOKAAEL
EVTEPLKN anoppagn

TIPENEI NA AIABAZTET

va anoBouv amelANTLKEG yLa T {wr) Qv §€V QVTLPETWTILOTOUV ApEDQ.

2HMAAIA I1IOY IIPEITIEI NA ITPOX'EZETE:
e AMN\QYEG OTLG KLVNOELG TOU EVTEPOU ) SUCKOLALOTNTA
e 'Epetog, Stdppola, pouoKwpa r mpnéLuo
e AouvnBlotn eugpeblotdTnta, otépnaon, Anbapyog r avnouyia

oupTEpLYOpPA PTopEl va lvat Tto mpwto onuadt.

I'TATT EXEI ZHMAZ'IA:

apEoWG LaTpLKn BonbeLa.

O POANOZ zAZ:

AITO®PA=H TOY ENTEPOY - ZYNTOMOZ OAHI'Oz

Ta taldLa kat ot eVAALKEG pe KAT6 pmopel va epgpavioouv VTEPLKEG ATOWPAEELG, OL oTtoleg pmopel

e Edv 1o maldi oag Sev Pmopel va ekppdoel pe aglomiotia Tov ToVo Tou, oL AAAAYEG OTN

Oplopéva eVTEPLKA TIPOBANHATa, OTIWG N KAKNA TIEPLOTPOWPN 1) N CUCTPOWYH TOU EVIEPOVU,
XpeLdlovtal dpeon Latplkn @povtida. Akdpa KL av to matdt oag eEakoAouBel va €xeL agplan
KOT(pava, n ano@pa&n pmopel va eival coBapr). EQv katL @ailvetal va pnv mdet KaAd, {ntrote

M'vwpilete To maldi oag kaAUtepa and Tov kabéva. Av TTOTE TapaTtnPROETE KATL TTOU TOU paivetal
SLAPOPETLKO 1) SEV TOU PAlVETAL OWOTO, Elval EVTAELEL VA ETILKOWVWVNOETE HE TNV opada
UYELOVOULKNAG TtepBaAPng. To va EPTILOTEVEDTE TO €VOTIKTO 0aG KAL VA MAATE avoLyTd otav €XETe
avnouxteg pmopel va kavel peyadAn Stagopd otn Latr)pnon tng Uyelag Kat tng uTooTrpPLENG Tou
matdlou oac.
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http://www.kat6.org/family-resources/of-special-concern-bowel-obstructions-in-the-kat6-population-november-2022

[Ipoopatn dLayvwon

Aiota eAEyxou ppovTLoTH) YL TO cUvdpopo KAT6

IATPIK'H NAPAKOAO'YOHZH
OzuvavtnBeite pe tov maldiatpo f tov yevetlotr) tou matdlol oag yla va snaveEetdoste tn Stayvwor).

QO EmBeBatwote moLloug eL6Lkoug Ba Selte Kat TpoypappatioTe Ta apyLkd pavteRou.
OKpatiote avilypaga Twv ava@opwy, TWV AMOTEAECPATWY TWV EEETACEWV, TWV ATIELKOVIOEWV KAl TwV

OUOTAOEWV.

NMPOIMH NAPEMBAZH KAI XOAIKEZ YNHPEZ'IEZ
HAwkiec 0-3:
QOZntnote afloAoynon eykalpng mapEppaong.
OMNapakoAouBriote TIg cuoTacelg Bepamelagg kat tnv TPoodo cag.
ZXOALKN nAwkia:
OZntriote agloAdynan amnd to oxoAsio.
QO Anploupynote €va EEatopkeupevo EKTatseutiko ZxedLo (AEM) r to LloodUvapo Tou XpnoLpyoToLeital
oTn Xwpa oag.

MHTPQO
O Tivete uéhog tou MnTpwou AcBevwv KAT6A/KAT6B. Eyypageite e5w
QO ZupmAnpwote tnv Epeuva Kowvotntag KAT6. TUUPETOXH O £pEuva

YNOZTHPI=H ®PONTIZTH
QO Tlivete pélog tng Opasdag YmootrptEng KAT6 oto Facebook yla va cuvsebeite pe AAou¢ yLa va

HOLPOOTELTE EPTIELPLEG KAl CUPPBOUALG. ZulETOX N o€ ojada
O Aeite o Bivteo kaAwoopiopatog Tou ISPUPATOC YLa TLG VEEC OLKOYEVELEC. Asite to Bivteo
O Baototeite 0Toug PIAOUC KaL TNV OLKOYEVELA 0aG — PTTOPOUV va amoTeAécouv JWTLKN TiNyn

ouvaloBnpatikig uttootRpLENG.

OPFANQZTE TA APXETA ZAZ

QOAnpLoUpYROTE £Vva VTOOLE 1 Evav Pn@Lako OAKEAO yLa:
- latpikeg mepAnPeLg kal a§LoAoynoeLg

- Zx€8La Kal avagopeg Bepamelegg kat oxoAeiou

- Ztouxela emkowvwviag eL&LkOU

- ZnNUElwoeLg pavteBou

- Apxela kataypagng avamtugng

@ MEINETE ENHMEPQMENOI
(QOAkoAoubrote to KAT6 Foundation oto Facebook, to Instagram, to LinkedIn, to X kat to YouTube.

EYKAIPIEZ EPEYNAZ

O AvVaoKOTIAOTE TPEXOUCEG EPEUVNTLKEG PEAETEG KaL €pya GUANOYNC SeSopévwy oto cuvSpopo KAT6.org.
O Eyypageite yLa va cuveloypepete otnv Tpameda KAT6 iPSC.  MdaBete neploodtepa.
O PuUAGETe TUXOV Eyypaga ouykatabeong yla Tta apxeia oag.

KAT6 FOUNDATION]| EFXEIPTAIO ®PONTIZTON KAT6A & KAT6B| WWW.KAT6.0RG 1


http://www.kat6.org/patient-registry
https://forms.gle/yHkthuNqGfNNUd8k7
https://forms.gle/yHkthuNqGfNNUd8k7
https://www.facebook.com/groups/803280496369674
https://www.youtube.com/watch?v=3-5_xvMAMEs
https://www.youtube.com/watch?v=3-5_xvMAMEs
https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=zDJ91SHBj0iwe9_nBWgMcYPtLnP7IghFlEt-_hcPC4JUMTBUUFNTUVdGUjZZN0pPQzFPODJZVkxRTC4u
https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=zDJ91SHBj0iwe9_nBWgMcYPtLnP7IghFlEt-_hcPC4JUMTBUUFNTUVdGUjZZN0pPQzFPODJZVkxRTC4u

Iatpikol eldikol

Emeldr) to KAT6 ennpeadet ToAoUG ToPELG avanTuéng Kat vyeilag,
TA TEPLOCOTEPA TTALSLA CUVEPYALOVTAL PE PLA OPASA ELSLKWY TIOU
ouvtovifouv TN Ypovtida. OL 0LKOYEVELEG CLUVIBWG EEKLVOUV PE
€vav Taldlatpo r) yeVETLOTH TIoU ETILRAETEL TLG TIPWLHEG AVAYKEG KAl
KAVEL TIAPATIOPTIEG. EAV UTLAPYEL, YLa TIOAUKAQSLKI] KALVLKI PTtOpEL
€MLONG va amAoToLr oL TN YpovTida pepvovtag TOAAOUG ELELKOUG
o€ €va TEPLRAANOV.

OL ouvn0eLg eL8LKOL pmopel va meptAappdavouv: ) :

e levetwotng - e&nyel tn Stayvwon, e§etadel Tn yeVETLKO TPOo@IA Tou TatdLou oag Kat Ka906r]yst tr]
pHakpoxpovia ppovtida.

e AvantuiLakog naitsiatpog - mapakoAoubel ta opdonpa KAt CUVTOVICEL TLG TAPATIOUTIEG.

¢ NeupoAoyog - a&LoAoyel Tov PULKO TOVO, TLG ETIANTITLKEG KPLOELG KAl AAAA TIPOPBANUATA TOU VEUPLKOU
OUOTNHATOG.

e lFaotpevtepPoAdyog (FE) — Stayelpietal mpoBApata 6ltlong, yaoTPEVTEPLKN TAALVSPOUNGN Kal
SuokolAlotnta.

¢ KapSLoAdyog — eAEy)EL yLA KAPSLAKEG SLAYOPEG.

e EV80KPLVOAGYOG - TapakoAouBel Tnv avamtugn, tov BupeoeLSn KAl TNV OPHOVLKY avAamtugn.

e O@BaApiatpog Kal akooAoyog — a&LoAOYyoUV TNV 6pacn KAl TNV AKor.

e OpBomedLKOG KaL 0pOWTLOTHG — a§LoAOYoUV Ta 00TA KaL TLG apOPpWOELG KAL TIAPEXOUV UTIOOTNPLKTLKA
péoa eav xpeLtdletal.

e QtopLvoAapuyyoAodyog (QPA) — acxoAeital pe TPOPARPATA TWV AEPAYWYWYV, WTLTLEEG, SUCKOALEG OTNV
aKOr) KaL 0TNV Katdmoon 1} tTnv avamvon.

e AwatpoyoAdyog, Bepaneutn oitiong i SLattoAdyog - uttootriplén oltiong kat uyloUg avAamtugng.

e O&ovtiatpog - TapakoAoUBel TNV OTOPATLKN UyEla, TNV AVATITUEN TWV SOVTLWVY KAl Ta 080VTLKA
mpoBAnpata.

H opdda @povtidag tou matdlou oag pmopel va aAAAgeL Pe TNV Tapodo Tou Xpovou. OpLopévol ELSLKOL,
OTWG TapoxoL YPUYLKAG VyELag, uTtopel va mpooteBoUv KaBwE TIPOKUTITOUV VEEG AVAYKEG, EVW AANOL pTtopEl
va pnv xpetadovtal mA¢ov kabBwg to tatdt oag peyaAwvel. Emeldr kabe mawdi pe KAT6 elvat povasdiko, ivat
ONMAVTLKO N Ypovtida Tou va pocappoleTal o€ AUTO TOU £lval Kal o€ auTo ToU X peLddeTal o€ KABE
otaslo.

IToAukAadikny KAwvikr) KAT6 oto Noookopeio ITaidwv tng Bostwvng
YTo tnv nyeoia twv Ap. Olaf Bodamer kat Ap. William Brucker, éva SLETLOTNPOVLKO KALVLKO

Tpoypappa avol&e tov PeBpoudplo Tou 2026, TPOGYPEPOVTAG PLA OAOKANPWHEVN LATPLKA
@povtida yla acbeveig pe clvdpopa KATEA kat KAT6B.

Ma va mpoypappatioste eva pavieBou i yLa
TEPLOOOTEPEG MANPOYOPLEG, EMKOLVWVIOTE HE TOV
OUVTOVLOTH TNG KAWLKAG KAT6 otn StevBuvon
rarediseases@childrens.harvard.edu.

@ Boston Children's Hospital

Where the world comes for answers
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IatpLkn Aiota EAEyxou - Z0vépouo KAT6A /KAT6B

ZUUBOUAEG yLO OLKOYEVELEG:

e OL Baolkeg a&LOAOYNOELG yLa TNV KAPSLAK, VEQPLKN], EYKEQAALKI KaL EVEOKPLVLKI AELToupyla elval LsLaitepa
ONMOVTLKEG.

e To matdl oag pmopel va pnv xpetadetal kabe eEetaon. AKOAOUBNOTE TLG 08NYLEG TOU TTALSLATPOU I} TOU YEVETLOTH OQG,.

e Kpatnote éva avtlypa@o OAWV TWV ATOTEAECHATWY YLa Va TapakoAoubeite Tnv poodo pe tnv Tdposo Tou Xpovou.

(&) KAPAIOAOI'IA
O Hyokapdloypagnua (yLa tnv avixveuon ocuyyevwy KapSlakwy avwpaAlwy: ASD, VSD, PDA, avwpaAieg BaABiSwv)

ANANTY=H & OEPANEIA

O AvamrtuELakn aEloAdynon amnéd avamtuELako Tatsiatpo A veupoavantuilakd eLsLKO

O Maparmopmn yla Tpwiun mapéuBacn (puolkoBepareieg, epyobeparneieg, AoyoBepareieq)
O A&LoAoynon oitiong/katdmoong ano AoyoBepamneuth ) L6k otn oltion

(%) NEYPOAOI'IA

O Naidoveupoloytkn a§LoAdynan (tévog, avtavakAdoTLKA, oTtacpotl)

(O HET (eav uttdapyet uttoyia yia ortacuol ) wg apxkn eggtaon)

(O Mayvntwkr topoypagia eykepdarou (a§LoAdynon yia ducmAacia Chiari, kolltopeyahia, kabuotepnuevn
HugAlvwon, Sgpgvn oTtovSUALKN oTrAn, ayevecia Tou pecoAdBLou cwpatog) O ylatpog oag YTopeL va
TPOoypappatiosL TN payvnTkh Topoypagia yta étav n avatobnotia €xeL Adn TpoypapPatioTel, OTwWG Katd Tn
SLdpkeLa pLag AAANG emepBaong.

NE®PPIKO / OYPOMOIHTIKO
QO Ymepnyoypd@nua ve@pwv (yLa tnv avixveuon SOULKWY avVWHAALWV 1) USPOVEPPWONG)

ENAOKPINIKO

O Dokipég Asttoupyiag Bupsoeldoug
O NapakoAouBbnaon avamntuéng (VYog, Bapog, kKapmUAeg avantuéng) AELoAdynon epnBelag (kabwg to Talsi
O mAnoualeL tnv pnPeia)

FAZTPENTEPIKO & AIATPO®'H
O AELOAGYNON TOU yaoTPeVTEPLKOU CWARVA (TAAVSpOpNaN, Suckodtnta, dGAAa tpoPAfpata) AELoAdynan
O &latpoeric/ cupBoUAEUTIKY SLattodyou (eGv uttdpyouv TipoPAUATA avamtugng i oitionc)

'OPAZH & AKOH
O O@BaApooyLKn eEétaon (oTpaBLopdg, PAoLWENG ottikr) BAGRN, SLaBAACTIKEC avwHAAiEg)
QO AkooAoyLkr agLoAoynon

@ MYOZKEAETIKO / OPOOTEAIKO
O OpBomedikn a&lohdynon (xahapotnta apBpwoswv, okoAlwaon, CUCTIAOELS, ayeveaia, uttomAaacia)

&) YNNOS
O EAeyxocg UTvou (gAv uTtapyet uttodia yla SuokoAia otnv é\evon/mapapovr) otov UTvo/dnvola UTvou)
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Oepanelec

H €éykaipn mapépBaocn kat n cuvexL{opevn Bepameia ptopoulv va Kavouv
a&loonpeiwtn Stagopd yLa to atdt oag pe KAT6 kal cuyva sivat
SLabéoipeg Swpedv o€ olkoygveLleg Tou ouv oTLg HIMA. OL TapamopTES
yla Bepamneia cuxvda TPoEpxoVTAL Ao TOUG LATPLKOUG TApOXOUG 1 TNV
EKTIALSEUTLKN OpASa Tou TTaLdLoU oag KAl Ol OLKOYEVELEG UTIOPOUV ETLONG
va eTAEEOUV va akoAouBricouv Beparmeieg LSLwTLkA. To maldi oag Ba
TPOOSEVOEL PE TOV SLKO TOU puBUO, AN PE TNV KATAAANAN UTtOCTHPLEN
Kat agBovn evBdppuvan, Ba Selte véeg SeELdTNTEG va avaduovtal Pe

OUOPYOUC KaL anpocSOKNTOUG TPOTIOUG.

ANOTOOEPAIIEIA

H AoyoBepameia avtipetwidel TG KABUOTEPHOELS
otnV eNkowvwvia kat pmopel va BonBrioeL to tawdt
00G VA aVATITUEEL AEKTLKEG KAL PN AEKTLKEG
ETLKOLVWVLAKEG SeELOTNTEG. AcSopgvou OTL Ta aLdLd
pe KAT6 ouxvd €x0UV ONUAVTLKEG KABUOTEPHOELG
otnVv opLAlLa, o Bepameutrg Tou TaldLov oag pmopet
VA CUPTIEPIAGRBEL EVIOXUTLKI KAl EVAAAOKTLKNA
emkowvwvia (AAC), vonuatiki y\wooa r) GAAEG
OTPATNYLKEG YLA TNV UTIOOTNPLEN TNG €KPPACNG Kat
NG katavonong. H Bepaneia PROMPT, n omota
XPNOLUOTIOLEL ATITLKEG EVSELEELG yLa TNV kKaBoSdrynon
NG mapaywyng optAlag, cuviloTdtal cuxva o€ TTalsLd
pe KAT6 yLa tn BeAtiwon tng dpbpwong Kat tng
KatavonTkétntag.

OEPAIIEIA ZITIZHZ

H Bepamela oltiong avTlpeTWLZEL TLG OTOUATLKEG
KLVNTLKEG SEELOTNTEG, TIG SUCKOALEG 0TNV KaTATIOON
KaL TLG aLoBnTnpLakeg TPOKANOELG oTn oltion).
Mepika tatdida pe KAT6 spgpavidouv maAvdpdunon,
Kakr) TpooAnyn TPoYng amo to otopa 1 ottidovratl
pe cwArva. OL Bepameuteg epyddovial Tdvw o€
aopalelg oTpatnyLkeg oltiong, petapaivovtag o
oltion and to otopa dtav eival Suvatdv kat
BeAtiwvovtag tn Statpo@ikn TpooAnyn.

OYZIKOOEPAIIEIA

H puolkoBepaneia Ba BonbrioeL To maldt oag va
avamntu&el SUvVapn, CUVTOVLOPO Kat
automenoiBnon otLg KWWROELG Tou. MoAAd TatdLa
pe KAT6 €xouv xapnAd puiko tovo (uttotovia)
(umotovia), xaAapeg apBpwoELg ) kaBuoTtepnuEva
KLVNTLKA opdonua, YEYovog TTou PTIOPEL va KAVEL TO
TEPTATN A, TNV opBootacia Kat AAAEG
SpaotnpLdtnteg o SUOKOAEG. H puoilkoBeparmeia
uttootnpilet to maldi oag otnv ac@aAn kivnon,
otn BeAtiwon tng LooppoTiag KaL otnyv emnitevén
VEWV opoonuwv. OL Bepameuteg Pmtopolv va
ouvepyaotouv padi oag yla va Bpeite tov
KATAANAO €EOTIALOUO, OTIWG EKTIALSEVTEG BAdLong,
0pBWTLKA f avamnpika apa&idia, wote to Tawst
0aG va PTopel va CUPPETEXEL TARPWG KAl va
EUSOKLUNOEL.

