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TUEXES
MmAe Apkoude;

Fpagtnke arnd Jeanne WI”IS
EltkovoypagnBnke armo Kim GCLJCY‘



O otdx0¢ autoU tou BLBAlou elval va TIpooPEPEL UTIOOTHPLEN KAl avakou@Lon oTa aSéApLa
TALSLWV TIoU TIACYXOUV amo 1o oUVSpopo Dravet r AAeG popweg TalSkng emAnyiac.
H avdBeon €ywve amo v etatpeia UCB Pharma Ltd, n omola eivat agpooiwpévn otnv eVpeon

VEWV BEPATIELWV YLA OTIAVLEG HOPYEC TTALSLKIG eTANYLAG.

Oa To eKTLpoUoape €av autd to PBLRAlo SlavéPoviav O OLKOYEVELEG TIOU €XOUV
eTNpeaoctel amd tnv emAnyia PEcw opyavwoewv othpPLENG aobevwy Kal EMAYYEAUATLWV
vyelag, eldlkeupévwy otn Beparmela tng mMAlSKnG emAnPilag. Aev emiTpEMeTAL N TTWANCN

autou tou BLpAlou.

Ma emmAéov avtlypa@a r PETAQYPAOUEVEG £KSOOELG auToU Tou BLBALOU, TIAPAKOAW
ETILKOLVWVNOTE Pe TNV eTatpeia UCB Pharma Ltd otn StelBuvon nAekTpovikou TayuSpopeiou:

UCBCares.GR@ucb.com 1} kaAéote otov aplBuo 2109974200.

VI+] Inspired by patients.

\""4 Driven by science.

Ek&60nke to 2021 otn MeydAn Bpetavia amd tnv etatpeia

UCB Pharma Ltd

Kelpevo © 2021 Jeanne Willis
Ewkovoypdgnon © 2021 Kim Geyer

To nBkd Sikatwpa tng Jeanne Willis kat tng Kim Geyer va avayvwplotolV W N cUYYypaYeag Kat n ELkovoypapog
autou tou £pyou Baciletat otnv pdgn vopoBeTikoU TiepLlexopévou Tou 1988 Tiepl TwV SIKALWPATWY ToU

SnuLoupyoU, oxeSLWV KAl EVPECLTEXVLWV

H kaM\ttexvikn teuBuvon kal oxedlaon gytve amo tnv Ali Ardington

H emipédeLa €ywve amo tnv Claire Sipi

Me Tnv empuAagn Tavtog SLkalwpatog. ATtayopeVETAL N PEPLKH 1) OALKN avarmapaywyr o€ KABe Hoper| autrg tng €kdoong
Xwplc tnV gyypawn adeta tng etatpetag UCB Pharma Ltd, pe e§alpeon TLg TEPLUMTTWOELG TTOU KAAUTITOVTAL ATIO TNV VopoBeoia

TIEPL TIVEUPATIKWY SLKALWHATWY Tou Hvwpévou Baothelou kat tng Eupwadikng Evwong.

Qg peyaAUtepn adeApn evog aSeA@oU TIou TIAoYEL ard To oUVSpopo Dravet, E€pw OTL PTopel va elvat SUCKOAO va PEYOAWVELG PE
aSEAPLA TIOU £XOUV OTTAVLEG Kal TIEPLTTAOKEG Ttadroelg eTuAniag. MepthapBavel TTOAA avAPELKTA cuVALOOrPaTA Kat EPTIELPLEG,
KdrmoLla KaAd kat kdrmoia oxL. YTIapXouV oL KaBnueEPLVEG avnoUXLEG, OL OUXVEG ETILOKEPELG OTO VOOOKOUELO KAL TA OKUPWUEVA
ox€dLa. YTdpxouv OPWG Kat N xapd evog PLKPoU XAPOYEAOU OE PILa «KAKI HEPO», TO LSLALTEPO SECLPO TIOU PAG EVWVEL KAL TO
MABNPa TG UTTopoVAG KAl TG avtiAnPng. Exw pAbeL 0T Sev elval TTAvta eUKOAO va Stayelplletal KaveLG AUTEG TLG SLAPOPETLKES

KOTAOTAOELG KAl TA QVTIKPOUOUEVA cuVALeBHATa TTOU TLG CUVOSEVOUV.

