NUESTROS

OBJETIVOS

Encontrar familias afectadas y
crear una comunidad fuerte.
Divulgar el conocimiento de la
enfermedad y su tratamiento.

Conectar y colaborar con otras
entidades y organizaciones.
Colaborar con la comunidad
médica y cientifica con el objetivo
de promover la investigacion en la
enfermedad y su tratamiento.
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PRIMER CONSENSO
GLOBAL

SCNSA

La publicacién del Consenso
sobre el Diagndstico y
Tratamiento SCN8A ha sido
liderada por International
SCNB8A Alliance, teniendo como
OBJETIVO lograr un diagndstico
mds temprano de la
enfermedad y un tratamiento
adecuado a cada
manifestacion clinica del
afectado.

7 International

"AALLIANCE

Collaborating for a cure

SCNSAALLIANCE.ORG/ES/SCN8A-CARE/

Sintesis del
Consenso Global
en Espanol

SCNB8A Espafia es colaboradora de
International SCN8A Alliance,
organizacién que trabaja para
construir conexiones y comunicacion
continua entre las familias SCN8A y
la comunidad cientifica.

Diagnédstico precoz con
pruebas genéticas para
optimizar el tratamiento

Tratamiento
anticonvulsivo segun
fenotipo y funcién (GOF
y LOF)

Pronéstico dependiente
del fenotipo y de la
intervencion

5 fenotipos segun variante
genética y tipo de funcidn
(GOF y LOF).

Caracteristicas clinicas
y comorbilidades
diferentes en funcidn de
cada fenotipo

Informacién importante
sobre qué esperar del
equipo médico

Global modified Delphi consensus on
diagnosis, phenotypes, and
treatment of SCN8A-related epilepsy
and/ or neurodevelopmental
disorders

Global modified-Delphi consensus on
comorbidities and prognosis of
SCNB8A-related epilepsy and/or
neurodevelopmental disorders