EPTOOEPAIIEIA

H epyoBepaneia pmopel va BonbrioeL to maldi oag va
AVaTTUEEL AETITEG KLVNTLKEG SEELOTNTEC, LKAVOTNTEG
AUTOYPOVTLSAG KAL TIPOCAPHOOCTLKEG OTPATNYLKEG. H
EpyoBepamneia pmopet va Bonbroel pe tn oltion, to
VTUOLYO, TO YpAYLPo Kat Tn Xprion tng texvoioylag,
KaBwg KAl PE TNV QVTLPETWTILON TWV TIPOKANCEWV
alobntnplaknig emegepyaoiag, oL omoleg elval ouXVEG
oto oUVSpopo KAT6. O EpyoBepameia tou atdlou
0ag PUTopel va ouoTroEL TPOCAPHOOTLKO EEOTIALOHO
yla TnVv utootnpLén tng aveéaptnolag oto omitL Kat
OTO OXOAELO.
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OIITIKH OEPAIIETA

H omtikr) Bepaneia pmopel va BonBrioet to madt
0ag Qv £xeL @YAolwdn otk BAABN (CVI),
oTPaPLoOpPO 1] AANEG OTITIKEG SUOKOALEG. H Beparmela
pmopel va BeATlwoel TNV tapakoAouBnon, tTnv
€otiaon, ToV CUVTOVLOPO TWV PATLWV Kal TNV
OTITLKN eMeEepyaaia, oL omoleg elval Se§Ldtnteg
Tou unootnpidouv TN padnon, TNV acPAaleLa Kat
TLG KABNUEPLVEG SpaotnploTnNTEG. H €ykatpn
a&loAoynon anod opbaApiatpo i Bepamneutn
opaong pmopel va BonBriosL To maldi oag va
a&lomoLroeL TAPWG TNV OTITLKI) TOU avATTuén.

E®APMOZMENH ANAAYZH
SYMITEPI®OPAS (ABA)

H Bepameia ABA €TKEVTPWVETAL OTNV QVATITUEN
SEELOTNTWVY CUPTIEPLPOPAC, KOLVWVLKNG
ETMLKOLVWVLAG KaL LKAVOTHTWV Kabnuepwvng wng. Na
Ta tatdLd pe ouvdpopa KAT6, pmopel va
uTtooTtnpL&eL TNV avamntugn tng yA\wooag, tnv
KoWwvLKA aAAnAenti&paon kat va BonbrostL otn
HElWoN TWV ATALTNTIKWY CUPTIEPLYOPWV. Ta
Tpoypappata mpooappodovtal ota Suvatd onuela
KAl TLG avAyKeG KABE TtatdLou, XpnoLUOTIoLWVTAG
Betikn evioyuon kat avamntugn seglotrtwy yla tnv
evBappuvon tng avamtuéng.

ENTATIKH OEPATIEYTIKH ITPOZEITIZH

YAPOOEPAIIEIA

H udpoBepaneia aglomoLel Tnv avwon Kat Tnv
avtiotaon Tou vepou yla va urmootnpi&eL tnv
EVSLUVAPWON TWV PUWV, TNV KWYNTIKOTNTA KAl TOV
OUVTOVLOWO. To VEPO TIAPEXEL EVA ACPAAEG
TEPLBANOV yLa TaLSLA Pe UTIOTOVLA, TIEPLOPLOPEVN
avtoxn A TpoPAnpata otig apbpwoeLg kal PTopel va
KAvel tn Bepamneia euxdplotn yLa to matdi oag, evw
TIAPAAANAQ EVIOYUEL TLG AELTOUPYLKEG KLVNTLKEG
SegLotntec.

ITITIOOEPAIIEIA

H tmnoBepamneia xpnotpomolel TNV anaAr, pubuLkn
Klvnon evog aAdyou yla va BEATLWOEL TNV LooppoTiia,
Tn 0Tdon TOU CWHATOGC, TOV CUVTOVLOHO Kal TN
SUvaun Tou Kopuou.

Mépa amnd ta CWPATLKA OPEAN, TTOAAG TTaLdLd
amoAapBdavouyv tnv mnactia, n omola evioyVeL TNV
automenoibnon, TNV aYooiwaon Kal TN CUPPETOXH o€
KaBnuepLveg Spaotnplotnteg Kat Bepameieg. Evw ta
TEEPLOCOTEPA ACPAALOTLKA TIpOypApata eV
KAAUTITOUV TNV LmoBepamneia, TOAEG KOWVOTNTEG
€XOUV U KEPSOOKOTILKOUG OpyavLopoug 1)
Tpoypdppata BepameuTIKAG Ltnactag Tou
TIPOOWPEPOUV BEPATIEVTIKEG UTINPECLEG yLa AAoya o€
XAHNAOG KOOTOG I HECW OLKOVOMLKNAG BonBeLag.

H evtatikn Bepaneia, mou cuvrBwg Stapkel epimou tpelg eBSopadeg, meplAapBavel KaBnuepLveg cuvedpleg
puolkoBepamneiag, epyoBepameuTIKAG 1) OPLALAG XPNOLHOTIOLWVTAG EEELSLKEUPEVA EPYAAELT KAL TEXVLKEG OTIWG
n DMI (Suvapikni TtapepBacn kivnong). Autr] n eVTATLKA TIPoogyyLon Pmopel va odnyroeL o€ peyaiutepa
avamtugLakd o@EAN otn SUvapun, TNV KWNTLKOTNTA, TNV EMLKOLVWVLA I TLG AELTOUPYLKEG SeELOTNTEG OF
OUYKPLON HE TLG TUTILKEG RSopadlaieg ouvedpleq. MOANEG olkoyeveLleg KAT6 TapatnpoUV onpavtikr tpoodo
Katd tn SLapkeLa Kat Petd amnd pLa evtatikn ouvedpla.

YuvSeDeite Pe OLKOYEVELEG OTNV TOTILKI) 0AG KOLVOTNTA PE ATopa Pe avamnpla yta va gdbete ano TLg epmeLpieg
ToUG. MNépa amo TG Tapadoolakeg Bepameleg, OPLOPEVEG OLKOYEVELEG EXOUV BPEL OYENOG OE TIPOOEYYLOELG OTIWG
N pouolkoBepameia f n Bepamneia peow téXVNG, N atyvioBeparneia, n Bloavadpacn, n Bepaneia
QVTAVAKAQOTLKAG EVOWHATWONG, N Bepamneia pe katolkidia {wa Kat N avamveuoTLkr Bepameia.
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> UXVEC EPWTNOELC

Oa nepnAtrcEL TO naldi pov;

ma X

MoAAG taldLd pe cuvEpopo KAT6 pabaivouv va epmatouy, av Kal autd cupBaivel cuyva apydtepa
amo TOUG CUVOHNALKOUG TOUG. AN\ PTTOPEL VA KLVoUVTaL SLAOPETLKA Xpnotpomolwvtag Bondntiko
eEOMALOPO, avamnpLka apagidia i evaAAaKTLkoUg TpOTouG Yetakivnong. To awdt oag pmopet va
xpeLadetal YuolkoBepamela ) AAAEG HOPWEG UTIOOTAPLENG YLa va XTLoEL SUvVapn Kat LooppoTiia. H
TP0O0S0¢ Pmopel va €pBeL apyd, aAAd pe cuvenr) Bepaneia, evBappuvon Kat uttopovr, Tto Talsl oag Ba
ouvexLloEL va amoKTa vEeg S€ELOTNTEG KAL AUTOTIETOLONGON oTov eAeUBEPO XPOVO TOU.

IMwg Ba poradeL n pddnon Kal to cXoA&io yLa to natdi pou;

Ta awdLd pe cuvEpopo KAT6 cuxva avtlgetwmi¢ouv avantuéLlakeég KaBuoteproeLg Kal JabnoLaKES
SLapopeg. Me tnv €ykatpn apépBaon, Ta eEatopkeupEva ektatdeutika oxedia (AEM) kat tn Bepaneia,
TO MaLdl oag pPTmopEl va onNUELWOEL OUCLACTLKY akadnpaikr tpoodo. Ta Suvatd onpeia kat ot
TIPOKANOELG KABE TTaLSLoU €lval povadikd, EMOPEVWE OL HaBnNOLAKEG TIPOOEYYLOELG KAl OL UTTOOTNPLEELG
Ba mpénel va mpooappoovTal OTLG ATOULKEG AVAYKEG TOU TtaldLou oag. H oxoALkr uttootriplén pmopet
va TeEpAapBAveL Tpooappoyeg otnv tdén, Bonbd 1:1, pikpotepa pabnolakd mepLBaiiovta,
OUMTIEPLANTITLKA TIEPLBAAAOVTA pE uTtooTAPLEN N €ELSLKEVPEVA OXOAELQ.

Oa pabeL To maldi pou va pLAdet,;

Ta mepLoootepa dtopa pe olvSpopa KAT6 avtlpetwi{ouv YAWOOLKEG KaBUOTEPNOELG, AANA OL
LKAVOTNTEG TIOLKIAAOUV ONPaVTLKA. MepLka TtatdLd propel va pnv gtholv Kat va ETILKOLVWVOUV
XPNOLUOTIOLWVTAG VONHATA, XELPOVOULEG ) TPOCAPHOCTLKN TEXVOAOYLA, EVW AAAa pTtopel va yivouv
€@nBoL | EVAALKEG TTIOU S€V UTIOPOUV Va PIAACOLV Tapd TLG TPWLHEG KaBuoteprioeLs. MoAAol yovelg
ava@epouv OTL Ta TatdLd toug kataiaBaivouv epLocotepa and 6oa Pmopouv va ekppdoouv. Etvat
ONPAVTLKO va UTtooTNPLdeTE TNV EMKOLVWVLA TOU TtatSLoU 0ag 0 OAEG TLG HOPWEG KaL va SLatnpelte
VPNAEG TPOOSOKIEG yLa TLG SUVATOTNTEG TOU.

IIwG pnopwW va VOO TNPLEW TNV ENLKOLVWVLA TOU maLtdLov pou av S&v pLAdEL;

MoAAd tatdLd pe KAT6 Sgv HLAOUV 1) £XOUV TIEPLOPLOPEVN AEKTLKI YAWOOoa, aAAG auto Sev onpaivel 0Tt
S€v UToOPOUV va ETLKOWVWVHAoOUV. H AoyoBepamela Kal oL eVAOAANAKTLKEG PEBOSOL ETLKOLVWVLAG UTIOpOUV
va BonBricouv to Taldi oag va ekPpAceL TLG OKEPELG TOU Kat va ouvseBel pe dAoug. Epyaleia dwg n
VONMOTLKA YAWOOQ, oL TIVAKEG PE ELKOVEG I OL GUOKEVEG TTApaywynG OpALAG (YVWOTEG WG EVIOYUTLKN
Kat eVaAAaKTLKNA eTkowvwvia rp AAC) Sivouv ota TatdLd pLa pwvn Pe Tov SLkO Ttoug Tpoto. Etvat
ONMAVTLKO VA PHOVTEAOTIOLELTE KAl VA EVBAPPUVETE OAEG TLG HOPYEG ETILKOLVWVLAG: XELPOVOULEG,
EKPPACELG TOU TTPOOWTIOU 1 TexVOAoyia, kal va yloptddete KABe emituyia.
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I16ca atopa £€Xouv Stayvwotel pe KAT6;

ATo to 2026, Aydtepol amo 1.000 dvBpwTioL taykoopiwg xouv Stayvwotel pe pla mapaiiayn oto
KATGA 1 oto KAT6B. Mg Bdon évav aykoopLo TANBuopo dvw twv 8 Stoekatoppupiwy, auto Katatdoosl
1o KAT6 petagl Twy €£alpeTikd otAVIWY TaBroEwy, Je cuxvoOTNTa PPAvLong Tepimou 1 otoug 8
EKATOPPUPLA AVOPWTIOUG.

O mpaypatikog aptBuog eival mbavwg uPnAodTePOC, KOBWE TA CUCTIPATA YEVETIKWY EEETACEWVY KaL TA
LATPLKA LEpUpata €V KOLVOTIOLOUV edopéva PETAEU TWV Xwpwv. O TiLo a&LdmLoTtog TPOToG
TapakoAoUBNONG TNG KOWOTNTAG Pag lvat pEow tou Mntpwou AcBevwv KAT6A/KAT6B, To omolo
nepAapBavel meplocodtepa ano 500 atopa kat ouveyilel va augavetat Kabwg BeATLwvETaAL N
guatoBnrtomoinon Kat ot eEETACELG.

ITowa eivatl n ntBavotnta va anoktjow aAAo €va naidi pe KAT6;

Ol yoveig Ba mpemeL va cUPBOUAEUTOUV VAV YEVETLOTH YLA VA KATAVONCOUV TNV ATOHLKN] TOUG
TOavoTNTa Kal TUXOV TIAPAPETPOUG OXETLKA PE HEAAOVTLKEG EYKUHUOOUVEG. OL TEPLOOOTEPEG AANAYEG OTO
yovisLo KAT6 spgavidovtal yla Tpwtn Qopa oTo TacyoV Ttatdi kat §ev KAnpovopouvtal amnod Kavevav
amo Toug SU0 YOVELG. Z€ QUTEG TLG TIEPLTTTWOELG, N TLBAVOTNTA VA ATOKTHo0oUV £va AANo Ttalsi pe tnv sLa
yeVeTLKA aAayn elval xapnAn, EKTLHWHEVN O€ TiEpiTou 2%.

Y€ OTIAVLEG TIEPLTITWOELG, £VAG YOVEQG PTIOPEL VA PEPEL TN YEVETLKI AAAayr) G vav PLKPO aplBpd twy
aVATIaPAYWYLKWY TOU KUTTAPWY, PLd TaBnon yVwoTtr wW¢ BWodiklopdg tng PAACTLKAG ypappng, N otola
pTopel va augnoet tnv mbavotnta utotpoTc. MoAU omtdvia, £vag yoveag UTopel va €xeL TV tapaiiayn
KAT6 og 6Aa ta kUTTapd tou Kat va elvat o€ B€on va tn petaBLBAceL pE KANPOVOULKO TPOTO. € AUTEG TLG
TIEPLTITWOELG, KABE TtaLdt exel 50% mBavotTnTa va KAnpovouroeL tnv tdénon.

I1oU Bpiokovtal oL otkoyeveleg KAT6 otig HITIA kal SLebvwg;

Atopa pe ouvdpopa KAT6 €xouv EVTOTILOTEL 0 TOUAAXLOTOV 70 XWPEG. MTIOPELTE VA EMUKOWWVNOETE PE
AA\OUG PE€oWw opadwy uttootrpLléng oto Facebook kat SteBvwv opddwv oto WhatsApp. To KAT6
Foundation Tpoo@EpeL PETAPPATHEVO UALKO KAl PTIopel va TtapexeL TpOoBETOUG TTOPOUG KATOTILY
aLtipatog. Mnopeite entong va eyypageite oTov XApTn OLKOyeVELWV Tou I§pupatog KAT6 yla va
ouvbebeite pe AMoug ou Bplokovtat kovtd.
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IToLeg Oepaneieg eival SLabeoLpeg;

Mpog To apovV Sev UTIAPYOUV EYKEKPLUEVEG Bepameieg eL6LKA yLa tn Bepameia Tou cuvEpopou KATE,
WOTO00 OpLOPEVEG Bepameieg prtopel va BonBrjoouv o€ cuykekpLpéva cupmtwpata. Ot ylatpol
QVTLUETWTIL{OUV TA CUPTITWHATA HEPOVWHEVA, OTIWG SUCKOLALOTNTA, YAOTPOOLoOYayLKA TTaAlvépopnan,
TPOPANpATA CUPTIEPLYPOPAG, ETIANTITLKEG KPLOELG 1 Statapayeg Uvou. MepLkot yovelg avagepouv
OQEAN ATO PLTOXOVSPLAKA CUPTIANPWHATA OTIWG N I-KapvLtivn, To TtavtoBevikd o&u (B5), To cuvevlupo
Q10, n Brtapivn E, n Bitapivn C f n Cytra-3. Ndavta va cupBouAgVECTE TOV yLATpO ToU TaldLov oag TpLV
EEKLVNOETE OTIOLOSNTIOTE VEO CUPTIANPWHA. MEPLOCOTEPEG TTANPOYOPLEG OXETLKA HIE TN PLTOXOVSPLAKN)
Bepamneila pmopeite va Bpeite oto Stadiktuako ospvapto Gl tou Richard | Kelley kat otnv mapouoiaon
TOU 01O oLVESPLO Tou 2023, Ogpaneia MetaBoAlkwv AvwaAlwy ota Fuvépopa KAT6A kal KATEB.

IToLo ival to npocdoKLpo {wnG yLa atopa novu £€Xouv dtayvwotel pe KAT6;

To KAT6 Foundation cUA\EYEL evepyd SeSopéva PECW TOU
Mntpwou AcBevwv KATGA/KAT6B yLa va peAetriost Ta
pHakpompoBeopa anoteAeopata. Ao to 2025, Tto ynpatdtepo
YVWOTO dtopo pe KATBA elval nAtkiag 50 €Twv Kat to
ynpatdtepo pe KATGB gival nAtkiag 40 etwv. Emeldr) to KAT6
elvat oAU omdvLo Kal avayvwpilotnke Tpodogata, Ta
TMEPLOCOTEPA SLayVWOpEVa ATopa elval TaldLd, EMoPEVWG EXEL
EVTOTILOTEL HOVO £Vag PLKPOG apLlBuog evnAikwy. H
ouvexL{OpEVN €peuva Ba cuveXLoEL va BEATLWVEL TNV KATAVONON
pag yla tnv vyela, tn pakpolwia Kat Tov TPOTO E ToV OTolo Ta
ouvépopa eEeAiooovtal pe tnv mdpodo Ttou Xpovou.

TTwg pPTOPEL N OLKOYEVELA POV VA CUUULETACGXEL GTNV EPELVA;

O KaAUTEPOC TPOTIOG yLa va uttootnpi&ete tnv €psuva yla to KAT6 elval va syypageite oto Mntpwo
AcBevwv KAT6A/KATGB, To 0Ttolo CUAEYEL TIOAUTLHEG TANPOYOPLEG TG TOUG PPOVTLOTEG TwV KAT6 yLa va
BonBroEL TOUG EMLOTAPOVEG VA KATAVONOOUV KaAUtepa ta cuvEpopa KATEA kal KAT6B. Mmopeite emiong
va cuveloWepete BLoloyika Selypata otnv Tpdmeda iPSC KATBA kal KAT6B oto MaveniotripLo tng
Bootwvng. Meivete evnuepwpevol Kat Bpelte TANPOPOPLEG yLA TPEXOUTEG EPEUVNTLKEG PEAETEG,
EMLOKEMTOPEVOL TN SlelBuvon www.kat6.org.