Towg emeldr| elpal peyaAltepn adeA@r], viwbw OTL TTAVTA £lxa PNTPLKO EVOTLIKTO Kal Bewpw OTL ELPAL OTOPYLKN PE TOUG
AA\OUG. AN QUTO PEPLKEG (POPEG CPALVE OTL TAV TILO PUOLKO yLa Péva va Sivw TIPOoTEPALOTNTA 0TA CUVALCHNUATA TWV AAAWY,
OTIWG €Kelva TOu aSEAPOU HOU, TIOU TIACXEL ATIO TO cUVSEPOWO Dravet, Kal TwV YOVEWV HOU KAl va KpAtdw Ta SIKA Hou SUCKOAA
ouvalcOnpata péoa pou. YIIpXav popeg TIou EViwOa poBLoPEVN 1 PEPOHOUV SLAYOPETLKA GTOUG YIAOUG HOU ) LOUV aKOMA KaL
Bupwpévn, 6tav ta oxEdla Tou avutiopovoloa va Tipaypatomotnfouv akupwvovtav. Etiong, éviwba évoxn mou atcbavopouy
Bupwpévn. Exovtag oAAEG avnouyieg kat atoBavopevn 6Tl kavelg Sev KATAAGBALVE TIWGE NTAV YLa EPEVA, KATIOLEG POPEG eViwBa
povagLd. Me tov katpd, Opwe, épaba OtL elvat Bappaléo va PAAw Kal, av Kal XpeLadetat koupdyLo va Jolpddeoat TLg avnouxieg

oou, pumopel ota aAnBela va BondnoeL.

‘Otav peydAwva, eawvotav OtL n oTipLEn yla Ta aséA@La eKElVWY TIoU ETIACKAQV ATt TO cUVEpoPo Dravet Sgv Tav eUKOAA
StaBgoipun, aA\d €xw tnVv alobnon ot autd aldlet. MAgov, UTIdpXEL HEYAAUTEPN AVAYyVWPLON TOU AVTLKTUTIOU TIOU €XEL TO

oUvépopo Dravet ota adéA@La, kATt To ototlo elval TIOAU euxdpLoto.

EATIlw to TU €xeLg MTAE ApKoUSe; va BonBrioel adeA@La oav Kal gpéva va PJeyaAwoouv yvwpidovtag amo pikpr nAkia
OTL UTIApXOUV Kal AAAa TtalSLa oav KAl auTd, PE Tapopola cuvalobnpata, Kal ot sv Telpadel va viwbouv @ofo, AU,
evoxn Kat Bupd. ‘Ovtag kat eyw adep@r] atdPoU TIOU TIACXEL aTid To oUVSpopo Dravet, Tiotelw OtL autod to PLBAlo propet
va gualoBntomolrosl o HEYAAUTEPO BaBPO OXETLKA PE TLG TPOHPAKTLKEG I SUCAPEDTEG OTLYHEG TIOU AVTIPETWTIL{OUE EPELG Ta

adeppla- amomveel {eotaold Kat eivat ePPUWTIKO.

Ma €0dg, we yoveigmou Stapadete autd to BLPALo, eATiw emtiong Ttwg To TL £xeLg MTIAE ApKoUSE; Ba KatapepeL va evBappuUVeL
TIEPLOOOTEPEG OLKOYEVELAKEG OULNTAOELG, PEOW TNG Katavonong OtL ta matdtd oag viwbouv TIoAAd ard ta cuvalcBrpata mou
VIwOEeTe Kal e0elg oXeTIKA P TN Staxeiplon tou Dravet. To va avayvwpi{oupe Kat va JAApe yla SUOKOAd cuvaloBrpata KAveL Ta

Tpdypata o eVKoAa Kat OxL, 0Tiwe Ba vopidape, Tiio SUoKoAa. H olkoyévela ivat n peyaAutepn Suvapr oag.

Mapd TG SUOKOALEG TTOU TIPOKAAEL TO cUVSpopo Dravet, £xw va Tiw OTL AKOPA KaL av eixa éva paykd papsi, Sev Ba alala
TNV KATdoTaor PouU —I OLKOYEVELA POU Elval (AVTAOTLKN KAl VIWwBw TOC0 TUXEPT TIOU
HTIOpOUPE va polpaldpaote TOOEG UTIEPOXEG OTLYHEG Kal TOon aydmnn pall. Euxopal to

(610 yla €0AG Kal TNV OLKOYEVELA OQG.

