Kontoinstallningsguide for nya anvandare:
Skapa ett konto pa Luna for ditt barn med en KCNT1-mutation

KCNT1 Epilepsi Foundation anvander Luna-plattformen for att
administrera enkater for att Iara sig om hur KCNT1-relaterad epilepsi
utvecklas éver tid och hur det paverkar familjers vardag. Nya
undersokningar kommer att laggas till under aret.

Luna tillater familjer att skapa konton pa uppdrag av barn med KCNT1-
mutationer, bade levande och som har gatt bort. Endast en vardgivare
eller vardnadshavare per familj boér skapa ett konto hos Luna pa
uppdrag av en narstaende med KCNT1-mutationer (vilket innebar att
du bara bor ha ett konto per barn med KCNT1). Nar du skapar ett konto
har du mojlighet att dela dina kontaktuppgifter med KCNT1 Epilepsi
Foundation. Observera att om du valjer att inte dela denna information
kommer vi inte att kunna se din e-postadress och verifiera att du har
skapat ett konto.

Féljande guide kommer att granska stegen for att skapa ett konto for
ditt barn med KCNT1, som du kan hantera fran ditt eget vardgivar- eller
vardnadshavarkonto. | Luna hanvisar vi till konton fér barn som konton
for minderariga eller for anhoériga eller avdelningar (om ditt barn ar
over 18 ar).

Den hdr guiden férutsdtter att du INTE har ditt eget vardgivar- eller
vardnadshavarkonto dnnu. Om du gér det, se var guide for befintliga
anvéndare.


https://static1.squarespace.com/static/5f0d4aee86be2a6c00460b94/t/642df8203c9d1c10028ec362/1680734240840/Guide_Existing+Users+to+Verify+Acct+Type.pdf

Klicka pa den har
hanvisningslanken:
https://id.Junadna.com/referr

er[kcnt]—

longitudinal?studyName=kcnt

llongtermregstudy

Du kommer att landa pa KCNT1
Epilepsy Foundation
registerkonto skapande sida.

Ange DIN e-postadress,
l6senord, bosattningsland och
DITT fodelsedatum.

Klicka sedan pa "Skapa ett konto
for att hantera en minderarig
eller forsamling."

—lung + KCNT1EPILEPSY

Welcome to Luna

Welcome to the KCNTI Epilepsy Foundation! Welcome to the KCNTI Epilepsy Foundation! To get started, please create an account to
allow you to manage your child's account by selecting "Minor” or "Ward” (if 18yo +). Or, log into your existing account and then select
your child's account (in dark blue)

After registration, you will be taken to the KCNT1 Children's Study study in Luna

KCNTI Foundation's general study for affected chiidren.

Email Address* Confirm Email*

Create Password® o Confirm Password® (]

@ Numbor ® Special

® Botwoon 8 and 10 ® Upparcase lottar

Country of Residence* - Month* ~ | Day* - | Year* -

CREATE AN ACCOUNT FOR MYSELF CREATE AN ACCOUNT TO MANAGE A MINOR OR WARD

Already @ member? Link an existing account: Log In

Ett litet fonster 6ppnas dar du
uppmanas att valja om du
skapar ett konto for en
minderarig eller férsamling.

Valj 1ampligt alternativ for att
fortsatta.

Om du skapar ett konto for en
nédrstdende som har gatt bort
vdljer du minderdrig eller
férsamling baserat pa den dlder
de var vid dédsdatumet.

Choose Account Type

CREATE MINOR ACCOUNT CREATE WARD ACCOUNT

+ Under the age of 18
= You are the parent or legal guardian
» Living or Deceased

« 18 years or older
« You have the authority to act on their behalf
» Living or Deceased

If you are creating an account for a loved one who has passed away, please select minor or ward based
onthe age they were at the date of death.



https://id.lunadna.com/referrer/kcnt1-longitudinal?studyName=kcnt1longtermregstudy
https://id.lunadna.com/referrer/kcnt1-longitudinal?studyName=kcnt1longtermregstudy
https://id.lunadna.com/referrer/kcnt1-longitudinal?studyName=kcnt1longtermregstudy
https://id.lunadna.com/referrer/kcnt1-longitudinal?studyName=kcnt1longtermregstudy

Du kommer att fa ett e-
postmeddelande som skickas till
den e-postadress du angav och
ber dig bekrafta din e-
postadress.

| ditt e-postmeddelande klickar
du pa den lila knappen for att
bekrafta.

Detta tar dig till en webbsida dar
du staller in
tvafaktorsautentisering for att
skydda dina och din
minderadriga eller férsamlings
konton.