Elval n otkoy€verd pag emAggLun yLa otkovoutkn Bondeia;

To aldi oag pmopel va Stkatoutal KPATLKr) UYELOVOULKN TIEpIBaAn ] oltkovopLkr BoriBeLa ou oxetidetal
HE avamnpla, akOun Kat av n OLKOYEVELA oag gV TIANpoL TLg TpoUnobeoelg eLooSAPatog. MoAAEG XWPEG
TIPOCWPEPOLV TIPOYPAPATaA TIou BonBouv otnv KAAUYN LaTpLKAG TteplBaAPng, Bepamnelag, eEoMALOPOU Kat
UTINPECLWV UTIOOTIPLENG YLa TTALSLA PE YEVETLKEG I avamTUELaKEG TTaBroeLg. MNa va pabete Tt elvat
SLaBEoLp0 OTOV TOTO KATOLKLAG 0aG, PTIOPELTE VA ETILKOLWVWVHOETE PE TNV OPASA UYELOVOULKNG TIEPLBaAYNG
TOU TaLSLoU 0ag, €Vav KOWWVLKO AELTOUPYO VOCOKOWELOU 1] TO TOTILKO 0ag KUBEpVNTLKS ypaweio 1} to
ypaweilo utnpeotwv avannpiag. Mmopolv va oag kaBodnyrioouv o€ TIapOXEG YLa TLG OToLeG UTopEl va
TANpot tLg mpoUmoBEoeLg To taldil oag kat va oag fondrjoouv va uttoBaAete attnon.
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https://kat6a.org/kat6a-faqs/#collapse_84
https://www.youtube.com/watch?v=kgGGeFX0dwY

[Topol

[TANpoYOPNONG

KAT6 Foundation

© Apxelo Anpooteupévng Epeuvag KATGA kal KAT6B
# Bivteo kaAwoopiopatog tou I§pupatog KAT6

© Ntokipavtep KAT6: Mevetiko EAdttwpa tou Nikou MuAwva

© 'EkBeon kataotaong tpamnedag KAT6 iPSC

© Kavaitl YouTube KAT6: Mapoucldoelg Epeuvag Kat SLaSLKTUaKA oepvapla yia to KAT6
# I8Lattepn avnouyia: Evtepikeg anowpdaelg otov mAnBuouo KAT6

KAT6A

© Evnuepwtiko SeAtio KATBA amod to Kevtpo levetiknig Eknaideuong
@ Avagopd yLa to olvépopo KATEA amo to NORD

AIEONEIZ
EITIKOINQNIEZ KAT6

@ AuotpaAia

, ) , , @ Auotpia
@ ZUuvdpopo KATGA: ZuoxETLON YOVOTUTIOU-(ALVOTUTIOU O€E 76 o TaAia
aoBevelg pe maboyoveg mapariayeg KATGA » ItaAia
@ Avdmntuén oplAlag Kal YAwooag KaL CUCYETLON YOVOTUTIOU- » lanwvia
pawvotutou o€ 49 dtopa pe cuvdpopo KATGA © OMavéia

© Néa ZnAavéia
@ NopPBnyia

KAT6B © MoptoyaAia
¢ Alatapayeg KAT6B ¢ lomavia
¢ Avagopd statapayxwv ou oxetifovtal pe to KAT6B amnd to NORD © EABetla
& Néeg mapallayég oto pAopa Twy latapayxwyv KATEB SteupUvouv Tig © Toupkia

YVWOELG PAG YLA TLG KALVLKEG EKSNAWOELG KAl TOUG HOPLAKOUG PNXAVLOPOUG © Hvwpévo Baoiletlo

@ ZUvépopo Say-Barber Biesecker (SBBS) and tnv Unique

OPI'ANIZMOI ZITIANIQN ITAOHZEQN

© Zuppayia Opyaviopwyv Inaviwyv Mabrjoswv Actag-Elpnvikol
© Eurordis: Zndvieg MNabrogtg Eupwrn

© Naykdopia Movidia

© Debvng Kowompaéia Znaviwv MNadrjoewv

@ NORD (EBvikoG Opyaviopog yla TLg Znavieg Mabnoeig)
@ Hpépa Zndviwv MNabroswv

@ ALeBveég Kevtpo IZnaviwy MNabnoswv

¢ Movadikd: Katavénon twv Movisiwv kat Twv

XpWHOOWHATWY

2HMANTIKEZ OMAAEZ
2TO FACEBOOK

& KAT6 Foundation: Opada Epeuvag kat
EvatoBntomnoinong KAT6A kal KAT6B

® Opdda Yrootnplgng KAT6
@ OwkoyeveLleg yoviSiwv KATBA kal KAT6B

EmLokeOeite Tn oeAiSa OLKOYEVELOKWY
Mopwv oto oclvSpopo KAT6.0rg yLa pLa Tio
ektevr BLBALOBKN.
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http://www.kat6.org/family-resources/kat6a-fact-sheet
https://www.facebook.com/groups/1924074790952872
https://www.facebook.com/groups/1924074790952872
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK114806/
https://www.facebook.com/groups/2909554822606307
https://www.apardo.org/about
https://serranolab.github.io/iKAT6_BANK/
https://www.youtube.com/watch?v=eQAgOKZDAUE
https://www.youtube.com/@kat6foundation381
https://www.youtube.com/@kat6foundation381
http://www.kat6.org/family-resources/of-special-concern-bowel-obstructions-in-the-kat6-population-november-2022
http://www.kat6.org/published-research
https://rarediseases.org/rare-diseases/kat6a-syndrome/
https://rarediseases.org/rare-diseases/kat6a-syndrome/
https://cdn.prod.website-files.com/691e09357224aab7e74eee5c/697e4de26c744cda21effb25_St%20John%20et%20al%20(2022)%20.pdf
https://cdn.prod.website-files.com/691e09357224aab7e74eee5c/697e4de26c744cda21effb25_St%20John%20et%20al%20(2022)%20.pdf
http://nature.com/articles/s41436-018-0259-2.epdf?author_access_token=vYPabhA0DkDjxiy06EVfmtRgN0jAjWel9jnR3ZoTv0N-KnpQudTOm8X4nQqV34S_FgZxk0QmmOfMakjjNnn7Cod9Vd3FCj7riSKfS5AWJpxjnuID9QuHHDCQXfoLeSiSIOW8kwD2fEeR_C_VXZu9Dw%3D%3D
http://nature.com/articles/s41436-018-0259-2.epdf?author_access_token=vYPabhA0DkDjxiy06EVfmtRgN0jAjWel9jnR3ZoTv0N-KnpQudTOm8X4nQqV34S_FgZxk0QmmOfMakjjNnn7Cod9Vd3FCj7riSKfS5AWJpxjnuID9QuHHDCQXfoLeSiSIOW8kwD2fEeR_C_VXZu9Dw%3D%3D
https://rarechromo.org/media/information/Chromosome%2010/Say-Barber-Biesecker%20Syndrome%20QFN.pdf
https://rarediseases.org/rare-diseases/kat6b-related-disorders/
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/mgg3.1809?fbclid=IwAR1qKDuJcs1uFhInoGrUcaEBzgtp117rTe9hBCXXl1BUGB4YDhsw9pWvRmY
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/mgg3.1809?fbclid=IwAR1qKDuJcs1uFhInoGrUcaEBzgtp117rTe9hBCXXl1BUGB4YDhsw9pWvRmY
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/mgg3.1809?fbclid=IwAR1qKDuJcs1uFhInoGrUcaEBzgtp117rTe9hBCXXl1BUGB4YDhsw9pWvRmY
https://globalgenes.org/
https://www.eurordis.org/
https://irdirc.org/
https://rarediseases.org/
https://www.rarediseaseday.org/
https://www.rarediseaseday.org/
https://www.rarediseasesinternational.org/
https://rarechromo.org/
https://rarechromo.org/
https://www.facebook.com/groups/803280496369674
https://www.facebook.com/groups/293247751198738
https://www.facebook.com/groups/912306662254794
https://www.facebook.com/groups/131529749041035
https://kat6b-suisse.org/
https://kat6a.es/
https://kat6a.pt/
https://www.facebook.com/groups/1308670296436783/
https://www.facebook.com/groups/2909554822606307
https://sepkat6a.jimdofree.com/
https://www.facebook.com/groups/134798708624609
https://www.facebook.com/groups/252732594119043
https://kat6france.org/
https://kat6france.org/
https://www.kat6a.at/?fbclid=IwAR0JGKLt8J8d_cQACjNjF983Vsd5Kvy-tLEyXRCrM5BKQ_yYXe04K03HfOM

KAT6 Foundation

H AITIOZTOAH MAZ

Yrnootnpifoupe ATopa Kal OLKOYEVELEG TTOU (OUV pE
oUV&popo KAT6, To omtolo TpokaAeitat amo tLg
mapalayeg KATEA kat KAT6B, og 6A0 ToV KOGHO.
2tox0G pag elval va tpowBrocoupe TNV
ETLOTNHOVLKN €PELVA TIOU UTIOPEL VA 08Ny oEL o€
Bepameleg Kal va eualoBnNTOTOLCOUE TO KOO
OXETLKA PE TO ouVSpopo KAT6, wote va
avayvwpiletal, va Katavoeitat kat va PeAetatat
TILO EUKOAQL.

KAT6 YIIOZTHPI=H

H opdda umepdoTiong TtnG OLKOYEVELAG pag elval
€8Ww yLa va unootnpi&eL TNV olkoyEveLd oag os KAbe
BrApa. Mmopoupe va oag Bondrjooups va
TAONYNBELTE OTA EKTALSEVTLKA KAL LATPLKA
OoUOTAMATA, VA AABETE TEKUNPLWHEVEG aTIOWACELG
KAL VA QTIOKTHOETE TPOOBAoN OTLG UTINPECLEG KAL TN
ppovtida mou xpeLtdletal To maldi oag yLa va
€EUSOKLUNOEL.

Elpaote emiong XprioLUOL yLa OLKOYEVELEG TIOU
petaBailvouv amo 1o oXoAelo og UTtNpeaieg
evnAikwv. H opdda pag pmopel va oag
kaBodnynoeL otn Sladikacia, va oag eEnynosL ta
SlKalwpaTa Tou matdloV oag oTo TAALCLO EVOG
AtopkoU EkmatdeutikoU Zxedilou (AEM) kat va oag
BonBrosL va KatavorosTe TG EKBETELG
a&LoAdynongc. Aev lote povol. ZTOXOG pag elvat va
KAVOUME aUTA TA PEPLKEG (POPEC PUTIEPSEPEVA
Brpata eUKOAGTEPA KAl ALlyOTEPO KOUPAOTLKAL.

Eluaote edw
yLa €odc.

«Agv pnopeite va Bpeite
KaAUTEPN My ano tnv dla tnv
kowotnta... [Tibavotata Ba
£XOUV TTEPLOCOTEPEG XPIOLUEG
AnpoWopieg and tov natdlatpod
oag. 'Htav tepactia umootnpLEn
N npoofacn o€ yovelg Ue LaTpLkn
gLdlkeuaon, mou yvwpidouv tnv
nadnon, Kabwg kat o€ EKEIVOUG
TIOU £X0UV peyaAUtepa maldLa
KaL £XOUV TIEPACEL KL autol amod
auto.»

- Lindsey Blanch -
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XPHMATOAOTHZH EPEYNAZ

XApn oTn CUPPETOXT TNG OLKOYEVELAG, OL EPEUVNTEG AVAKAAUTITOUV VEEG YVWOELG KABE XpOVo. AUTEG OL
TPOOTIABELEG £XOUV &N 08Ny OEL 0€ KAAUTEPN KATAVONGN TOU TPOTIOU HE ToV oTolo To KAT6 emnpeddel
TNV avamntugn kat avolyouv to §popo yLa peAlovtikeg Bepameieg. To KAT6 Foundation xpnuatodotetl pe
uTEEPN@AveLa SLeBv) €peuva TTou otoxeVeL 0T BeATiwon TG {wrg TWV TTALSLWY KAL TWV OLKOYEVELWY
TIov emnpeddovtat anod to cuvspopo KAT6. Ta teAeutala pag Epya Stepsuvouy TBavd @appaka,
HEAETOUV HOVTEAQ EYKEPAAOU KaL CUPTIEPLYPOPAG, EVTOTILOUV oNUavTLKoUG BLOSELKTEG KAl aQvaTtUGGoUV
KALVLKA Ttpoypdppata, BEtovtag TG BAceLg yia HEANOVTLKEG BepaTieleg Kal KALVIKEG SOKLUEG. KABE peAEtn
TIOU UTTOOTNPLJOUPE PAG PEPVEL TILO KOVTA O KAAUTEPN PPOVTLSA Kal Eva AAUTIPOTEPO PEAAOV yLA TNV

KOLvOTNTA paG. MdABete tepLooOTERA.

MHTPQO AZOENGN KAT6

To Mntpwo acBevwv KAT6A/KAT6B, to omoio &ekivnoe to 2019 peow tou EBvikoU Opyaviopou yla TG
Imdvieg Mabrioelg (NORD), elvat n mpwtn HAKPOTPOBESHN EPELVNTLKI HEAETN yLA TO cUVSpopo KATE.
TUA\EyoVTag TANPOYOPLEG amd OLKOYEVELEG OTIWG TN SLKM 0Ag, TO PNTPWO BonBd Toug EpeuVNTEG va
KATAVON 00UV KAAUTEPA TO TANPEG PACHA TWV XAPAKTNPLOTIKWY Tou KAT6 kaL va evtoTiioouv TOPElG
YLO VEEG PEAETEG.

To KAT6 Foundation Staxelpietal ta avayvwpiolpa edopéva, ta omola pag eMTPETOLV va
kKaBo&nyoUpE TNV £€pEUVA KaL VA KOLVOTIOLOUHE Ta upripata uttebBuva. AvalUoupe emiong TLg
TIANPOWYOopPLeG Kal poLpaldOPaoTE YVWOELG HE OLKOYEVELEG, BoNBWVTAG TOUG YOVELG KAL TOUG (PPOVTLOTEG
Va KAtavoroouv kat va uttootnpi&ouv KaAUTepa Ta ayamnpéva Toug TpOoWd. ZUHPHPETEXOVTAG, SEV
BonBdrte pdévo to S1kd oag malsi, aAAd kAvete T Slapopd yLa oAOKANPN TNV Kowotnta KAT6.

ETTPA®'H 5TO MHTPGQO ASOENGN

TPAIIEZA KAT6 IPSC

To 2022, to KAT6 Foundation kat oL cUVEPYATEG TOU
SnuLoupynoav tnVv pwtn Tpdnela enayopevwy
ToAuSUVapwv BAaotokuttdpwy (iPSC) ou pogpyxovtat
and aoBeveig yLa ta KAT6A kat KAT6B. Autd sival kuttapa
TIou Ttapayovtat anod Sslypata acbevwy, oTwg S¢pua f alpa,

o BonBouv toug epeuvnTEC va peAetrioouv to KAT6 kat va
SokLpdoouy TiBaveg Bepameieg. OL OLKOYEVELEG UTIOPOUV Va

«H ouvepyaoia pe to KAT6

ETUAEEOUV Va oUVELOYEPOULV Selypata amo to Tatsi Toug

otnv tpdneda iPSC, Sivovtag oto Tatsi oag évav TpoTo va Foundation €lvat eva ano ta
BonBroeL otnv mMpowBnaon tNG €peUVag KAl va UTIOoTNPLEEL TILo LKGVOJTOLI‘]tLKd pépr] ™G
Bepameieg yLa tnv kowotnta tou KATG. SOUAELAG TTOU KAVOUE OTO

[epuiynon oto Epyactriplo Serrano EPYaOTNPLO.»

I'INETE M'EAOZ THZ TPAIIEZAZ IPSC

- Dr. Angie Serrano -

KAT6 FOUNDATION]| EFXEIPTAIO ®PONTIZTON KATGA & KAT6B| WWW.KAT6.0RG 21


https://kat6a.org/category/events/
https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=zDJ91SHBj0iwe9_nBWgMcYPtLnP7IghFlEt-_hcPC4JUMTBUUFNTUVdGUjZZN0pPQzFPODJZVkxRTC4u
https://forms.office.com/Pages/ResponsePage.aspx?id=zDJ91SHBj0iwe9_nBWgMcYPtLnP7IghFlEt-_hcPC4JUMTBUUFNTUVdGUjZZN0pPQzFPODJZVkxRTC4u
http://www.kat6.org/research-network
http://www.kat6.org/research-network
https://www.youtube.com/watch?v=5YAjCOvKx1c

Empowered Grants

H umtootrpL&n Twv olkoyevelwv KAT6 Bploketal otnv KapdLd tng anooTtoAng pag. Méow tou
mpoypappatog Empowered Grants, mapéxoupe xpnuatodotnon yla va BonBriooupE TLG OLKOYEVELEG Va
€xouv Tpoofaocn o€ BondNTLkO eEOTALOPO, CUCKEUEG, TEXVOAOYLa KaL Bepameleg TOU Yopouv va
KAVOUV HLa OUCLACTLKY SLagopd otnv kabnuepivr] Cwn).

Autol oL TOpOL PTIOPOUV Va EVSUVAPWOOUV Ta dtopd Pe ouvSpopa KAT6 WoTE VA CUPPETEXOUV
TANPECTEPA OTLG KOLWVOTNTEG TOUG, VA ETILTUXOUV EKTIALEEUTLKOUG OTOXOUG, Va BEATLWOOUV TNV
ETLKOLVWVLA, VA EVIOXUOOULV TLG CUVEECELG KaL VA TIPOWBCOUV TNV KOWWVLKN KAl cuvalodnuatikrn)
avdamtuén.

ATt TV €vapgn autrg tng mpwtofouAiag to 2020, to KAT6 Foundation €xeL xopnyroeL TEPLOCOTEPEG
ano 120 Empowered Grants o€ dtopa kat olkoyeveleg otlg HMA kat oe OAo tov koopo. Kdabe
ETILXOPNYNON TIAPEXEL OLKOVOULKH UTIOOTHPLEN YLd TNV KAAUYN TTPAKTIKWY KAl {WTLKWY aVAayKwWwV.

ANHWYH E®PAPMOT'HZ

TI ©A XPEIAZTEITE:
" And8elEn SLayvwong, OTWG PLa YEVETLKO TTPOWIA

«  ZupmAnpwpévn altnon pe otolyela emkolvwviag

v EKTLHWUEVO KOOTOC TOU AVTLKELUEVOU N NG Bepameiag
mou {ntettat yla anolnuiwon
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Empowered Grants: Atota EmAESLpWY AVTLKELLEVWV

Ta akdAouBa otolxela elval ETUAEELPA yLa ETLOTPOYN XPNHATWY PESW Tou Mpoypdppatog Emyopnynoswy
EvSuvdpwong. Autr n Alota xpnotpelel wg 08nyog Kal OxL WG TTEPLOPLOPOG. EAv To Taldl oag €xeL pLa
OUYKEKPLUEVN aVAyKN TIOU eV avagepetat 5w, aAA pmopel va StkatoAoynBel wg wPEALUN yLa TNV avamtuén,
TNV LVyela A TNV KaBnuepLvr Tou Asttoupyia, TapakaAoUPE va TNV CUPTEPLAABETE OTNV altnor] oag.