Me TLG KAAUTEPEG EUXEG Kal Katavonan.

Delilah Goodliffe




«TL exELC, MTTIAE ApKOUSE;»

pwtnoe n MmeEtu.

«Mnv avnouxelg yLa egeva»
eLTIE «EXELC APKETA TIpAYpATA

va o€ TipoBAnuatifouv».
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H MTétu @QvnOUXOUOE yLa autov. Kat n&epe otL mpoomabouoe va paivetatl Suvatod.

«MTTAE ApKoUSe, sloal TTAVTA kel yLa péva
KAl eyw elpat
y
TTavta

W ylLa oevar

glre n Mmetu.

‘H&epe tov MmAe ApkoU&o art’ €Ew . . .

KL
G- avakatwTta.

--E\fifr'j.“"
A\l

«MTtopeig va pou Telg OTLONTTOTE —TL £XELG;»




«MnAmwg €lvat to «MnATMw¢ paddel to
KOTIEAO 00U TIOAU tpixwpd
psydAO. e o ;)) couv...,

»

° I

«MnNmwg elvat to
OOPTOAKL OOU TIOAU .

(PGPS{) Lo ?

«Naw gle «AAMA autd ta paypata

SEV UE EVOXAOUV».



«OpWwC KATL 0 amaoOAEL»

elre N Mmetu.

«@EAW Povo va Tape eEw
KaL va Ttat§oupe 0mwg

nalape TTaALa».

«AgV BEAW

.....
* LR L

vato OUCNTACW»

ypUALoe o MTiAe Apkoudoc.

«Kat eyw» glrte n Mmetu. «EAa».



Mr)yav otov Krmo Kat kabioav

OTNV TPAUTIAAQ.

«Mw¢ atoBaveoatl twpa, MTAE

ApKoU&e;» pwtnoe n Mretu.

O MmAe Apkoubog avaotevage PR
woh&
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«Kat eyw» glme n Mmetu.

«ETteLén o MmiiAng elvat AppwoTtog.
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H Mretu €mLace TG matouoeg Tou MTAe Apkoudou.
Tov OTPLYPOYUPLOE,
XOAUOYEAWVTAG
000
TIEPLOTPEPOVTAV
oTO

ypaoibt.

«NwwBeLg Alyo kaAUtepa, MTAe ApkoUSE;»

O M1tAe ApkoUS0G KOUVNGE TO KEPAAL TOU. «Kavw KUKAOUG
yUpWw yUpw. OAOG 0 KOGHOG MOV YUpLZEL yUpW YUPW».

«Kal o 81KO¢ pou» eltte N MTETU.

«Avnouxw TIOAU pe tov
MTtiAn Ttou pmtawofyaivel oto

VOOOKOWELDO TOOO GUYVAX.

«Ztapdta!» PWVAEE 0
MT1Ae ApkoUdog. «ZaAllopal.

Ag taioupe
KATL AAAO».



Myav va tat&ouv

LE TNV APpO.

H Mmietu €okaye va BpeL tov
Bnoaupo, aAAa o MTtAe ApkoUS0(g
€0ae to KeAAL Tou otV aupo.

«ETOL KAVELG TLG avnouyilec oou va

e€apaviotolv;» pwtnoe n MmeEtu.

«Oxw» avaotévage. «Elval akopa edw.

‘Eva mpaypa Pmopw va Kavw Povo,

oa TPEEW

va toug Eepuyw!»
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«ZEPUYEC aTTO TLG aVnNOUXLEG

O0U;» pWTNoE N MTETu.

«OxL» elme «pe TipOAapav».

«Mavta pag ipoAapaivouv» gire n Mrmetu.

«Aev pPTtopelg va Tpeelg Kat va toug EEPUYELS».

«TOte Ba KPUPTW, WOTE oL

QAVNOUXLEG poU

Va YNV PTtopouv va

ue Bpouv!» pwvate.




«Elval wpaia va £XOUHE XPOVO udvo yLa Tov

H MTETU oKap@AAWOE PETA ATIO AUTOV.
Me Tto Ttou €itte auteg TG Ae€eLg, o MmAe Apkoudog

EKAELOE TO OTOMA TOU PE TLG TTIATOUCEG TOU.

«ZUYYVWHN yla auto 1ou elmal Elpat evag

KAKOG £YyWLOTNG apKoudog!» pwvate.

«Ayarw tov MTtiAn».