(—; luna

Check your inbox

We just sent a verification link to the email address:

deb+test500@Iunadna.com

? Check your Spam folder or

resend it

({ luna

You're almost there!

2

Nar du landar pa sidan "Stall in
din tvastegsautentisering" anger
du din mobiltelefon eller ditt
Google Voice-nummer dar du
kan ta emot texter.

Klicka sedan pa "Skicka kod".

Du kommer att fa en 6-siffrig
textkod till det numret. Ange det
i faltet "Kod" pa nasta sida och
klicka pa "Skicka".

Guno

Set Up Your Two-Step Authentication

=

({ luna

Verify Phone Number

RESEND




Du far 10 aterstallningskoder.
Spara dessa pa ett sakert stalle.
Ta till exempel en skarmdump
av den har sidan och byt namn
pa filen till Luna Recovery
Codes.

Du kan anvanda varje kod EN
GANG for att logga in om du
befinner dig i ett omrade utan
mobiltelefonmottagning, du inte
har din telefon med dig och
behover logga in, eller om du
andrar ditt mobilnummer och
glommer att uppdatera det i ditt
konto forst.

= luna

Recovery Codes

Put these codes in a safe place.
If you lose your device and don't have the recovery codes you will lose access to your account.

4a8d32f8
e96be9dbl
babbe763
384a868f
26e2cal6
ad7399f5
7c2f2f8a
1f2b5c15
a7fasf4a
583a5765

CONTINUE

Nar du har klickat pa "Fortsatt"
kommer du att bli ombedd att
ange information om din
minderadriga eller férsamling for
vilken du skapar ett konto.

Ange informationen for att
fortsatta. (Obs: Mellannamn,
fodelseort och fodelseland ar
valfria.)

Add Minor

| I ¥ Middle Name

City of Birth

Country of Residence

O peceased

Relationship

Nar du har klickat pa "Lagg till
minderarig" (eller férsamling)
blir du tillfragad om du vill 1agga
till din minderariga eller
férsamling i dina samhallen.

Markera rutan for KCNT1
Epilepsy Foundation for att
sakerstalla att ditt foraldrakonto
och din minderarigas eller
avdelnings konto bada laggs till i
KCNT1-gemenskapen.

Minor account created

Now, select which Communities you'd like to add Ben to

KCNTI Epilepsy Foundation

Welcorre 10 the registry 1or Dacsons with KENTI gene vorionts

SKXIP FOR NOW ADD COMMUNITIES




Klicka pa "Lagg till grupper"

Darefter blir du tillfragad om
vilket konto du vill ga till forst
eller om du vill skapa ett annat
minderarigt (eller
forsamlingskonto).

Valj att ga in pa den
minderariges eller
férsamlingens konto som du
just har skapat ("Visa [ditt
barns eller forsamlings namn]s
konto"), aven om du har ett
annat barn som du vill lagga till.
Du kommer att kunna lagga till
ytterligare barn senare fran dina
kontoinstallningar.

Minor account created

Du kommer att tas till en
samtyckessida, dar du
samtycker PA uppdrag av den
minderariga eller forsamlingen
for vilken du just skapat ett
konto.

Du kommer att se "Agerar pa
uppdrag av [Namn pa barn eller
forsamling]" hogst upp pa sidan.

Genom att klicka pa "Bekrafta
samtycke" samtycker du till att
dela data pa uppdrag av din
minderariga eller forsamling for
forskningsandamal. Det
kommer att avidentifieras
(namn etc. tas bort fran data)
for forskning och kommer inte

@ Acting on behalf of Carrie Smith — Switch Account

Consent to Data Sharing for Research on Behalf of Your
Minor

English | Spanish ntalian French Portuguese Dutch

® Your data never leaves Luna without your permission

® You can delete your data or revoke your consent at any time
® Your personal information is never shared without permission
@ All research has oversight to protect participants

® Luna does not sell data for advertising, marketing, or any other purpose

Read the full Luna Consent v

By clicking CONFIRM, you are agreeing to be legally bound by the above terms,
including the Privacy Policy &

CONFIRM CONSENT

| DON'T WANT TO CONSENT RIGHT NOW.

DON'T WANT TO CONSENT NOW? SWITCH BACK TO MY ACCOUNT

NSENT (2




att lamna plattformen utan ditt

samtycke.

Efter samtycke kommer du att = Wno nomon> @owon g Ausris
landa pa studien som KCNT1
Epilepsi Foundation bjuder in

. . 3/13/23
ditt barn eller avdelning att ccoms_ usriroro
deltai. o
Se andra instruktioner for hur
du gar igenom sjalva studien, e e
om det behdvs.