EPTAAETA ®YZIKOOEPAIIETAZ
UTIAAEG Beparmelag

Pabeg, oprveg

KUAWVEpOL apou

Bapn, {wveg avtiotaong

Sokol LooppoTiiag

BonBruata KwnTkotntag, TEPLTATNTEC,
ekTIaALSeUTEG BASLONG, kKapdTtola, 6pbLa
Tivakeg Loopporiag

YWEKa P Bapn

nmpooappoldpeva kabiopata

(POPNTEG PAYTIEG YL avarnpkd apagisia
oavideg okoUtep

TolyoL avappiyxnong, okAAEG

eEomALOPOC SLadpopng PeT' epmodiwy
opBwTIKA

OUOTAPATA TPOXOAALWY

TIETAALEPEG

TpapTmoAiva

oNPAyyeg €PTOUCAG

poocappoldpeva modnAaTa Kat TPLKUKAQ

AIZOHTHPIOZ

KOUVLEG (SLAYOpWV TUTIWV)

Haowpeva cwAnvapLa, HacwPeva KooUnpata
ovotipata Bouptoiopatog

Air Toobz

KouBépta/y\éka pe Bdapn

epyaAeta évnong

epyaleia fidget, umdAeg otpeg, mepLoTpePdueVa
POAQ

KOUTLA pWTLoPoU/Tpaneldkla @uTLouoU
Adpmeg AdBag

yWéko PUEng

Kvntd

OKOUOTLKA (PELwvVouv tov B0puBo)

2ITIZH /KAOHMEPIN'H ZQ'H

BonBrjpata touaAétag

okeln @ayntou Kal TotrpLa (TpooappPooTLKA)
QPTIOKTLKA KL PTEPA

T(POCAPUOOTLKN 08ovToBouptoa

BonBripata enideong

YUOALA 0pACEWG, OKOUOTLKA Bapnkotag
POAdyLa KAl XPOVOUETPA YL TNV TOUAAETA
TIPOCAPHOOTIKEG KAPEKAEG PaynTOU

AEIITEZ KINHTIKEZ AEZIOTHTEZ

ta&lvountég oxnuatwy (shape sorters)
TolpTSakLa Kat Aapideg

gpyaheia ypapng

TawvisLa Kataokeuwv OTwg TouBAdKLa, lego
€L6n xeLpoteyviag

HaAakd Tedopeva acyvidia

madA

Play-Doh, ©@epameutikr ouoia, AdoTn
TILVAKLSEC

KLVNTLKNA APPOG

KApTEG EKPABNoNG Seolpatog kopSoviwv
TawvidLa Tou amattouV AETTEG KLVNTLKEG
be€lotnteg (Jenga, Operation, Marble Run, k.AT.)
KaBaAéta oxedlaong, KEKALUEVEG 0aViSeg

OMIATA /ETIIKOINONTA

TuokeUEG AAC, tablet kal Brikeg (iPad), cuokeugg
Tapaywyng opAiag

AOYLOULKO KaL EQAPHOYEG ETLKOLVWVLAG

KABPEWPTEG

KAPTEG PE ELKOVEG

HLKPOQWVA KAl AKOUOTLKA

OPUPLYTPEC, PUOAALSEG, KOPVEG (Talyvidla puoruatog)
OTITLKA XpovoSLaypdppata, KOWWVLKEG LOTOpPLEG
TaLyvidLa mou mpodyouv TNV evalayn AEEewv Kat tnv
avamntuén tng yAwooag

EKITIAIAEYTIKOZ

OUVSPOEG OE LOTOTOTIOUG EKPABNONG, NAEKTPOVIKA
BBALa

BLBALa epyaciag

TANKTPOoAdyLa

TIPOCUPUOOTLKA pyaieia pabnong (ypagideg)

OEPAIIETEZ ME ®YZIKH IIAPOYZTA

puoLkoBepaneia

epyoBepaneia

tmnoBepaneia

pouotlkoBepaneia

Oepaneia ABA

udpobeparneia

Bepaneia 6paocng

opWia, oltion kat Bepamneia AAC
OHASA KOWVWVLKWV SEELOTATWY
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EkénAwoelc Kowotntag

KATWALK

To KATwalk glvat n 8LackedaoTLkr, YLALKH TIPOG TNV
OLKOYEVELQ £TNOLA EKSNAWOT) pAG, OTIOU OL UTIOOTNPLKTEG
OUYKEVTPWVOVTAL YLd VA EVALCONTOTIOL)COUV TO KOLWVO Kal va
OUYKEVTPWOOULV Xprpata yla tnv épeuva KAT6. Elval pLa
HEPQ YEPATN XAHOYEAQ, SPACTNPLOTNTEG KAL KOLVOTLKO
TVveUpa, Kat pla eukatpia va yLopTAGOUE TLG KATATANKTLKEG
OLKOYEVELEG pag KAT6! Madl, tepmatdpe yLa éva Tio QWTELVO

avpto!

HMEPA ZITIANION ITAOGHZEQN

H Hugpa Zndviwv Mabrioswv eivat pla Eexwplotn nueEpa yLa va 00et
€UPAON O€ OTIAVLEG TTABrOELG OTIWG TO cUVSpopo KAT6G. Mpaypatomoteitat
Tavta tnVv teAeutata nuépa tou PeRpouapiou. Evvoupe Tig SUVAPELG pag
HE OLKOYEVELEG KAL UTIOOTNPLKTEG O OAO TOV KOGHO YL VA HOLPACTOUHE
LoTopleg, va eualtoBNTOTOLCOUE TO KOO Kal va Sel§oupe OTL kaveig Sgv
XPELAETAL VA QVTLPETWTILOEL HOVOC TOU JLa oTtdvia acBévela.

AIEONES SYNEAPIO KAT6 «Epyouat enetér e kavel va viwbw kaid
nou Bpiokopat €6W. Mou apéaet mou ot

davBpwmot ayamouv tov yio pou. Mou
APETEL TIOU TOV EMEUPNLOUV. Mou apéaet

teheutala véa yia To KAT6, va yvwploete dMouc oy J10U 0L AVBpwrtoL [ou Acve ottt BAEmouv v

KATAVooUV TPayHaTikd To TaiSL, aképn kat va TIp0060 TOU... TO Va Eloat UEPOG TG
OUUHETAOYETE OF £pELval. KOLVOTNTAG pag givat mpaypatikd (1ovasdiko

Kat Eeywploto e moAAoUG StapopeTikoUs
TPOTOUG.»

To €Tr)0L0 OLVESPLO amoTEAEL pJLa povadikr eukatpia
yLO OLKOYEVELEG, YLATPOUG KAL EPELVNTEG VA
ocuvavtnBouv. Elval éva pépog yla va pabete ta

BPEITE MIA EKA'HAQZH

- Amy Young -
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>UUUETEXETE

To KAT6 Foundation uttootnpietat ano yoveig,
(pLAOUG KaL UTIOCTNPLKTEG OTIWG ECELG. KaOE
mpoondBeLa Kavel tn Stapopad!

ITIPOZ®DEPETE TON XPONO zAz

Avadntoupe mavta eBeAoVTEG yLa va uttootnpi§ouv to
€pyo Tou ISpUPATOC. AV €XETE ELSLKEG SEELOTNTEG N
TaAgvta va polpaocteite, Ba xapolpe va oag
akouooupe! Na dooug evdLagepovtal yLa Evav
€UPUTEPO POAO, UTIAPXOULV ETILONG EUKALPLEG va
UTINPETIOOUV 0TO ALOLKNTLKO ZUPBOUALO TOU
[6pUpatog KAT6.

EOEAONTHZ

ENIZXYZH EYAIZOHTOIIOIHZHZ

Mmopeite va BonBroegte otn dtadoaon tou KAT6
OTNV KOWOTNTd 0a¢ Kat oto SLadiktuo.

EAdte padl pag kabe PeBpoudplo otnv Ekotpateia
EuvaloBntomnoinong yla tnv Hpgpa Znaviwv
Mabroswv.

EvBapplvete Toug @iAoug Kat Toug akoAouBoug oag
va ouvdeBouv pe to T6pupa oto Facebook, to
Instagram, to X (Twitter), To LinkedIn kat to
YouTube.

Molpaoteite pwtoypagieg kal Lotopleg yla to matst
0aG—HaG APECEL VA AVASELKVUOULE TLG
KATATANKTLKEG OLlkoyeveleg KAT6 kal va eiyvoupe
OTOV KOO0 Ta TPpOowTa Tlow amod TNV anooTtoAn

pac.

WONIZTE I'TA KAT6

To katdotnud pag Bonfire Stabétel pouya kat
gUMopeLPaTA Kopualag moldTnTag yla 6An tnv
OLKOYEVELQ.

EIMNIZKE®OETITE TO KATAZTHMA KAT6

2YTKENTPQZH EPANQN I'TA TO KAT6

Ta TpoypApPATA KAl OL EPEVUVNTLKEG Pag
TpwtoPouAieg Baoifovtal otn yevvatodwpia tng
KOLVOTNTAG Pag.

The KATwalk

To KATwalk, Tou mpaypatoTmoleital kabe
TemtepPpLo, elval n peyaAltepn ekGAAWON
OUYKEVTPWONG XPNHATWY Kal evatobntomoinong
yla tnVv Kowotnta. Mnopeite va utootnpiéete tov
OKOTIO EEKLVWVTAG Pla OpAdSa CUYKEVTPWONG
XPNHATWVY yLa va SLopyavwoEL PLa autoTpoowTn
nedomopia r} cuppetExovtag padll pag ELKOVIKA
péow tou KATwalk Anywhere. Onwg kat va
OUMETEXETE, KABE Bripa pag Bonba va
TIANGOLACOUE O€ €VA TILO PWTELVO aUpLO.

Etniola EKKANGN

H €KKANOH pag yLa To TEAOG TOU £TOUG TIPOOKAAEL
TOUG PEYAAOUG SWPNTEG, ETALPELEG KaL
UTIOOTNPLKTEG VA CUPBAAOUV OUCLACTLKA 0TNV
aTOOTOAN PaG.

Ekotpateia «I Care for Rare»

H kapmavia «I Care for Rare» glvat pLa euEALKTN,
OUVEXNG EKOTPATELD CUYKEVTPWONG XPNHATWY TIOU
UTOpELTE Va EEKLVAOETE OTIOLASTIOTE OTLY ).
TUVEPYAOTELTE PE PLA TOTILKN ETILXELpNON,
SL0pyavwoTe pPLa EKSNAWON | APLEPWOTE PLa
NUEPA SWPEAG yLa va EVALOBNTOTIOLCETE TO KOWO
KQL VA OUYKEVTPWOETE XPrHATA YLA TLG OLKOYEVELEG
KAT6 otnv kowotntd oag.

g =

I'PAWTE I'IA TO IZTOAOTIO MAZ

©a Bé\ape TOAU va akoUoOoUpE TNV Lotopia oag!
Emteldr) to KAT6 glvatl T000 oTavio, TTOAAEG
OLKOYEVELEG PUTIopEL va altoBdvovtal amopoVWHEVEG.
Av BéAeTe va polpaoteite tnv anoyr) oag,
gTmkolvwvAote padl pag! Ta AdyLa oag ymopouv va
BonBricouv otnv ekmaiSeuon, TNV EUTIVEUON Kal
TNV UTTOOTNPLEN OLKOYEVELWY GE OAO TOV KOGHO.

AlaBdote to LoToAdyLo Jag.
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[TLoTomoLNTLKO

66

ITpwv AdBw tn dLtayvwon tou yLou pou pe KAT6, voutla otL
Auaoctav povol o€ auto to tagisdt. OL aunveg VUXTEG, Ta
YQOTPEVIEPLKA MTPOPBANUATA, OL XELPOUPYLKEG EMEUPATELG,
Ta AyvwaoTta ntav, yLa va unv nw 1epLoootepa,
OUVTPLITLKA. APOU gyLlva peAOG TnG Kowotntag KAT6 kat
NG ouddag unootrnpLEng oto Facebook, Eviwoa entteAoug
OTL UnpXE EAnTL&a, avakou@Lon Kal mapnyopLa
yvwpifovtag OtL olyoupa dgv Auactav povol pag o€ auto.
Ta KOWVA XOPAKTNPLOTLKA TWV atdLwyV PUag [
EVTUNWOLlaoav Kal N §LopatikoTnTa Kat oL CURBOUAEG TWV
yovewv Bonbnoav va AdBoupe noANEG SUCKOAEG
amo@ACELG KAl pag odrynoav otn cwoth katevbuvon yLa
TOUG aAAoUG. To epyo tou I§pupatog KAT6 elval pakpav n
TILO ONUAVTLKN €pguva Kal eknmaideuon tng (wng pnag. Agv
UTIAPXEL KAAUTEPOG TPOTOG YL va unootnpi§oupue to
(6pupa and tTo va KAVoULE TPOOTIABELEG CUYKEVTPWONG
XPNUATWV mou ennpeddouv AUEca TOV yLO Hag.

- Katie Bator -

I'INETE MEAOZ THZ OMAAAZ
YIIOZTHPI=ZHZ MAZX
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H ouada pag KATZ

Foundation

MéeAn Tou
ALoLKNTIKOU
2U HBOU)\ILOU Dr. Jordan Muller Karen Ginsburg Katie LaRow Maureen Martini
tou i § Erothun T
ISpupatog
KATG6
Dr. Andrew Rankin David Woodbury Rachel Worden Kevin Young
Emotriun lpaupartéag Eé}p %CZUOXP [ Owkovopitkd
MéeAn NG
Ouddag tou
I6pupatog
KAT6 Aimee Reitzen Megan Stetts Susan Hartung Katie Bator

Mdépketivyk & Kowwvikd Alktua Yrepdomion & KATwalk

Emkowvwvia Mntpwo AcBevwv

Dr. 'Il':_yphame Lejeune Jessica Wiemann Lindsey Blanch
TULOTNLOVIKOG Empowered Emiyo OELG Kal
ZUpBoudog Cfv‘)rants s P'IV’? :

OL €BeNoVTEG YoVELg UTIOOTNPL{OUV TO SLOLKNTLKO PAG CUKPBOUALO KAl TA PJEAN TNG opdAdag pag o€
pla oglpda and polouc. Eav evdLagépeote va uttootnpi&ete tnv opdda pag r va SLEPEVUVOETE
pla B€on oto ALolknTikd ZUPBOUALO, Ba XapoUpE va ETLKOWVWVHooUUE padl oag.

To 16pupa kaAwoopilel eBehovteg ou BeAouv va BonBricouv otnv Tpowbnon Tou £pyou Hag,
€LOLKA ekelvoug pe SeELOTNTEG I epTELpla oL Ba riBeAav va poLpactouv.

Emkowvwvniote pe tov Mpoedpo tou AlolkntikoU XupPouAiou pag, Jordan Muller, otn
SlevBbuvon support@kat6.org.
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A¢ ocuvéeBoue!

©a BéAape oAU va pelvoupe o€ emagn! ZUPTANPWVOVTAG TNV TAPAKATW GUVTOUN

gpeuva, pag Bonbate va polpalOPaoTe CNUAVTLKEG EVNUEPWOELG YLA TNV EPELVAQ,
EKONAWOELG TNG KOWVOTNTAG Kal uttnpeoteg umtootnpténg. OL TANpoYopleg 0ag TApPAPEVOUV
EVTOG TNG KOooTNTdg pag KAT6 kat sev Ba kowvotolnBouv TTOTE EKTOG AUTNG.

H tapoxn autwv Twv oTolXelwv elvat evag amAog aAAd AmOTEAECUATIKOG TPOTIOG yLa Va
pag BonBrioste va mpowBriGoupE TNV AmooToAr] pag kat va uttootnpi§oupe €04g Kat tnv
OLKOYEVELA 0aG. [AELTE TNV TOALTIKN ATOPEAToU Pac,.]

‘EPEYNA KOINOTHTAZ

KAT6 Foundation
8 Leland Court
Chevy Chase, MD, HITA, 20815

ADPM # 82-3118535

HAEKTPOVLKO Tayxudpopelo: support@kat6.org

fIGLXJinjo

WWW.KAT6.0RG
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Euxaplotieg

AUTO 1O gyXeLpiSLo katEotn Suvatod xapn otn yevvalodwpn utootrptén tng Amgen. To 2025, to
KAT6 Foundation emAexOnke wg amodektng tng enxopriynong RAREis Global Advocate, n omoia
Tapeixe xpnpatodotnon yla tn Snuloupyla kat tn HETAPPACT AUToU TOU TIOPOU YLA OLKOYEVELEG O€
OAO Tov KOopo. To RAREis elval pla maykéopLla mtpwtoBouAia ou uttootnpidetal ano tnv Amgen
KaL BonBda dtopa kat 0LKOYEVELEG va cuvdeovtal, va pabaivouv kat va mAonyouvtatl otnv
kabnpepvr {wr) PE pLa omavia tabnon.