KdBloav pall oto yepato pe pUAAa
kKAaSi. Htav téco AouxXa, puoévo ot Suo «To &gpw OTL TOV ayamdae» gire N Mrmetu.
TOUG. Xwpig yLatpoug, xwpig avrouxoug «Kat ot 800 tov ayamndps —8sv sloat

YOVELG, xWpLG TOV AppwaoTto adeAyo. £V0G KAKOG EYWLOTNG APKOVSOG . . . »



«Eloal evag AuttnuEevog apkoudog

TIOU avNoUXEl —aTAWG ELTTEC

QUTO TIOU OKEPTOUOUV»,

«Elval tooo

SUOKOAO

VA TO Aéw Suvatday»
s o M ApkoUS0

L | i
«Eloal oAU YEVVALOG» gime N Mmétu.
«@a pmopouoe va os BonbnosL av
MGG yla autd. OL avnoUXLEG cou
~, Bapaivovtal PLKPOTEPEG aV TLG + ¢ \ LA
m " & poLpalopaoTe». | b ’k
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«att elvat dppwotog o MTANG;» : _ «0 yLatpog elme OTL €lval art’ autd Tou cupaivouvs.

pwtnoe o MmAe Apkoudoc. \ "y «AUTO PE KAVEL va VIWBwW Alyo KaAUTepay»

«Elvatl 8Lko pou ptai&Lpo;» ] elrie 0 MmAe ApkoUS0g.

«Kaveic sv @taiew» sine n Mmétu. 2




«PoBdapat oAU dtav o MriAng «Mou AgitteL TTOAU va UTTOPOUHE VA KAVOUUE
EXEL ETUANTITIKEG KPLOELG». . _'i“"."SLacKsSaotLKd TIPAYHATA OOV OLKOYEVELA.

, , ., , Kdamoleg @opeg VwOBwW OTL N JAPA KAL O PTIAUTIAG
«MTtopel va elvat TpopayTLko» elmte N Mmetu , ,
Hag eXxouv EEXAOEL.

«0A\Q TIpooTtadnoe va pnv avnouxelg, n papa

KAL O UTTAMTTIAC EEPOUV TL VA KAVOUV».

«AUTO PE avakouilel» eltte 0 MTIAE
ApkoU&oc. «AgV Ba avnouxNow

TOOO TNV ETMOPEVN YPOPQ,

@ aQAAd . . .»

e




«AN\Q £xouV
apa TToAAR ayarn
va SWO0UV KAl 00U UTIOCYOMAL OTL
HOG AYATIAVE KL TOUG
SU0 TTapa TOAU . . . »

«Agv pag ayarave oo
ayarmave
tov MTtiAn».

2

«Ax MTiAe ApKOU&E,
TTOTE PNV AVNOUXELG
yLa auto!» glre n Mmetu.
«[MpETEL va aoyoAouvtal Pe Tov MTTiAn

TIEPLOCOTEPO, YLATL Elval AppwoToC».



Kat Ekavav €va uttEPOXO TILK VLK padl.

Kat to KaAUTtepo art’ OAa

Atav OTL TO TIEpAcaV

«Z0G AYaTtAPE HE
OAN pag tnv Kapdual» |
glltav N papd Kat 0 PTapTtag,.
padl pe tov MtiiAn.




«Paiveoal yapoupevog, MmAe Apkoude» elTte n
MTmetu. «AloBdveoatl KaAUTEPA TIOU POLPACTNKEG

TLG GVf]OUX'LEC Ooou. .. ,»

«MOAU KaAUtepax gitte 0 MTTAe Apkouog,

XapoyeAwvtag otnv Mmetu.

«Towg Ba émperie va to SOKLPACGELG KaL EGU».

«Mnv avnouyeig, 6a To SoKLpAcw!»

XapoyeAaoe n MTetu.



Neil Williamson,

nV TaLLKN emAnbia.

NoGOKOWG, ELBLKEVPEVA O 63’ A
ia Wil
Mpdedpoc kay s a ‘ Son’
LC(XELplOtpLG TOU Dravet
UK kat Hapd tou ApAo ka Syndrome
NG Koko.
Delilah Goodliffe,
ASeAon).
GR-N-OT—2200004 H avsiesor]’ Kat n x'pr]pQIOSétnor] autobltou’BLBMou €yLVE an'é mv etalpeta UCB Pharm'a Ltd.
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