KCNTI Epilepsy Foundations’ general study for children with mutations in KCNTI to understand how this X i
condition impacts their health and lengevity.
1’

Ga med i KCNT1 Longitudinal Registry Study

Nu nar du har registrerat och skapat ett konto fér ditt barn eller din
avdelning kan du anmala dig till KCNT1 Longitudinal Registry Study. Om
du inte redan ar pa studiesidan, félj dessa steg. Om du ar pa studien
kan du hoppa vidare till nasta avsnitt!

Om du inte redan har
gjort det, ga till
LunaDNA.com och
logga in.

https://id.lunadna.com/referrer/kcnt1-

minor?studyName=kcnt1-minor



bookmark://_Follow_these_instructions/
https://id.lunadna.com/referrer/kcnt1-minor?studyName=kcnt1-minor
https://id.lunadna.com/referrer/kcnt1-minor?studyName=kcnt1-minor

Logga in pa ditt konto
genom att ange e-
postadressen och
|6senordet for ditt
konto. Du far sedan en
6-siffrig kod till
mobiltelefonen eller
Google Voice-numret
som ar kopplat till ditt
konto. Ange det for att
fortsatta.

= luna
Check your messages
Ploase orftar The B-digh codks that wos st sant 16 your phane,
E Rramibar Grovwsar
Mond anothor wery 1o s in? Uso Rocownny Code
s N
-

Vélj ditt minderariga
konto (i blatt). Om du
inte har ett mindre
konto kan du lasa var
kontokonfigurationsguid
e for befintliga
anvandare. Det ér
mycket viktigt att géra
undersékningar om ditt
barns upplevelse fran sitt
konto.

Select an account

Justin West
owner

Andrew West
Minor § years old

Du boér landa pa ditt
barns eller avdelnings
instrumentpanel.
Bekrafta detta hogst
upp pa sidan dar det ska
sta: "Agerar pa uppdrag
av [barnets eller
forsamlingens namn]."

Bladdra ner lite till
avsnittet "Mina

grupper".

Du kommer att se en
ruta for "KCNT1 Epilepsi

= luna

DNA Files

i3 oasweoARD  [ii] MYDATA  GA AL

(@ Acting on behalf of Andrew West — Switch Account

Health Accounts

N

You Tell Us

You haven't submitted a DNA File. 2 Health Accounts linked Join the Tell Us About Yourself Study so we con led

UPLOAD ADNAFILE — VIEW HEALTH ACCOUNT INFO —

abit about you

-Go TOSTUDY —

KCNTI Epilepsy
Foundation

& You have 33 unread messages. Go to Message Center —

e

COMMUNITY HUB »|




Foundation". Klicka i
rutan for att ga till
stiftelsens
communitysida .

Pa stiftelsens
gemenskapssida
bladdrar du ned till

avsnittet "Studier".

Du bor se en panel eller
ruta for KCNT1
Longitudinal Registry
Study. Klicka i rutan for
att ga till studiesidan.

KCNTI Children’s Study

!

KCNTI Longitudinal
Registry Study

ssssss

Folj dessa instruktioner for att delta i studien
och gora undersokningar.




Om du inte redan har
gjort det, se till att du ar
pa ditt mindre konto.
Sedan, inifran studien,
klicka pa knappen "Ga
med i studie". Klicka
sedan vidare till
skarmen
"Forutsattningar" med
hjalp av lanken hogst

upp.

Om du redan har gatt
med i studien kan du
hoppa éver det har
steget.

Forutséttningen ér lite
annorlunda. Vi kan
ersdtta den har
skarmdumpen nér den ar
live.

(—T luna asHBOARD ] MY DATA

ALL STUDIES Tl EN

157 sorssamcenas 128 0
WITH ANY SURVEYS WITH ANY DNA FILES WITH CONNECTED HEALTH RECORDS

E

First things first — you'll need to join the study

before you can proceed.

Status: Launched

KCNTI Epilepsy Foundations’ general study for children with mutations in KCNTI to understand how this

condition impacts their health and longevity

JOIN STUDY

=

Pa kravskarmen svarar
du pa fragan som
bekraftar om ditt barn
eller avdelning har en
diagnos med en KCNT1-
variant. Navigera sedan
till skarmen
"Dataforfragningar" for
att paborja
undersokningarna.

Om du redan har gatt
med i studien kan du
hoppa éver det hér
steget.

0

o compists

You need to complete all of the study's
prerequisites listed here before you can move on.