Elpaote BaBLd euyvwpovVeG 0TOUG EBEAOVTEG KaL TOUG EMAYYEAUATIEG CUPBOUAOUG TIOU POLPACTNKAV
TOV XPOVO KaL TNV gPTELpLa TOouG KaB' OAN T SLApKELa TNG AVATITUENG AUTOU Tou gyXELpLSiou, KaBwg
KaL ota PEAN Tou AtolknTikou ZupBouAiou tou KAT6 Tou TTapELlyav OTOXaoTLKA OXOALA Kat
a&LOAOYNOELG KATA Ta TEALKA oTddLa. Ek@paloupe miong TLG EIAKPLVELG Hag EuXaPLOTIEG OTOUG
PPOVTLOTEG TOU KAT6 yLa tn CUPBOAN TOUG OTNV €PEUVA EVTOG TNG EEALPETLIKA OTIAVLAG KOLVOTNTAG
HOG KAL YLA TLG AKOUPAOTEG TPOOTIABELEG TOUG OTNV UTIEPACTILON KAL TNV UTIOOTHPLEN TWV
ayamnPEVWY TOUG TIPOCWTIWV.
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	Εγχειρίδιο Φροντιστών KAT6A & KAT6B
	Το να μάθετε ότι το παιδί σας έχει σύνδρομο KAT6 μπορεί να σας φέρει πολλά συναισθήματα ταυτόχρονα—ερωτήματα, αβεβαιότητα και ελπίδες για το πώς θα είναι το μέλλον για αυτό. Είναι απολύτως φυσικό να νιώθετε καταβεβλημένοι από το άγνωστο, αλλά να ξέρετε ότι δεν είστε μόνοι καθώς κάνετε τα επόμενα βήματα προς τα εμπρός.
	Οι πρώτες εβδομάδες και μήνες μετά τη διάγνωση μπορεί να σας μπερδέψουν και να σας απομονώσουν. Αλλά καθώς μαθαίνετε περισσότερα και συναντάτε άλλες οικογένειες σε ένα παρόμοιο ταξίδι, θα δείτε ότι είστε μέρος μιας ισχυρής, συμπονετικής κοινότητας που στηρίζει ο ένας τον άλλον. Υπάρχει πραγματική ελπίδα μπροστά. Τα παιδιά με KAT6 συνεχίζουν να μεγαλώνουν, να μαθαίνουν και να εκπλήσσουν τις οικογένειές τους κάθε μέρα.
	Με την πάροδο του χρόνου, το παιδί σας έχει περισσότερα κοινά με άλλα παιδιά από ό,τι αρχικά περιμένατε. Οι ανάγκες του παιδιού σας είναι οι ίδιες: αγάπη, μάθηση, φιλία και σύνδεση, αν και μπορεί να φτάσει σε ορόσημα με τον δικό του τρόπο και στον δικό του χρόνο. Το KAT6 είναι μια ιατρική πάθηση, δεν καθορίζει τις ικανότητες, το πνεύμα ή τις δυνατότητες του παιδιού σας.
	Ενώ το σύνδρομο KAT6 φέρνει μοναδικές προκλήσεις, αποκαλύπτει επίσης εξαιρετικά μαθήματα ανθεκτικότητας, υποστήριξης και άνευ όρων αγάπης. Αν και είναι μια από τις σπανιότερες γενετικές παθήσεις στον κόσμο, που επηρεάζει λιγότερους από 1 στους 8 εκατομμύρια ανθρώπους, δεν είστε μόνοι. Η κοινότητα KAT6 είναι γεμάτη με οικογένειες που έχουν περπατήσει αυτό το μονοπάτι πριν από εσάς και είναι πρόθυμες να μοιραστούν καθοδήγηση, ενθάρρυνση και υποστήριξη. Μαζί με αυτές, το KAT6 Foundation έχει δεσμευτεί να βοηθήσει την οικογένειά σας να πλοηγηθεί σε κάθε στάδιο αυτού του ταξιδιού.
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	Τι είναι το σύνδρομο KAT6;
	Το σύνδρομο KAT6 είναι μια εξαιρετικά σπάνια γενετική πάθηση που προκαλείται από παραλλαγές (αλλαγές) στα γονίδια KAT6A και KAT6B. Αυτά τα γονίδια λειτουργούν ως επιγενετικοί ρυθμιστές—βοηθούν στο «άνοιγμα» του DNA μας, ώστε τα σωστά γονίδια να μπορούν να χρησιμοποιηθούν την κατάλληλη στιγμή για υγιή ανάπτυξη και εξέλιξη.
	Σκεφτείτε το DNA σαν ένα νήμα σφιχτά τυλιγμένο σε ένα καρούλι. Για να λειτουργεί σωστά το σώμα μας, αυτό το νήμα πρέπει να ξετυλιχθεί προσεκτικά ακριβώς την κατάλληλη στιγμή, ώστε κάθε γονίδιο να μπορεί να κάνει τη δουλειά του. Τα γονίδια KAT6 δεν ελέγχουν μόνο μία λειτουργία. Επηρεάζουν τη δραστηριότητα πολλών διαφορετικών γονιδίων στα χρωμοσώματά μας.
	Εξαιτίας αυτού, η μελέτη των KAT6A και KAT6B παρέχει στους επιστήμονες σημαντικές πληροφορίες για το πώς αναπτύσσονται και συνεργάζονται διαφορετικά μέρη του σώματος. Αυτά που μαθαίνουμε από την έρευνα για το KAT6 έχουν τη δυνατότητα να βελτιώσουν την υγεία πολύ πέρα ​​από αυτά τα σπάνια σύνδρομα.
	Τα παιδιά με σύνδρομο KAT6 αναπτύσσονται με τους δικούς τους μοναδικούς τρόπους και οι ανάγκες τους μπορεί να ποικίλλουν σημαντικά. Μερικά παιδιά επωφελούνται από περισσότερη ιατρική ή αναπτυξιακή υποστήριξη, ενώ άλλα μπορεί να έχουν ηπιότερες διαφορές. Ανεξάρτητα από το πού βρίσκεται το παιδί σας σε αυτό το φάσμα, υπάρχουν εργαλεία, θεραπείες και επαγγελματίες φροντίδας που μπορούν να το βοηθήσουν να μάθει, να αναπτυχθεί και να ευδοκιμήσει με τον δικό του ρυθμό.
	Οι επιστήμονες εξακολουθούν να διερευνούν γιατί συμβαίνει αυτή η μεταβλητότητα, αλλά τα στοιχεία υποδηλώνουν ότι ο τύπος της παραλλαγής και η θέση της στο γονίδιο μπορούν να επηρεάσουν τόσο τον τύπο όσο και τη σοβαρότητα των συμπτωμάτων. Αυτή η σχέση μεταξύ μιας συγκεκριμένης γονιδιακής αλλαγής και των χαρακτηριστικών που επηρεάζει είναι γνωστή ως συσχέτιση γονότυπου-φαινοτύπου.

	Διάγνωση KAT6
	Το σύνδρομο KAT6 εμφανίζεται όταν μια γενετική παραλλαγή εμφανίζεται πολύ νωρίς στην εμβρυϊκή ανάπτυξη. Στις περισσότερες περιπτώσεις, αυτές οι αλλαγές είναι de novo (λατινικός όρος που σημαίνει «από την αρχή»), που σημαίνει ότι η παραλλαγή δεν κληρονομείται από έναν γονέα, αλλά εμφανίζεται αυθόρμητα στο προσβεβλημένο άτομο.
	Μέχρι πρόσφατα, η ταυτοποίηση των παραλλαγών KAT6 απαιτούσε ολοκληρωμένες γενετικές εξετάσεις που συχνά ήταν ακριβές και δεν ήταν ευρέως διαθέσιμες. Σήμερα, αυτές οι εξετάσεις καλύπτονται συχνότερα από την ασφάλιση και οι παραλλαγές KAT6 περιλαμβάνονται σε πιο στοχευμένες ομάδες δοκιμών, καθιστώντας τις γενετικές εξετάσεις ταχύτερες και πιο προσβάσιμες για τις οικογένειες.
	Οι κύριες επιλογές δοκιμών περιλαμβάνουν:
	Αλληλούχιση Ολόκληρου Εξονίου (WES): Αλληλούχιση όλων των κωδικοποιητικών περιοχών (εξόνια) του γονιδιώματος, οι οποίες περιέχουν τις περισσότερες παραλλαγές που προκαλούν ασθένειες.
	Αλληλούχιση Ολικού Γονιδιώματος (WGS): Αλληλούχιση ολόκληρου του γονιδιώματος, συμπεριλαμβανομένων των κωδικοποιητικών και μη κωδικοποιητικών περιοχών, καθιστώντας την πιο ολοκληρωμένη επιλογή.
	Πάνελ Αλληλούχισης Επόμενης Γενιάς (NGS) για Νοητική Αναπηρία: Ένα στοχευμένο πάνελ που περιλαμβάνει παραλλαγές KAT6, συχνά ταχύτερες, πιο προσβάσιμες και πιο πιθανό να εγκριθούν από την ασφάλιση ως αρχικό βήμα.
	Η διαθεσιμότητα των εξετάσεων ενδέχεται να διαφέρει ανά χώρα, επομένως οι οικογένειες θα πρέπει να ελέγχουν τις τοπικές επιλογές.
	Ακόμα και με αυτές τις εξελίξεις, πολλά παιδιά και ενήλικες με σύνδρομο KAT6 εξακολουθούν να παραβλέπονται. Επειδή τα χαρακτηριστικά του KAT6 μπορεί να μοιάζουν με άλλες παθήσεις, όπως ο αυτισμός, η εγκεφαλική παράλυση ή η ολική αναπτυξιακή καθυστέρηση, οι οικογένειες μπορεί να λάβουν μια γενική διάγνωση χωρίς ποτέ να μάθουν την υποκείμενη γενετική αιτία. Επιπλέον, δεν είναι όλοι οι πάροχοι υγειονομικής περίθαλψης εξοικειωμένοι με τα σπάνια γενετικά σύνδρομα, επομένως ενδέχεται να μην προσφέρονται οι σωστές εξετάσεις.
	Το KAT6 Foundation είναι αφοσιωμένο στην ευαισθητοποίηση των οικογενειών, των κλινικών ιατρών και των ερευνητών. Στόχος μας είναι να βοηθήσουμε περισσότερους ανθρώπους να έχουν πρόσβαση σε γενετικές εξετάσεις, ώστε τα παιδιά και οι ενήλικες να μπορούν να λάβουν μια πιο έγκαιρη και ακριβή διάγνωση — και την υποστήριξη που τη συνοδεύει.
	Από το 2026, λιγότερα από 1.000 άτομα παγκοσμίως έχουν επίσημα διαγνωστεί με σύνδρομο KAT6. Αλλά καθώς οι εξετάσεις γίνονται πιο συχνές και η ευαισθητοποίηση αυξάνεται, αναμένουμε ότι αυτοί οι αριθμοί θα αυξηθούν, δίνοντας στις οικογένειες και στους γιατρούς μια βαθύτερη κατανόηση αυτής της σπάνιας πάθησης.

	Παραλλαγές KAT6
	ΠΑΡΑΛΛΑΓΈΣ KAT6: ΤΙ ΓΝΩΡΊΖΟΥΜΕ ΚΑΙ ΤΙ ΜΑΘΑΊΝΟΥΜΕ ΑΚΌΜΑ
	Πολλά μένουν να μάθουμε σχετικά με το πώς συγκεκριμένες παραλλαγές των γονιδίων KAT6A και KAT6B επηρεάζουν τα άτομα. Τα περισσότερα τρέχοντα ευρήματα βασίζονται σε μικρές ερευνητικές μελέτες και οι επιστήμονες εξακολουθούν να εργάζονται για να κατανοήσουν ακριβώς πώς διαφορετικές παραλλαγές επηρεάζουν την ανάπτυξη και την υγεία. Καθώς η έρευνα συνεχίζεται, αυτά που γνωρίζουμε σήμερα μπορεί να αλλάξουν.
	Οι γενετικές πληροφορίες μπορεί να σας φαίνονται υπερβολικές, αλλά δεν χρειάζεται να είστε ειδικός στη γενετική για να κατανοήσετε το παιδί σας. Στις περισσότερες περιπτώσεις, μια γονιδιακή παραλλαγή μπορεί να βοηθήσει στην εξήγηση γενικών προτύπων, αλλά δεν μπορεί να προβλέψει το μέλλον, τις ικανότητες, την προσωπικότητα ή τις δυνατότητες ενός παιδιού. Η ανάπτυξη του παιδιού σας διαμορφώνεται από πολλούς παράγοντες, όπως οι θεραπείες, η ιατρική περίθαλψη, η οικογενειακή υποστήριξη και τα δικά του μοναδικά δυνατά σημεία.
	Τα γονίδια είναι σαν οδηγίες γραμμένες σε ένα βιβλίο. Αυτές οι οδηγίες λένε στο σώμα πώς να παράγει πρωτεΐνες, οι οποίες βοηθούν τα κύτταρα να κάνουν τη δουλειά τους. Οι παραλλαγές (ή οι αλλαγές) στα γονίδια KAT6A και KAT6B μπορούν να επηρεάσουν το πόσο καλά διαβάζονται και ακολουθούνται αυτές οι οδηγίες. Η κατανόηση της συγκεκριμένης παραλλαγής του παιδιού σας μπορεί να σας βοηθήσει να κατανοήσετε καλύτερα τα συμπτώματά του.

	ΚΑΤΑΝΌΗΣΗ ΤΩΝ ΠΑΡΑΛΛΑΓΏΝ KAT6
	ΤΎΠΟΙ ΠΑΡΑΛΛΑΓΏΝ KAT6:
	Παραλλαγές χωρίς νόημα ή μετατόπισης πλαισίου – Αυτές προκαλούν το πρόωρο σταμάτημα των οδηγιών, με αποτέλεσμα η πρωτεΐνη να είναι ατελής. Αυτό μοιάζει με μια πρόταση σε ένα βιβλίο που τελειώνει στη μέση και δεν βγάζει νόημα.
	Παραλλαγές θέσης συρραφής – Αυτές επηρεάζουν τον τρόπο με τον οποίο οι οδηγίες του γονιδίου κόβονται και συναρμολογούνται. Σημαντικά μέρη μπορεί να παραλειφθούν ή να αναδιαταχθούν. Αυτό είναι σαν να αφαιρείται το πρόθεμα μιας λέξης, κάτι που μπορεί να αλλάξει τη σημασία της ή να δυσχεράνει την κατανόησή της. Για παράδειγμα, θυμάμαι → μέλος
	Παραλλαγές με παρερμηνεία – ένα μόνο «γράμμα» στο γονίδιο αλλάζει, γεγονός που αντικαθιστά ένα δομικό στοιχείο της πρωτεΐνης με ένα άλλο. Αυτά συνήθως συνδέονται με ηπιότερα συμπτώματα. Αυτό είναι σαν μια λέξη με ορθογραφικά λάθη: μερικές φορές μπορείτε ακόμα να την καταλάβετε και άλλες φορές η σημασία αλλάζει.Για παράδειγμα, κάθομαι → κάθομαι (εδώ το περιεχόμενο εξακολουθεί να είναι κατανοητό) κάθομαι → γάτα (εδώ η σημασία αλλάζει)
	Μεγάλες διαγραφές ή διπλασιασμοί – Αυτές συμβαίνουν όταν μέρος ενός γονιδίου, ή μερικές φορές ολόκληρο το γονίδιο, λείπει (διαγράφεται) ή επαναλαμβάνεται (διπλασιάζεται). Αυτό είναι σαν να παραλείπονται ολόκληρες προτάσεις ή να επαναλαμβάνεται η ίδια πρόταση πολλές φορές σε μια παράγραφο.
	Τύποι παραλλαγών KAT6 (KAT6A και KAT6B)
	Μάθετε περισσότερα για τις γενετικές παραλλαγές.
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	Οι ερευνητές μελετούν πού εμφανίζεται μια παραλλαγή στο γονίδιο KAT6A και KAT6B, επειδή η τοποθεσία μπορεί μερικές φορές να επηρεάσει τον τρόπο με τον οποίο διαβάζονται οι οδηγίες του γονιδίου και τον τρόπο λειτουργίας της πρωτεΐνης που προκύπτει. Αυτός ο τύπος έρευνας βοηθά στον εντοπισμό γενικών προτύπων σε ομάδες ατόμων, αλλά δεν χρησιμοποιείται για την πρόβλεψη αποτελεσμάτων για οποιοδήποτε παιδί. Τα γονίδια είναι σαν μακροσκελή εγχειρίδια οδηγιών. Μια αλλαγή σε ένα μέρος των οδηγιών μπορεί να επηρεάσει το τελικό αποτέλεσμα διαφορετικά από μια αλλαγή σε ένα άλλο μέρος. Μελετώντας την τοποθεσία της παραλλαγής σε πολλά άτομα, οι ερευνητές μπορούν να κατανοήσουν καλύτερα πώς λειτουργούν συνολικά τα γονίδια KAT6. Είναι σημαντικό ότι αυτά τα πρότυπα δεν είναι απόλυτα και τα παιδιά με την ίδια τοποθεσία της παραλλαγής μπορούν να έχουν πολύ διαφορετικές ικανότητες, προκλήσεις και αναπτυξιακές οδούς.
	Η τρέχουσα έρευνα υποδηλώνει ότι η εντόπιση της παραλλαγής μπορεί να επηρεάσει τα συμπτώματα, αν και τα ευρήματα βασίζονται σε περιορισμένο αριθμό ατόμων και συνεχίζουν να εξελίσσονται. Στη μεγαλύτερη δημοσιευμένη μελέτη ατόμων με παραλλαγές KAT6A, οι ερευνητές διαπίστωσαν ότι οι παραλλαγές που εμφανίζονται αργότερα στο γονίδιο συσχετίζονταν συχνότερα με πιο σημαντικές αναπτυξιακές δυσκολίες, ενώ οι παραλλαγές που εμφανίζονταν νωρίτερα στο γονίδιο συσχετίζονταν συχνότερα με ηπιότερες διαφορές στην ομιλία και τη μάθηση (Kennedy et al., 2019).
	Για το KAT6B, η κλινική έρευνα έχει δείξει ότι οι παραλλαγές τείνουν να συσσωρεύονται σε συγκεκριμένες περιοχές του γονιδίου και σχετίζονται με διαφορετικά κλινικά πρότυπα. Οι παραλλαγές στην αρχή του εξονίου 18 συνδέονται συχνότερα με το Γενιτοπενταναλικό σύνδρομο (GPS), το οποίο συνήθως περιλαμβάνει πιο σημαντικά κινητικά, σκελετικά και εγκεφαλικά ευρήματα, ενώ οι παραλλαγές στο τέλος του εξονίου 18 ή στα εξόνια 3, 7, 11 και 14-17 σχετίζονται συχνότερα με το σύνδρομο Say-Barber-Biesecker-Young-Simpson (SBBYSS) (Johnston et al., 2018; GeneReviews, 2020). Αυτά τα ευρήματα υποδηλώνουν ένα φάσμα επιδράσεων που βασίζονται στο πού εμφανίζεται η παραλλαγή, αν και η εμπειρία κάθε παιδιού παραμένει μοναδική.

	Χαρακτηριστικά του συνδρόμου KAT6
	Τα παιδιά με KAT6A και KAT6B έχουν πολλές ομοιότητες. Αυτά τα δύο γονίδια ανήκουν στην ίδια οικογένεια επιγενετικών ρυθμιστών, πράγμα που σημαίνει ότι βοηθούν στον έλεγχο του τρόπου λειτουργίας άλλων γονιδίων. Όταν υπάρχει μια αλλαγή σε ένα από αυτά τα γονίδια, μπορεί να επηρεάσει πολλά μέρη της ανάπτυξης. Ενώ κάθε σύνδρομο έχει τα δικά του μοναδικά χαρακτηριστικά, υπάρχει μεγάλη επικάλυψη μεταξύ τους.
	Τα περισσότερα παιδιά με σύνδρομο KAT6 εμφανίζουν κάποιο βαθμό καθυστέρησης στην ομιλία και την κινητικότητα, χαμηλό μυϊκό τόνο (υποτονία) και δυσκολίες στη σίτιση ή στο γαστρεντερικό σύστημα, ιδιαίτερα στην πρώιμη παιδική ηλικία. Οι δυσκολίες στον ύπνο και τα προβλήματα όρασης είναι επίσης συνηθισμένα. Τα παιδιά με σύνδρομο KAT6B παρουσιάζουν συχνότερα διακριτές σκελετικές ή αρθρικές διαφορές, συμπεριλαμβανομένων συσπάσεων των αρθρώσεων, διαφορών στα άκρα ή ανωμαλιών στην επιγονατίδα.
	Μερικά παιδιά με KAT6 μπορεί επίσης να εμφανίσουν νευρολογικά ευρήματα, όπως επιληπτικές κρίσεις ή διαφορές στη δομή του εγκεφάλου. Μυοσκελετικά προβλήματα, όπως χαλαρότητα των αρθρώσεων, σκολίωση, συσπάσεις ή μυϊκό σφίξιμο, μπορεί να γίνουν πιο αισθητά καθώς τα παιδιά μεγαλώνουν. Παρά τα πιθανά αυτά ιατρικά ευρήματα, δεδομένα από το Μητρώο Ασθενών KAT6A/KAT6B (2025) δείχνουν ότι η πλειονότητα των γονέων αναφέρει ότι τα παιδιά τους έχουν καλή συνολική υγεία.
	Είναι σημαντικό να θυμάστε ότι κάθε παιδί είναι μοναδικό. Τα συγκεκριμένα χαρακτηριστικά και το πόσο επηρεάζουν το παιδί σας μπορεί να διαφέρουν σημαντικά, ακόμη και μεταξύ παιδιών με την ίδια γενετική αλλαγή. Το παιδί σας θα έχει τον δικό του συνδυασμό δυνατών σημείων, προκλήσεων και προσωπικότητας. Οι οικογένειες συχνά περιγράφουν τα παιδιά τους ως κοινωνικά, στοργικά και υπέροχα ανθεκτικά.
	Το διάγραμμα στις επόμενες δύο σελίδες παρέχει μια λεπτομερή επισκόπηση των χαρακτηριστικών που παρατηρούνται στα KAT6A και KAT6B, μαζί με σημειώσεις για το πότε τείνουν να εμφανίζονται. Η οικογένειά σας μπορεί να βρει χρήσιμο να εκτυπώσει το διάγραμμα και να το μοιραστεί με την ιατρική ομάδα του παιδιού σας για να καθοδηγήσει τη φροντίδα και να παρακολουθήσει την πρόοδο.

	ΑΝΑΦΕΡΌΜΕΝΑ ΧΑΡΑΚΤΗΡΙΣΤΙΚΆ ΣΤΑ ΣΎΝΔΡΟΜΑ KAT6
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	Συνέχεια

	ΑΝΑΦΕΡΌΜΕΝΑ ΧΑΡΑΚΤΗΡΙΣΤΙΚΆ ΣΤΑ ΣΎΝΔΡΟΜΑ KAT6
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	Γαστρεντερικά (ΓΕ) Προβλήματα στο σύνδρομο KAT6
	Τα γαστρεντερικά προβλήματα είναι συνηθισμένα σε άτομα με σύνδρομο KAT6 λόγω χαμηλού μυϊκού τόνου και διαφορών στην κινητικότητα του εντέρου. Αυτά μπορεί να οδηγήσουν σε δυσκοιλιότητα, επιβράδυνση της πέψης, γαστροοισοφαγική παλινδρόμηση ή πιο σοβαρές επιπλοκές, όπως εντερικές αποφράξεις. Αυτό μπορεί να ακούγεται συντριπτικό, αλλά οι θεραπείες και οι διατροφικές υποστηρίξεις μπορούν να κάνουν μεγάλη διαφορά. Αν και σπάνιες, παθήσεις όπως η δυσστροφία ή η συστροφή μπορεί να είναι απειλητικές για τη ζωή εάν δεν αντιμετωπιστούν άμεσα. Επειδή οι δυσκολίες στην επικοινωνία και η υψηλή ανοχή στον πόνο είναι συχνές στο σύνδρομο KAT6, θα πρέπει να παρακολουθείτε στενά τις εντερικές συνήθειες του παιδιού σας, να παρακολουθείτε για αλλαγές στη συμπεριφορά και να ζητάτε αμέσως ιατρική βοήθεια εάν κάτι φαίνεται να μην πάει καλά. Η έγκαιρη αναγνώριση και παρέμβαση είναι το κλειδί για την πρόληψη σοβαρών επιπλοκών.
	Δυσαναστροφή:  ανώμαλη θέση των εντέρων κατά την εμβρυϊκή ανάπτυξη
	Ρολό: Στρέψη του εντέρου που προκαλεί εντερική απόφραξη
	Ιατρικοί όροι που πρέπει να γνωρίζετε
	ΑΠΌΦΡΑΞΗ ΤΟΥ ΕΝΤΈΡΟΥ – ΣΎΝΤΟΜΟΣ ΟΔΗΓΌΣ Τα παιδιά και οι ενήλικες με KAT6 μπορεί να εμφανίσουν εντερικές αποφράξεις, οι οποίες μπορεί να αποβούν απειλητικές για τη ζωή εάν δεν αντιμετωπιστούν άμεσα.

	ΣΗΜΆΔΙΑ ΠΟΥ ΠΡΈΠΕΙ ΝΑ ΠΡΟΣΈΞΕΤΕ:
	Αλλαγές στις κινήσεις του εντέρου ή δυσκοιλιότητα
	Έμετος, διάρροια, φούσκωμα ή πρήξιμο
	Ασυνήθιστη ευερεθιστότητα, στέρηση, λήθαργος ή ανησυχία
	Εάν το παιδί σας δεν μπορεί να εκφράσει με αξιοπιστία τον πόνο του, οι αλλαγές στη συμπεριφορά μπορεί να είναι το πρώτο σημάδι.
	ΓΙΑΤΊ ΈΧΕΙ ΣΗΜΑΣΊΑ: Ορισμένα εντερικά προβλήματα, όπως η κακή περιστροφή ή η συστροφή του εντέρου, χρειάζονται άμεση ιατρική φροντίδα. Ακόμα κι αν το παιδί σας εξακολουθεί να έχει αέρια ή κόπρανα, η απόφραξη μπορεί να είναι σοβαρή. Εάν κάτι φαίνεται να μην πάει καλά, ζητήστε αμέσως ιατρική βοήθεια.
	Ο ΡΌΛΟΣ ΣΑΣ: Γνωρίζετε το παιδί σας καλύτερα από τον καθένα. Αν ποτέ παρατηρήσετε κάτι που του φαίνεται διαφορετικό ή δεν του φαίνεται σωστό, είναι εντάξει να επικοινωνήσετε με την ομάδα υγειονομικής περίθαλψης. Το να εμπιστεύεστε το ένστικτό σας και να μιλάτε ανοιχτά όταν έχετε ανησυχίες μπορεί να κάνει μεγάλη διαφορά στη διατήρηση της υγείας και της υποστήριξης του παιδιού σας.
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	Πρόσφατη διάγνωση
	Λίστα ελέγχου φροντιστή για το σύνδρομο KAT6
	ΙΑΤΡΙΚΉ ΠΑΡΑΚΟΛΟΎΘΗΣΗ     Συναντηθείτε με τον παιδίατρο ή τον γενετιστή του παιδιού σας για να επανεξετάσετε τη διάγνωση.     Επιβεβαιώστε ποιους ειδικούς θα δείτε και προγραμματίστε τα αρχικά ραντεβού.     Κρατήστε αντίγραφα των αναφορών, των αποτελεσμάτων των εξετάσεων, των απεικονίσεων και των συστάσεων.
	ΠΡΏΙΜΗ ΠΑΡΈΜΒΑΣΗ ΚΑΙ ΣΧΟΛΙΚΈΣ ΥΠΗΡΕΣΊΕΣ  Ηλικίες 0–3:     Ζητήστε αξιολόγηση έγκαιρης παρέμβασης.     Παρακολουθήστε τις συστάσεις θεραπείαςς και την πρόοδό σας.  Σχολική ηλικία:     Ζητήστε αξιολόγηση από το σχολείο.     Δημιουργήστε ένα Εξατομικευμένο Εκπαιδευτικό Σχέδιο (ΑΕΠ) ή το ισοδύναμο που χρησιμοποιείται στη χώρα σας.
	ΜΗΤΡΏΟ      Γίνετε μέλος του Μητρώου Ασθενών KAT6A/KAT6B.      Συμπληρώστε την Έρευνα Κοινότητας KAT6.
	ΥΠΟΣΤΉΡΙΞΗ ΦΡΟΝΤΙΣΤΉ     Γίνετε μέλος της Ομάδας Υποστήριξης KAT6 στο Facebook για να συνδεθείτε με άλλους για να μοιραστείτε εμπειρίες και συμβουλές.      Δείτε το βίντεο καλωσορίσματος του Ιδρύματος για τις νέες οικογένειες.     Βασιστείτε στους φίλους και την οικογένειά σας — μπορούν να αποτελέσουν ζωτική πηγή συναισθηματικής υποστήριξης.
	ΟΡΓΑΝΏΣΤΕ ΤΑ ΑΡΧΕΊΑ ΣΑΣ     Δημιουργήστε ένα ντοσιέ ή έναν ψηφιακό φάκελο για:  – Ιατρικές περιλήψεις και αξιολογήσεις  – Σχέδια και αναφορές θεραπείεςς και σχολείου  – Στοιχεία επικοινωνίας ειδικού  – Σημειώσεις ραντεβού  – Αρχεία καταγραφής ανάπτυξης
	ΜΕΊΝΕΤΕ ΕΝΗΜΕΡΩΜΈΝΟΙ     Ακολουθήστε το KAT6 Foundation στο Facebook, το Instagram, το LinkedIn, το X και το YouTube.
	ΕΥΚΑΙΡΊΕΣ ΈΡΕΥΝΑΣ      Ανασκοπήστε τρέχουσες ερευνητικές μελέτες και έργα συλλογής δεδομένων στο σύνδρομο KAT6.org.      Εγγραφείτε για να συνεισφέρετε στην Τράπεζα KAT6 iPSC.      Φυλάξτε τυχόν έγγραφα συγκατάθεσης για τα αρχεία σας.
	Εγγραφείτε εδώ
	Συμμετοχή σε έρευνα
	Συμμετοχή σε ομάδα
	Δείτε το βίντεο
	Μάθετε περισσότερα.


	Ιατρικοί ειδικοί
	Επειδή το KAT6 επηρεάζει πολλούς τομείς ανάπτυξης και υγείας, τα περισσότερα παιδιά συνεργάζονται με μια ομάδα ειδικών που συντονίζουν τη φροντίδα. Οι οικογένειες συνήθως ξεκινούν με έναν παιδίατρο ή γενετιστή που επιβλέπει τις πρώιμες ανάγκες και κάνει παραπομπές. Εάν υπάρχει, μια πολυκλαδική κλινική μπορεί επίσης να απλοποιήσει τη φροντίδα φέρνοντας πολλούς ειδικούς σε ένα περιβάλλον.
	Οι συνήθεις ειδικοί μπορεί να περιλαμβάνουν:
	Γενετιστής – εξηγεί τη διάγνωση, εξετάζει τη γενετικό προφίλ του παιδιού σας και καθοδηγεί τη μακροχρόνια φροντίδα.
	Αναπτυξιακός παιδίατρος – παρακολουθεί τα ορόσημα και συντονίζει τις παραπομπές.
	Νευρολόγος – αξιολογεί τον μυϊκό τόνο, τις επιληπτικές κρίσεις και άλλα προβλήματα του νευρικού συστήματος.
	Γαστρεντερολόγος (ΓΕ) – διαχειρίζεται προβλήματα σίτισης, γαστρεντερική παλινδρόμηση και δυσκοιλιότητα.
	Καρδιολόγος – ελέγχει για καρδιακές διαφορές.
	Ενδοκρινολόγος - παρακολουθεί την ανάπτυξη, τον θυρεοειδή και την ορμονική ανάπτυξη.
	Οφθαλμίατρος και ακοολόγος – αξιολογούν την όραση και την ακοή.
	Ορθοπεδικός και ορθωτιστής – αξιολογούν τα οστά και τις αρθρώσεις και παρέχουν υποστηρικτικά μέσα εάν χρειάζεται.
	Ωτορινολαρυγγολόγος (ΩΡΛ) – ασχολείται με προβλήματα των αεραγωγών, ωτίτιδες, δυσκολίες στην ακοή και στην κατάποση ή την αναπνοή.
	Διατροφολόγος, θεραπευτής σίτισης ή διαιτολόγος – υποστήριξη σίτισης και υγιούς ανάπτυξης.
	Οδοντίατρος – παρακολουθεί την στοματική υγεία, την ανάπτυξη των δοντιών και τα οδοντικά προβλήματα.
	Η ομάδα φροντίδας του παιδιού σας μπορεί να αλλάξει με την πάροδο του χρόνου. Ορισμένοι ειδικοί, όπως πάροχοι ψυχικής υγείας, μπορεί να προστεθούν καθώς προκύπτουν νέες ανάγκες, ενώ άλλοι μπορεί να μην χρειάζονται πλέον καθώς το παιδί σας μεγαλώνει. Επειδή κάθε παιδί με KAT6 είναι μοναδικό, είναι σημαντικό η φροντίδα του να προσαρμόζεται σε αυτό που είναι και σε αυτό που χρειάζεται σε κάθε στάδιο.

	Πολυκλαδική Κλινική KAT6 στο Νοσοκομείο Παίδων της Βοστώνης
	Υπό την ηγεσία των Δρ. Olaf Bodamer και Δρ. William Brucker, ένα διεπιστημονικό κλινικό πρόγραμμα άνοιξε τον Φεβρουάριο του 2026, προσφέροντας μια ολοκληρωμένη ιατρική φροντίδα για ασθενείς με σύνδρομα KAT6A και KAT6B.
	Για να προγραμματίσετε ένα ραντεβού ή για  περισσότερες πληροφορίες, επικοινωνήστε με τον  συντονιστή της κλινικής KAT6 στη διεύθυνση rarediseases@childrens.harvard.edu.


	Ιατρική Λίστα Ελέγχου – Σύνδρομο KAT6A/KAT6B
	Συμβουλές για οικογένειες:
	Οι βασικές αξιολογήσεις για την καρδιακή, νεφρική, εγκεφαλική και ενδοκρινική λειτουργία είναι ιδιαίτερα σημαντικές.
	Το παιδί σας μπορεί να μην χρειάζεται κάθε εξέταση. Ακολουθήστε τις οδηγίες του παιδίατρου ή του γενετιστή σας.
	Κρατήστε ένα αντίγραφο όλων των αποτελεσμάτων για να παρακολουθείτε την πρόοδο με την πάροδο του χρόνου.
	ΚΑΡΔΙΟΛΟΓΊΑ Ηχοκαρδιογράφημα (για την ανίχνευση συγγενών καρδιακών ανωμαλιών: ASD, VSD, PDA, ανωμαλίες βαλβίδων)
	ΑΝΆΠΤΥΞΗ & ΘΕΡΑΠΕΊΑ Αναπτυξιακή αξιολόγηση από αναπτυξιακό παιδίατρο ή νευροαναπτυξιακό ειδικό Παραπομπή για πρώιμη παρέμβαση (φυσικοθεραπείες, εργοθεραπείες, λογοθεραπείες) Αξιολόγηση σίτισης/κατάποσης από λογοθεραπευτή ή ειδικό στη σίτιση
	ΝΕΥΡΟΛΟΓΊΑ Παιδονευρολογική αξιολόγηση (τόνος, αντανακλαστικά, σπασμοί)  ΗΕΓ (εάν υπάρχει υποψία για σπασμοί ή ως αρχική εξέταση)  Μαγνητική τομογραφία εγκεφάλου (αξιολόγηση για δυσπλασία Chiari, κοιλιομεγαλία, καθυστερημένη μυελίνωση, δεμένη σπονδυλική στήλη, αγενεσία του μεσολόβιου σώματος) Ο γιατρός σας μπορεί να προγραμματίσει τη μαγνητική τομογραφία για όταν η αναισθησία έχει ήδη προγραμματιστεί, όπως κατά τη διάρκεια μιας άλλης επέμβασης.
	ΝΕΦΡΙΚΟ / ΟΥΡΟΠΟΙΗΤΙΚΟ Υπερηχογράφημα νεφρών (για την ανίχνευση δομικών ανωμαλιών ή υδρονέφρωσης)
	ΕΝΔΟΚΡΙΝΙΚΌ Δοκιμές λειτουργίας θυρεοειδούς  Παρακολούθηση ανάπτυξης (ύψος, βάρος, καμπύλες ανάπτυξης) Αξιολόγηση εφηβείας (καθώς το παιδί πλησιάζει την εφηβεία)
	ΓΑΣΤΡΕΝΤΕΡΙΚΌ & ΔΙΑΤΡΟΦΉ Αξιολόγηση του γαστρεντερικού σωλήνα (παλινδρόμηση, δυσκοιλιότητα, άλλα προβλήματα) Αξιολόγηση διατροφής / συμβουλευτική διαιτολόγου (εάν υπάρχουν προβλήματα ανάπτυξης ή σίτισης)
	ΌΡΑΣΗ & ΑΚΟΉ Οφθαλμολογική εξέταση (στραβισμός, φλοιώδης οπτική βλάβη, διαθλαστικές ανωμαλίες)  Ακοολογική αξιολόγηση
	ΜΥΟΣΚΕΛΕΤΙΚΌ / ΟΡΘΟΠΕΔΙΚΌ Ορθοπεδική αξιολόγηση (χαλαρότητα αρθρώσεων, σκολίωση, συσπάσεις, αγενεσία, υποπλασία)
	ΥΠΝΟΣ Έλεγχος ύπνου (εάν υπάρχει υποψία για δυσκολία στην έλευση/παραμονή στον ύπνο/άπνοια ύπνου)


	Θεραπείες
	Η έγκαιρη παρέμβαση και η συνεχιζόμενη θεραπεία μπορούν να κάνουν αξιοσημείωτη διαφορά για το παιδί σας με KAT6 και συχνά είναι διαθέσιμες δωρεάν σε οικογένειες που ζουν στις ΗΠΑ. Οι παραπομπές για θεραπεία συχνά προέρχονται από τους ιατρικούς παρόχους ή την εκπαιδευτική ομάδα του παιδιού σας και οι οικογένειες μπορούν επίσης να επιλέξουν να ακολουθήσουν θεραπείες ιδιωτικά. Το παιδί σας θα προοδεύσει με τον δικό του ρυθμό, αλλά με την κατάλληλη υποστήριξη και άφθονη ενθάρρυνση, θα δείτε νέες δεξιότητες να αναδύονται με όμορφους και απροσδόκητους τρόπους.
	ΛΟΓΟΘΕΡΑΠΕΙΑ
	Η λογοθεραπεία αντιμετωπίζει τις καθυστερήσεις στην επικοινωνία και μπορεί να βοηθήσει το παιδί σας να αναπτύξει λεκτικές και μη λεκτικές επικοινωνιακές δεξιότητες. Δεδομένου ότι τα παιδιά με KAT6 συχνά έχουν σημαντικές καθυστερήσεις στην ομιλία, ο θεραπευτής του παιδιού σας μπορεί να συμπεριλάβει ενισχυτική και εναλλακτική επικοινωνία (AAC), νοηματική γλώσσα ή άλλες στρατηγικές για την υποστήριξη της έκφρασης και της κατανόησης. Η θεραπεία PROMPT, η οποία χρησιμοποιεί απτικές ενδείξεις για την καθοδήγηση της παραγωγής ομιλίας, συνιστάται συχνά σε παιδιά με KAT6 για τη βελτίωση της άρθρωσης και της κατανοητικότητας.

	ΘΕΡΑΠΕΙΑ ΣΙΤΙΣΗΣ
	Η θεραπεία σίτισης αντιμετωπίζει τις στοματικές κινητικές δεξιότητες, τις δυσκολίες στην κατάποση και τις αισθητηριακές προκλήσεις στη σίτιση. Μερικά παιδιά με KAT6 εμφανίζουν παλινδρόμηση, κακή πρόσληψη τροφής από το στόμα ή σιτίζονται με σωλήνα. Οι θεραπευτές εργάζονται πάνω σε ασφαλείς στρατηγικές σίτισης, μεταβαίνοντας σε σίτιση από το στόμα όταν είναι δυνατόν και βελτιώνοντας τη διατροφική πρόσληψη.

	ΦΥΣΙΚΟΘΕΡΑΠΕΙΑ
	Η φυσικοθεραπεία θα βοηθήσει το παιδί σας να αναπτύξει δύναμη, συντονισμό και αυτοπεποίθηση στις κινήσεις του. Πολλά παιδιά με KAT6 έχουν χαμηλό μυϊκό τόνο (υποτονία) (υποτονία), χαλαρές αρθρώσεις ή καθυστερημένα κινητικά ορόσημα, γεγονός που μπορεί να κάνει το περπάτημα, την ορθοστασία και άλλες δραστηριότητες πιο δύσκολες. Η φυσικοθεραπεία υποστηρίζει το παιδί σας στην ασφαλή κίνηση, στη βελτίωση της ισορροπίας και στην επίτευξη νέων ορόσημων. Οι θεραπευτές μπορούν να συνεργαστούν μαζί σας για να βρείτε τον κατάλληλο εξοπλισμό, όπως εκπαιδευτές βάδισης, ορθωτικά ή αναπηρικά αμαξίδια, ώστε το παιδί σας να μπορεί να συμμετέχει πλήρως και να ευδοκιμήσει.