P Diognosis of Genetic Epilepsy
R ves/no question




Den har sidan visar vilka
undersékningar eller
"dataforfragningar" som
ar tillgangliga att
slutfora.

Klicka pa Bérja i
undersdkningen KCNT1
Demografi och genetik.
(Finns pa tyska,
portugisiska, italienska,
spanska, franska och
engelska. Du kan valja
sprak innan du pabdorjar
undersokningen.)

(:i luna

JALL STUDIES > KCNT) G

§5 DASHBOARD (M) MYDATA g ALL STUDIES

(D Acting on behalf of Andrew West — Switch Account

MENU

1/18/23

Last but not least! Please complete 2 Data
Requests for this study.

m KCNTI Top Tasks and Seizure Classification

Nar du har slutfort
KCNT1 Demografi och
genetik-
undersokningen, fyll i
alla andra aterstdende
undersdkningar /
dataforfragningar. Alla
undersdkningar ar inte
tillgangliga pa alla sprak.
Vi kommer att meddela
dig nar vi lagger till nya
undersokningar till
studien!




Sa har justerar du dina installningar for
att dela din e-postadress med

KCNT1 Epilepsistiftelsen

Genom att dela din kontakt-/profilinformation kan vi se din e-
postadress sa att vi vet att du ar med i just den har studien. Det hjalper
oss att koppla ihop punkterna i flera forskningsstudier, sa att vi vet vilka
studier du deltar i och kan ge dig lattillganglig, personlig information
om nya och befintliga forskningsmojligheter. Folj dessa instruktioner
for att dela din kontaktinformation.

Navigera forst till instrumentpanelen fér ditt mindre konto. Om du
redan har natt din minderarigas instrumentpanel kan du ga vidare till

nasta avsnitt.

Om du inte redan har
gjort det, ga till
LunaDNA.com och
logga in.

https://id.lunadna.com/referrer/kcnt1-

minor?studyName=kcnt1-minor



bookmark://_Once_you_have/
https://id.lunadna.com/referrer/kcnt1-minor?studyName=kcnt1-minor
https://id.lunadna.com/referrer/kcnt1-minor?studyName=kcnt1-minor

Logga in pa ditt konto
genom att ange e-
postadressen och
|6senordet for ditt
konto. Du far sedan en
6-siffrig kod till
mobiltelefonen eller
Google Voice-numret
som ar kopplat till ditt
konto. Ange det for att
fortsatta.

(_‘. Luna

Check your messages
'_ -

Valj ditt minderariga
konto (i blatt). Du
kommer att tas till din
minderarigas
instrumentpanel.

Om du inte har ett
mindre konto kan du
lasa var
kontokonfigurationsguid
e for befintliga
anvandare. Det dr
mycket viktigt att géra
undersdkningar om ditt
barns upplevelse fran sitt
konto.

Select an account
E Justin West
E Andrew Wast
Minor

Nar du har kommit till din minderarigas instrumentpanel féljer du

dessa instruktioner for att dela kontaktinformation.




Bekrafta att du ar pa Glune oo @urown g5 austio
din minderariga eller © scing ol f e kot~ <z

forsamlin gs DNA Files Health Accounts You Tell Us
instrumentpanel. Du s SRS S e
kan gora detta genom

att titta hogst upp pa

sidan dar det ska sta:
"Agerar pa uppdrag av R
[barnets eller B /

férsamlingens namn]." HCHT! Sphepey

Foundation

Bladdra ner lite till

avsnittet "Mina
grupper".

UPLOAD ADNAFILE — VIEW HEALTH ACCOUNT INFO —

[ You have 33 unread messages. Go to Message Center —

Du kommer att se en
ruta for "KCNT1 Epilepsi
Foundation". Klicka i
rutan for att ga till
stiftelsens
communitysida.

Fran KCNT1 Ep||epsy L T T e TSRS
Community-sidan
klickar du pa fliken
"Kontaktinstéllningar"

‘Welcome to the KCNTI community. We invite you to fill out our surveys to help us collect

b re dvi d " St u d i e r" . data to learn more about how the disease impacts people’s health and lives over time.

This information will help researchers in choosing targets for the development of new

treatments.
STUDIES (CONIACTPFEHRENCES )

Aktivera alternativet for

n K t kt / You can enable or disable special access to your contact information and your individual data for each group that
onta you belong to.

profilinformationsatko
mst. "

KCNTI Epilepsy Foundation

# contact information Access

Allow KCNTI Epilepsy Foundation to download my contact information (name and email address)

Alternativt kan du ga till Meny > Instdllningar > Sekretess
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