	ΕΡΓΟΘΕΡΑΠΕΙΑ
	Η εργοθεραπεία μπορεί να βοηθήσει το παιδί σας να αναπτύξει λεπτές κινητικές δεξιότητες, ικανότητες αυτοφροντίδας και προσαρμοστικές στρατηγικές. Η Εργοθεραπεία μπορεί να βοηθήσει με τη σίτιση, το ντύσιμο, το γράψιμο και τη χρήση της τεχνολογίας, καθώς και με την αντιμετώπιση των προκλήσεων αισθητηριακής επεξεργασίας, οι οποίες είναι συχνές στο σύνδρομο KAT6. Ο Εργοθεραπεία του παιδιού σας μπορεί να συστήσει προσαρμοστικό εξοπλισμό για την υποστήριξη της ανεξαρτησίας στο σπίτι και στο σχολείο.


	ΟΠΤΙΚΉ ΘΕΡΑΠΕΊΑ
	ΥΔΡΟΘΕΡΑΠΕΙΑ
	Η οπτική θεραπεία μπορεί να βοηθήσει το παιδί σας εάν έχει φλοιώδη οπτική βλάβη (CVI), στραβισμό ή άλλες οπτικές δυσκολίες. Η θεραπεία μπορεί να βελτιώσει την παρακολούθηση, την εστίαση, τον συντονισμό των ματιών και την οπτική επεξεργασία, οι οποίες είναι δεξιότητες που υποστηρίζουν τη μάθηση, την ασφάλεια και τις καθημερινές δραστηριότητες. Η έγκαιρη αξιολόγηση από οφθαλμίατρο ή θεραπευτή όρασης μπορεί να βοηθήσει το παιδί σας να αξιοποιήσει πλήρως την οπτική του ανάπτυξη.
	Η υδροθεραπεία αξιοποιεί την άνωση και την αντίσταση του νερού για να υποστηρίξει την ενδυνάμωση των μυών, την κινητικότητα και τον συντονισμό. Το νερό παρέχει ένα ασφαλές περιβάλλον για παιδιά με υποτονία, περιορισμένη αντοχή ή προβλήματα στις αρθρώσεις και μπορεί να κάνει τη θεραπεία ευχάριστη για το παιδί σας, ενώ παράλληλα ενισχύει τις λειτουργικές κινητικές δεξιότητες.

	ΙΠΠΟΘΕΡΑΠΕΙΑ
	Η ιπποθεραπεία χρησιμοποιεί την απαλή, ρυθμική κίνηση ενός αλόγου για να βελτιώσει την ισορροπία, τη στάση του σώματος, τον συντονισμό και τη δύναμη του κορμού. Πέρα από τα σωματικά οφέλη, πολλά παιδιά απολαμβάνουν την ιππασία, η οποία ενισχύει την αυτοπεποίθηση, την αφοσίωση και τη συμμετοχή σε καθημερινές δραστηριότητες και θεραπείες. Ενώ τα περισσότερα ασφαλιστικά προγράμματα δεν καλύπτουν την ιπποθεραπεία, πολλές κοινότητες έχουν μη κερδοσκοπικούς οργανισμούς ή προγράμματα θεραπευτικής ιππασίας που προσφέρουν θεραπευτικές υπηρεσίες για άλογα σε χαμηλό κόστος ή μέσω οικονομικής βοήθειας.

	ΕΦΑΡΜΟΣΜΕΝΗ ΑΝΑΛΥΣΗ ΣΥΜΠΕΡΙΦΟΡΑΣ (ABA)
	Η θεραπεία ABA επικεντρώνεται στην ανάπτυξη δεξιοτήτων συμπεριφοράς, κοινωνικής επικοινωνίας και ικανοτήτων καθημερινής ζωής. Για τα παιδιά με σύνδρομα KAT6, μπορεί να υποστηρίξει την ανάπτυξη της γλώσσας, την κοινωνική αλληλεπίδραση και να βοηθήσει στη μείωση των απαιτητικών συμπεριφορών. Τα προγράμματα προσαρμόζονται στα δυνατά σημεία και τις ανάγκες κάθε παιδιού, χρησιμοποιώντας θετική ενίσχυση και ανάπτυξη δεξιοτήτων για την ενθάρρυνση της ανάπτυξης.

	ΕΝΤΑΤΙΚΗ ΘΕΡΑΠΕΥΤΙΚΗ ΠΡΟΣΕΓΓΙΣΗ
	Η εντατική θεραπεία, που συνήθως διαρκεί περίπου τρεις εβδομάδες, περιλαμβάνει καθημερινές συνεδρίες φυσικοθεραπείας, εργοθεραπευτικής ή ομιλίας χρησιμοποιώντας εξειδικευμένα εργαλεία και τεχνικές όπως η DMI (δυναμική παρέμβαση κίνησης). Αυτή η εντατική προσέγγιση μπορεί να οδηγήσει σε μεγαλύτερα αναπτυξιακά οφέλη στη δύναμη, την κινητικότητα, την επικοινωνία ή τις λειτουργικές δεξιότητες σε σύγκριση με τις τυπικές εβδομαδιαίες συνεδρίες. Πολλές οικογένειες KAT6 παρατηρούν σημαντική πρόοδο κατά τη διάρκεια και μετά από μια εντατική συνεδρία.
	Συνδεθείτε με οικογένειες στην τοπική σας κοινότητα με άτομα με αναπηρία για να μάθετε από τις εμπειρίες τους. Πέρα από τις παραδοσιακές θεραπείες, ορισμένες οικογένειες έχουν βρει όφελος σε προσεγγίσεις όπως η μουσικοθεραπεία ή η θεραπεία μέσω τέχνης, η παιγνιοθεραπεία, η βιοανάδραση, η θεραπεία αντανακλαστικής ενσωμάτωσης, η θεραπεία με κατοικίδια ζώα και η αναπνευστική θεραπεία.

	Συχνές ερωτήσεις
	Θα περπατήσει το παιδί μου;
	Πολλά παιδιά με σύνδρομο KAT6 μαθαίνουν να περπατούν, αν και αυτό συμβαίνει συχνά αργότερα από τους συνομηλίκους τους. Άλλα μπορεί να κινούνται διαφορετικά χρησιμοποιώντας βοηθητικό εξοπλισμό, αναπηρικά αμαξίδια ή εναλλακτικούς τρόπους μετακίνησης. Το παιδί σας μπορεί να χρειάζεται φυσικοθεραπεία ή άλλες μορφές υποστήριξης για να χτίσει δύναμη και ισορροπία. Η πρόοδος μπορεί να έρθει αργά, αλλά με συνεπή θεραπεία, ενθάρρυνση και υπομονή, το παιδί σας θα συνεχίσει να αποκτά νέες δεξιότητες και αυτοπεποίθηση στον ελεύθερο χρόνο του.

	Πώς θα μοιάζει η μάθηση και το σχολείο για το παιδί μου;
	Τα παιδιά με σύνδρομο KAT6 συχνά αντιμετωπίζουν αναπτυξιακές καθυστερήσεις και μαθησιακές διαφορές. Με την έγκαιρη παρέμβαση, τα εξατομικευμένα εκπαιδευτικά σχέδια (ΑΕΠ) και τη θεραπεία, το παιδί σας μπορεί να σημειώσει ουσιαστική ακαδημαϊκή πρόοδο. Τα δυνατά σημεία και οι προκλήσεις κάθε παιδιού είναι μοναδικά, επομένως οι μαθησιακές προσεγγίσεις και οι υποστηρίξεις θα πρέπει να προσαρμόζονται στις ατομικές ανάγκες του παιδιού σας. Η σχολική υποστήριξη μπορεί να περιλαμβάνει προσαρμογές στην τάξη, βοηθό 1:1, μικρότερα μαθησιακά περιβάλλοντα, συμπεριληπτικά περιβάλλοντα με υποστήριξη ή εξειδικευμένα σχολεία.

	Θα μάθει το παιδί μου να μιλάει;
	Τα περισσότερα άτομα με σύνδρομα KAT6 αντιμετωπίζουν γλωσσικές καθυστερήσεις, αλλά οι ικανότητες ποικίλλουν σημαντικά. Μερικά παιδιά μπορεί να μην μιλούν και να επικοινωνούν χρησιμοποιώντας νοήματα, χειρονομίες ή προσαρμοστική τεχνολογία, ενώ άλλα μπορεί να γίνουν έφηβοι ή ενήλικες που δεν μπορούν να μιλήσουν παρά τις πρώιμες καθυστερήσεις. Πολλοί γονείς αναφέρουν ότι τα παιδιά τους καταλαβαίνουν περισσότερα από όσα μπορούν να εκφράσουν. Είναι σημαντικό να υποστηρίζετε την επικοινωνία του παιδιού σας σε όλες τις μορφές και να διατηρείτε υψηλές προσδοκίες για τις δυνατότητές του.

	Πώς μπορώ να υποστηρίξω την επικοινωνία του παιδιού μου αν δεν μιλάει;
	Πολλά παιδιά με KAT6 δεν μιλούν ή έχουν περιορισμένη λεκτική γλώσσα, αλλά αυτό δεν σημαίνει ότι δεν μπορούν να επικοινωνήσουν. Η λογοθεραπεία και οι εναλλακτικές μέθοδοι επικοινωνίας μπορούν να βοηθήσουν το παιδί σας να εκφράσει τις σκέψεις του και να συνδεθεί με άλλους. Εργαλεία όπως η νοηματική γλώσσα, οι πίνακες με εικόνες ή οι συσκευές παραγωγής ομιλίας (γνωστές ως ενισχυτική και εναλλακτική επικοινωνία ή AAC) δίνουν στα παιδιά μια φωνή με τον δικό τους τρόπο. Είναι σημαντικό να μοντελοποιείτε και να ενθαρρύνετε όλες τις μορφές επικοινωνίας: χειρονομίες, εκφράσεις του προσώπου ή τεχνολογία, και να γιορτάζετε κάθε επιτυχία.


	Πόσα άτομα έχουν διαγνωστεί με KAT6;
	Από το 2026, λιγότεροι από 1.000 άνθρωποι παγκοσμίως έχουν διαγνωστεί με μια παραλλαγή στο KAT6A ή στο KAT6B. Με βάση έναν παγκόσμιο πληθυσμό άνω των 8 δισεκατομμυρίων, αυτό κατατάσσει το KAT6 μεταξύ των εξαιρετικά σπάνιων παθήσεων, με συχνότητα εμφάνισης περίπου 1 στους 8 εκατομμύρια ανθρώπους. Ο πραγματικός αριθμός είναι πιθανώς υψηλότερος, καθώς τα συστήματα γενετικών εξετάσεων και τα ιατρικά ιδρύματα δεν κοινοποιούν δεδομένα μεταξύ των χωρών. Ο πιο αξιόπιστος τρόπος παρακολούθησης της κοινότητάς μας είναι μέσω του Μητρώου Ασθενών KAT6A/KAT6B, το οποίο περιλαμβάνει περισσότερα από 500 άτομα και συνεχίζει να αυξάνεται καθώς βελτιώνεται η ευαισθητοποίηση και οι εξετάσεις.

	Ποια είναι η πιθανότητα να αποκτήσω άλλο ένα παιδί με KAT6;
	Οι γονείς θα πρέπει να συμβουλευτούν έναν γενετιστή για να κατανοήσουν την ατομική τους πιθανότητα και τυχόν παραμέτρους σχετικά με μελλοντικές εγκυμοσύνες. Οι περισσότερες αλλαγές στο γονίδιο KAT6 εμφανίζονται για πρώτη φορά στο πάσχον παιδί και δεν κληρονομούνται από κανέναν από τους δύο γονείς. Σε αυτές τις περιπτώσεις, η πιθανότητα να αποκτήσουν ένα άλλο παιδί με την ίδια γενετική αλλαγή είναι χαμηλή, εκτιμώμενη σε περίπου 2%. Σε σπάνιες περιπτώσεις, ένας γονέας μπορεί να φέρει τη γενετική αλλαγή σε έναν μικρό αριθμό των αναπαραγωγικών του κυττάρων, μια πάθηση γνωστή ως μωσαϊκισμός της βλαστικής γραμμής, η οποία μπορεί να αυξήσει την πιθανότητα υποτροπής. Πολύ σπάνια, ένας γονέας μπορεί να έχει την παραλλαγή KAT6 σε όλα τα κύτταρά του και να είναι σε θέση να τη μεταβιβάσει με κληρονομικό τρόπο. Σε αυτές τις περιπτώσεις, κάθε παιδί έχει 50% πιθανότητα να κληρονομήσει την πάθηση.

	Πού βρίσκονται οι οικογένειες KAT6 στις ΗΠΑ και διεθνώς;
	Άτομα με σύνδρομα KAT6 έχουν εντοπιστεί σε τουλάχιστον 70 χώρες. Μπορείτε να επικοινωνήσετε με άλλους μέσω ομάδων υποστήριξης στο Facebook και διεθνών ομάδων στο WhatsApp. Το KAT6 Foundation προσφέρει μεταφρασμένο υλικό και μπορεί να παρέχει πρόσθετους πόρους κατόπιν αιτήματος. Μπορείτε επίσης να εγγραφείτε στον χάρτη οικογενειών του Ιδρύματος KAT6 για να συνδεθείτε με άλλους που βρίσκονται κοντά.
	Συμμετέχετε στον χάρτη.


	Προς το παρόν δεν υπάρχουν εγκεκριμένες θεραπείες ειδικά για τη θεραπεία του συνδρόμου KAT6, ωστόσο ορισμένες θεραπείες μπορεί να βοηθήσουν σε συγκεκριμένα συμπτώματα. Οι γιατροί αντιμετωπίζουν τα συμπτώματα μεμονωμένα, όπως δυσκοιλιότητα, γαστροοισοφαγική παλινδρόμηση, προβλήματα συμπεριφοράς, επιληπτικές κρίσεις ή διαταραχές ύπνου. Μερικοί γονείς αναφέρουν οφέλη από μιτοχονδριακά συμπληρώματα όπως η l-καρνιτίνη, το παντοθενικό οξύ (B5), το συνένζυμο Q10, η βιταμίνη E, η βιταμίνη C ή η Cytra-3. Πάντα να συμβουλεύεστε τον γιατρό του παιδιού σας πριν ξεκινήσετε οποιοδήποτε νέο συμπλήρωμα. Περισσότερες πληροφορίες σχετικά με τη μιτοχονδριακή θεραπεία μπορείτε να βρείτε στο διαδικτυακό σεμινάριο GI του Richard I Kelley και στην παρουσίασή του στο συνέδριο του 2023, Θεραπεία Μεταβολικών Ανωμαλιών στα Σύνδρομα KAT6A και KAT6B.
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	KAT6 Foundation
	Η ΑΠΟΣΤΟΛΗ ΜΑΣ
	Υποστηρίζουμε άτομα και οικογένειες που ζουν με σύνδρομο KAT6, το οποίο προκαλείται από τις παραλλαγές KAT6A και KAT6B, σε όλο τον κόσμο. Στόχος μας είναι να προωθήσουμε την επιστημονική έρευνα που μπορεί να οδηγήσει σε θεραπείες και να ευαισθητοποιήσουμε το κοινό σχετικά με το σύνδρομο KAT6, ώστε να αναγνωρίζεται, να κατανοείται και να μελετάται πιο εύκολα.

	KAT6 ΥΠΟΣΤΉΡΙΞΗ
	Η ομάδα υπεράσπισης της οικογένειάς μας είναι εδώ για να υποστηρίξει την οικογένειά σας σε κάθε βήμα. Μπορούμε να σας βοηθήσουμε να πλοηγηθείτε στα εκπαιδευτικά και ιατρικά συστήματα, να λάβετε τεκμηριωμένες αποφάσεις και να αποκτήσετε πρόσβαση στις υπηρεσίες και τη φροντίδα που χρειάζεται το παιδί σας για να ευδοκιμήσει.
	Είμαστε επίσης χρήσιμοι για οικογένειες που μεταβαίνουν από το σχολείο σε υπηρεσίες ενηλίκων. Η ομάδα μας μπορεί να σας καθοδηγήσει στη διαδικασία, να σας εξηγήσει τα δικαιώματα του παιδιού σας στο πλαίσιο ενός Ατομικού Εκπαιδευτικού Σχεδίου (ΑΕΠ) και να σας βοηθήσει να κατανοήσετε τις εκθέσεις αξιολόγησης. Δεν είστε μόνοι. Στόχος μας είναι να κάνουμε αυτά τα μερικές φορές μπερδεμένα βήματα ευκολότερα και λιγότερο κουραστικά. .

	Είμαστε εδώ για εσάς.
	«Δεν μπορείτε να βρείτε καλύτερη πηγή από την ίδια την κοινότητα... Πιθανότατα θα έχουν περισσότερες χρήσιμες πληροφορίες από τον παιδίατρό σας. Ήταν τεράστια υποστήριξη η πρόσβαση σε γονείς με ιατρική ειδίκευση, που γνωρίζουν την πάθηση, καθώς και σε εκείνους που έχουν μεγαλύτερα παιδιά και έχουν περάσει κι αυτοί από αυτό.»
	- Lindsey Blanch -


	ΧΡΗΜΑΤΟΔΌΤΗΣΗ ΈΡΕΥΝΑΣ
	Χάρη στη συμμετοχή της οικογένειας, οι ερευνητές ανακαλύπτουν νέες γνώσεις κάθε χρόνο. Αυτές οι προσπάθειες έχουν ήδη οδηγήσει σε καλύτερη κατανόηση του τρόπου με τον οποίο το KAT6 επηρεάζει την ανάπτυξη και ανοίγουν το δρόμο για μελλοντικές θεραπείες. Το KAT6 Foundation χρηματοδοτεί με υπερηφάνεια διεθνή έρευνα που στοχεύει στη βελτίωση της ζωής των παιδιών και των οικογενειών που επηρεάζονται από το σύνδρομο KAT6. Τα τελευταία μας έργα διερευνούν πιθανά φάρμακα, μελετούν μοντέλα εγκεφάλου και συμπεριφοράς, εντοπίζουν σημαντικούς βιοδείκτες και αναπτύσσουν κλινικά προγράμματα, θέτοντας τις βάσεις για μελλοντικές θεραπείες και κλινικές δοκιμές. Κάθε μελέτη που υποστηρίζουμε μας φέρνει πιο κοντά σε καλύτερη φροντίδα και ένα λαμπρότερο μέλλον για την κοινότητά μας.
	Μάθετε περισσότερα.

	ΜΗΤΡΏΟ ΑΣΘΕΝΏΝ KAT6
	Το Μητρώο aσθενών KAT6A/KAT6B, το οποίο ξεκίνησε το 2019 μέσω του Εθνικού Οργανισμού για τις Σπάνιες Παθήσεις (NORD), είναι η πρώτη μακροπρόθεσμη ερευνητική μελέτη για το σύνδρομο KAT6. Συλλέγοντας πληροφορίες από οικογένειες όπως τη δική σας, το μητρώο βοηθά τους ερευνητές να κατανοήσουν καλύτερα το πλήρες φάσμα των χαρακτηριστικών του KAT6 και να εντοπίσουν τομείς για νέες μελέτες.
	Το KAT6 Foundation διαχειρίζεται τα αναγνωρίσιμα δεδομένα, τα οποία μας επιτρέπουν να καθοδηγούμε την έρευνα και να κοινοποιούμε τα ευρήματα υπεύθυνα. Αναλύουμε επίσης τις πληροφορίες και μοιραζόμαστε γνώσεις με οικογένειες, βοηθώντας τους γονείς και τους φροντιστές να κατανοήσουν και να υποστηρίξουν καλύτερα τα αγαπημένα τους πρόσωπα. Συμμετέχοντας, δεν βοηθάτε μόνο το δικό σας παιδί, αλλά κάνετε τη διαφορά για ολόκληρη την κοινότητα KAT6.
	ΕΓΓΡΑΦΉ ΣΤΟ ΜΗΤΡΏΟ ΑΣΘΕΝΏΝ


	ΤΡΆΠΕΖΑ KAT6 IPSC
	Το 2022, το KAT6 Foundation και οι συνεργάτες του δημιούργησαν την πρώτη τράπεζα επαγόμενων πολυδύναμων βλαστοκυττάρων (iPSC) που προέρχονται από ασθενείς για τα KAT6A και KAT6B. Αυτά είναι κύτταρα που παράγονται από δείγματα ασθενών, όπως δέρμα ή αίμα, που βοηθούν τους ερευνητές να μελετήσουν το KAT6 και να δοκιμάσουν πιθανές θεραπείες. Οι οικογένειες μπορούν να επιλέξουν να συνεισφέρουν δείγματα από το παιδί τους στην τράπεζα iPSC, δίνοντας στο παιδί σας έναν τρόπο να βοηθήσει στην προώθηση της έρευνας και να υποστηρίξει θεραπείες για την κοινότητα του KAT6.
	«Η συνεργασία με το KAT6 Foundation είναι ένα από τα πιο ικανοποιητικά μέρη της δουλειάς που κάνουμε στο εργαστήριο.»
	- Dr. Angie Serrano -
	Περιήγηση στο Εργαστήριο Serrano
	ΓΊΝΕΤΕ ΜΈΛΟΣ ΤΗΣ ΤΡΆΠΕΖΑΣ IPSC



	Empowered Grants
	Η υποστήριξη των οικογενειών KAT6 βρίσκεται στην καρδιά της αποστολής μας. Μέσω του προγράμματος Empowered Grants, παρέχουμε χρηματοδότηση για να βοηθήσουμε τις οικογένειες να έχουν πρόσβαση σε βοηθητικό εξοπλισμό, συσκευές, τεχνολογία και θεραπείες που μπορούν να κάνουν μια ουσιαστική διαφορά στην καθημερινή ζωή.
	Αυτοί οι πόροι μπορούν να ενδυναμώσουν τα άτομα με σύνδρομα KAT6 ώστε να συμμετέχουν πληρέστερα στις κοινότητές τους, να επιτύχουν εκπαιδευτικούς στόχους, να βελτιώσουν την επικοινωνία, να ενισχύσουν τις συνδέσεις και να προωθήσουν την κοινωνική και συναισθηματική ανάπτυξη.
	Από την έναρξη αυτής της πρωτοβουλίας το 2020, το KAT6 Foundation έχει χορηγήσει περισσότερες από 120 Empowered Grants σε άτομα και οικογένειες στις ΗΠΑ και σε όλο τον κόσμο. Κάθε επιχορήγηση παρέχει οικονομική υποστήριξη για την κάλυψη πρακτικών και ζωτικών αναγκών.
	ΛΉΨΗ ΕΦΑΡΜΟΓΉΣ
	ΤΙ ΘΑ ΧΡΕΙΑΣΤΕΊΤΕ:
	Απόδειξη διάγνωσης, όπως μια γενετικό προφίλ
	Συμπληρωμένη αίτηση με στοιχεία επικοινωνίας
	Εκτιμώμενο κόστος του αντικειμένου ή της θεραπείας που ζητείται για αποζημίωση


	Empowered Grants: Λίστα Επιλέξιμων Αντικειμένων
	Τα ακόλουθα στοιχεία είναι επιλέξιμα για επιστροφή χρημάτων μέσω του Προγράμματος Επιχορηγήσεων Ενδυνάμωσης. Αυτή η λίστα χρησιμεύει ως οδηγός και όχι ως περιορισμός. Εάν το παιδί σας έχει μια συγκεκριμένη ανάγκη που δεν αναφέρεται εδώ, αλλά μπορεί να δικαιολογηθεί ως ωφέλιμη για την ανάπτυξη, την υγεία ή την καθημερινή του λειτουργία, παρακαλούμε να την συμπεριλάβετε στην αίτησή σας.
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	μπάλες θεραπείας
	ψάθες, σφήνες
	κύλινδροι αφρού
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	βοηθήματα κινητικότητας, περιπατητές, εκπαιδευτές βάδισης, καρότσια, όρθια
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	προσαρμοζόμενα καθίσματα
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	σανίδες σκούτερ
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	ορθωτικά
	συστήματα τροχαλιών
	πεταλιέρες
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	ΑΙΣΘΗΤΉΡΙΟΣ
	κούνιες (διάφορων τύπων)
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	συστήματα βουρτσίσματος
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	ΣΊΤΙΣΗ/ΚΑΘΗΜΕΡΙΝΉ ΖΩΉ
	βοηθήματα τουαλέτας
	σκεύη φαγητού και ποτήρια (προσαρμοστικά)
	αρπακτικά και φτερά
	προσαρμοστική οδοντόβουρτσα
	βοηθήματα επίδεσης
	γυαλιά οράσεως, ακουστικά βαρηκοΐας
	ρολόγια και χρονόμετρα για την τουαλέτα
	προσαρμοστικές καρέκλες φαγητού
	ταξινομητές σχημάτων (shape sorters)
	τσιμπιδάκια και λαβίδες
	εργαλεία γραφής
	παιχνίδια κατασκευών όπως τουβλάκια, lego
	είδη χειροτεχνίας
	μαλακά πιεζόμενα παιχνίδια
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	Play-Doh, Θεραπευτική ουσία, λάσπη
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	κάρτες εκμάθησης δεσίματος κορδονιών
	παιχνίδια που απαιτούν λεπτές κινητικές δεξιότητες (Jenga, Operation, Marble Run, κ.λπ.)
	καβαλέτα σχεδίασης, κεκλιμένες σανίδες

	ΟΜΙΛΊΑ/ΕΠΙΚΟΙΝΩΝΊΑ
	Συσκευές AAC, tablet και θήκες (iPad), συσκευές παραγωγής ομιλίας
	λογισμικό και εφαρμογές επικοινωνίας
	καθρέφτες
	κάρτες με εικόνες
	μικρόφωνα και ακουστικά
	σφυρίχτρες, φυσαλίδες, κόρνες (παιχνίδια φυσήματος)
	οπτικά χρονοδιαγράμματα, κοινωνικές ιστορίες
	παιχνίδια που προάγουν την εναλλαγή λέξεων και την ανάπτυξη της γλώσσας
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	Εκδηλώσεις Κοινότητας
	KATWALK
	Το KATwalk είναι η διασκεδαστική, φιλική προς την οικογένεια ετήσια εκδήλωσή μας, όπου οι υποστηρικτές συγκεντρώνονται για να ευαισθητοποιήσουν το κοινό και να συγκεντρώσουν χρήματα για την έρευνα KAT6. Είναι μια μέρα γεμάτη χαμόγελα, δραστηριότητες και κοινοτικό πνεύμα, και μια ευκαιρία να γιορτάσουμε τις καταπληκτικές οικογένειές μας KAT6! Μαζί, περπατάμε για ένα πιο φωτεινό αύριο!

	ΗΜΕΡΑ ΣΠΑΝΙΩΝ ΠΑΘΗΣΕΩΝ
	Η Ημέρα Σπάνιων Παθήσεων είναι μια ξεχωριστή ημέρα για να δοθεί έμφαση σε σπάνιες παθήσεις όπως το σύνδρομο KAT6. Πραγματοποιείται πάντα την τελευταία ημέρα του Φεβρουαρίου. Ενώνουμε τις δυνάμεις μας με οικογένειες και υποστηρικτές σε όλο τον κόσμο για να μοιραστούμε ιστορίες, να ευαισθητοποιήσουμε το κοινό και να δείξουμε ότι κανείς δεν χρειάζεται να αντιμετωπίσει μόνος του μια σπάνια ασθένεια.
	«Έρχομαι επειδή με κάνει να νιώθω καλά που βρίσκομαι εδώ. Μου αρέσει που οι άνθρωποι αγαπούν τον γιο μου. Μου αρέσει που τον επευφημούν. Μου αρέσει που οι άνθρωποι μου λένε ότι βλέπουν την πρόοδό του... το να είσαι μέρος της κοινότητάς μας είναι πραγματικά μοναδικό και ξεχωριστό με πολλούς διαφορετικούς τρόπους.»
	- Amy Young -

	ΔΙΕΘΝΕΣ ΣΥΝΕΔΡΙΟ KAT6
	Το ετήσιο συνέδριο αποτελεί μια μοναδική ευκαιρία για οικογένειες, γιατρούς και ερευνητές να συναντηθούν. Είναι ένα μέρος για να μάθετε τα τελευταία νέα για το KAT6, να γνωρίσετε άλλους που κατανοούν πραγματικά το ταξίδι, ακόμη και να συμμετάσχετε σε έρευνα.

	ΒΡΕΊΤΕ ΜΙΑ ΕΚΔΉΛΩΣΗ

	Συμμετέχετε
	Το KAT6 Foundation υποστηρίζεται από γονείς, φίλους και υποστηρικτές όπως εσείς. Κάθε προσπάθεια κάνει τη διαφορά!
	ΣΥΓΚΕΝΤΡΩΣΗ ΕΡΑΝΩΝ ΓΙΑ ΤΟ KAT6
	Τα προγράμματα και οι ερευνητικές μας πρωτοβουλίες βασίζονται στη γενναιοδωρία της κοινότητάς μας.
	The KATwalk Το KATwalk, που πραγματοποιείται κάθε Σεπτέμβριο, είναι η μεγαλύτερη εκδήλωση συγκέντρωσης χρημάτων και ευαισθητοποίησης για την κοινότητα. Μπορείτε να υποστηρίξετε τον σκοπό ξεκινώντας μια ομάδα συγκέντρωσης χρημάτων για να διοργανώσει μια αυτοπρόσωπη πεζοπορία ή συμμετέχοντας μαζί μας εικονικά μέσω του KATwalk Anywhere. Όπως και να συμμετέχετε, κάθε βήμα μας βοηθά να πλησιάσουμε σε ένα πιο φωτεινό αύριο.
	Ετήσια Έκκληση Η έκκλησή μας για το τέλος του έτους προσκαλεί τους μεγάλους δωρητές, εταιρείες και υποστηρικτές να συμβάλουν ουσιαστικά στην αποστολή μας.
	Εκστρατεία «I Care for Rare» Η καμπάνια «I Care for Rare» είναι μια ευέλικτη, συνεχής εκστρατεία συγκέντρωσης χρημάτων που μπορείτε να ξεκινήσετε οποιαδήποτε στιγμή. Συνεργαστείτε με μια τοπική επιχείρηση, διοργανώστε μια εκδήλωση ή αφιερώστε μια ημέρα δωρεάς για να ευαισθητοποιήσετε το κοινό και να συγκεντρώσετε χρήματα για τις οικογένειες KAT6 στην κοινότητά σας.

	ΠΡΟΣΦΕΡΕΤΕ ΤΟΝ ΧΡΟΝΟ ΣΑΣ
	Αναζητούμε πάντα εθελοντές για να υποστηρίξουν το έργο του Ιδρύματος. Αν έχετε ειδικές δεξιότητες ή ταλέντα να μοιραστείτε, θα χαρούμε να σας ακούσουμε! Για όσους ενδιαφέρονται για έναν ευρύτερο ρόλο, υπάρχουν επίσης ευκαιρίες να υπηρετήσουν στο Διοικητικό Συμβούλιο του Ιδρύματος KAT6.
	ΕΘΕΛΟΝΤΉΣ

	ΕΝΙΣΧΥΣΗ ΕΥΑΙΣΘΗΤΟΠΟΙΗΣΗΣ
	Μπορείτε να βοηθήσετε στη διάδοση του KAT6 στην κοινότητά σας και στο διαδίκτυο. Ελάτε μαζί μας κάθε Φεβρουάριο στην Εκστρατεία Ευαισθητοποίησης για την Ημέρα Σπάνιων Παθήσεων. Ενθαρρύνετε τους φίλους και τους ακολούθους σας να συνδεθούν με το Ίδρυμα στο Facebook, το Instagram, το X (Twitter), το LinkedIn και το YouTube. Μοιραστείτε φωτογραφίες και ιστορίες για το παιδί σας—μας αρέσει να αναδεικνύουμε τις καταπληκτικές οικογένειες KAT6 και να δείχνουμε στον κόσμο τα πρόσωπα πίσω από την αποστολή μας.

	ΓΡΑΨΤΕ ΓΙΑ ΤΟ ΙΣΤΟΛΟΓΙΟ ΜΑΣ
	ΨΩΝΙΣΤΕ ΓΙΑ KAT6
	Το κατάστημά μας Bonfire διαθέτει ρούχα και εμπορεύματα κορυφαίας ποιότητας για όλη την οικογένεια.
	Θα θέλαμε πολύ να ακούσουμε την ιστορία σας! Επειδή το KAT6 είναι τόσο σπάνιο, πολλές οικογένειες μπορεί να αισθάνονται απομονωμένες. Αν θέλετε να μοιραστείτε την άποψή σας, επικοινωνήστε μαζί μας! Τα λόγια σας μπορούν να βοηθήσουν στην εκπαίδευση, την έμπνευση και την υποστήριξη οικογενειών σε όλο τον κόσμο.
	Διαβάστε το ιστολόγιό μας.


	Πιστοποιητικό
	Πριν λάβω τη διάγνωση του γιου μου με KAT6, νόμιζα ότι ήμασταν μόνοι σε αυτό το ταξίδι. Οι άυπνες νύχτες, τα γαστρεντερικά προβλήματα, οι χειρουργικές επεμβάσεις, τα άγνωστα ήταν, για να μην πω περισσότερα, συντριπτικά. Αφού έγινα μέλος της κοινότητας KAT6 και της ομάδας υποστήριξης στο Facebook, ένιωσα επιτέλους ότι υπήρχε ελπίδα, ανακούφιση και παρηγοριά γνωρίζοντας ότι σίγουρα δεν ήμασταν μόνοι μας σε αυτό. Τα κοινά χαρακτηριστικά των παιδιών μας με εντυπωσίασαν και η διορατικότητα και οι συμβουλές των γονέων βοήθησαν να λάβουμε πολλές δύσκολες αποφάσεις και μας οδήγησαν στη σωστή κατεύθυνση για τους άλλους. Το έργο του Ιδρύματος KAT6 είναι μακράν η πιο σημαντική έρευνα και εκπαίδευση της ζωής μας. Δεν υπάρχει καλύτερος τρόπος για να υποστηρίξουμε το ίδρυμα από το να κάνουμε προσπάθειες συγκέντρωσης χρημάτων που επηρεάζουν άμεσα τον γιο μας.
	- Κatie Bator -
	ΓΊΝΕΤΕ ΜΈΛΟΣ ΤΗΣ ΟΜΆΔΑΣ ΥΠΟΣΤΉΡΙΞΉΣ ΜΑΣ
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	Οι εθελοντές γονείς υποστηρίζουν το διοικητικό μας συμβούλιο και τα μέλη της ομάδας μας σε μια σειρά από ρόλους. Εάν ενδιαφέρεστε να υποστηρίξετε την ομάδα μας ή να διερευνήσετε μια θέση στο Διοικητικό Συμβούλιο, θα χαρούμε να επικοινωνήσουμε μαζί σας.
	Το Ίδρυμα καλωσορίζει εθελοντές που θέλουν να βοηθήσουν στην προώθηση του έργου μας, ειδικά εκείνους με δεξιότητες ή εμπειρία που θα ήθελαν να μοιραστούν.
	Επικοινωνήστε με τον Πρόεδρο του Διοικητικού Συμβουλίου μας, Jordan Muller, στη διεύθυνση support@kat6.org.
	KAT6 FOUNDATION| ΕΓΧΕΙΡΊΔΙΟ ΦΡΟΝΤΙΣΤΏΝ KAT6A & KAT6B| WWW.KAT6.ORG



	Ας συνδεθούμε!
	Θα θέλαμε πολύ να μείνουμε σε επαφή! Συμπληρώνοντας την παρακάτω σύντομη έρευνα, μας βοηθάτε να μοιραζόμαστε σημαντικές ενημερώσεις για την έρευνα, εκδηλώσεις της κοινότητας και υπηρεσίες υποστήριξης. Οι πληροφορίες σας παραμένουν εντός της κοινότητάς μας KAT6 και δεν θα κοινοποιηθούν ποτέ εκτός αυτής.
	Η παροχή αυτών των στοιχείων είναι ένας απλός αλλά αποτελεσματικός τρόπος για να μας βοηθήσετε να προωθήσουμε την αποστολή μας και να υποστηρίξουμε εσάς και την οικογένειά σας.
	[Δείτε την πολιτική απορρήτου μας.]
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	Ευχαριστίες
	Αυτό το εγχειρίδιο κατέστη δυνατό χάρη στη γενναιόδωρη υποστήριξη της Amgen. Το 2025, το KAT6 Foundation επιλέχθηκε ως αποδέκτης της επιχορήγησης RAREis Global Advocate, η οποία παρείχε χρηματοδότηση για τη δημιουργία και τη μετάφραση αυτού του πόρου για οικογένειες σε όλο τον κόσμο. Το RAREis είναι μια παγκόσμια πρωτοβουλία που υποστηρίζεται από την Amgen και βοηθά άτομα και οικογένειες να συνδέονται, να μαθαίνουν και να πλοηγούνται στην καθημερινή ζωή με μια σπάνια πάθηση.
	Είμαστε βαθιά ευγνώμονες στους εθελοντές και τους επαγγελματίες συμβούλους που μοιράστηκαν τον χρόνο και την εμπειρία τους καθ' όλη τη διάρκεια της ανάπτυξης αυτού του εγχειριδίου, καθώς και στα μέλη του Διοικητικού Συμβουλίου του KAT6 που παρείχαν στοχαστικά σχόλια και αξιολογήσεις κατά τα τελικά στάδια. Εκφράζουμε επίσης τις ειλικρινείς μας ευχαριστίες στους φροντιστές του KAT6 για τη συμβολή τους στην έρευνα εντός της εξαιρετικά σπάνιας κοινότητάς μας και για τις ακούραστες προσπάθειές τους στην υπεράσπιση και την υποστήριξη των αγαπημένων τους προσώπων.
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