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Jahresriickblick 2013

RUN FOR A CURE und GUSTAV

Am Samstag 21. September 2013 fand bei
strahlendem Sonnenschein der zweite Dravet-
Benefizlauf, der RUN FOR A CURE 2013, vor der
wunderschonen Kulisse des Berner Miinsters
statt. Nach dem sportlichen Teil, an dem 71
LauferInnen teilnahmen, verzauberte GUSTAV
mit seiner unvergesslichen Biihnenprasenz
Gross und Klein. Moglich gemacht haben diesen
grossartigen Anlass dutzende freiwillige Helfe-
rinnen und Helfer, welche an diesem Tag unse-
rem Verein ihre Zeit geschenkt haben.

Forschungsprojekt

Dank des grossen Ertrags des ersten Benefiz-
laufes konnten wir dieses Jahr das Forschungs-
projekt ,Dravet Mouse Model Open Access
Repository”, welches von unserer Partnerorga-
nisation ,Dravet Syndrome Foundation Spain”
geleitet wird, mit einer beachtlichen Summe
unterstutzen.

Rapport annuel 2013

RUN FOR A CURE et concert de GUSTAV

Le samedi 21 septembre 2013, a eu lieu a Ber-
ne, sous un soleil resplendissant, la deuxiéme
course de solidarité Dravet, RUN FOR A CURE
2013, avec en toile de fond la cathédrale de
Berne. Aprés la partie sportive, a laquelle ont
participé 71 coureurs/euses, GUSTAV a en-
chanté petits et grands avec sa présence sur
scéne. Cet événement a été rendu possible gra-
ce aux bhénévoles qui ont donné de leur temps
pour notre association.

Projet de recherche

Grace a la somme considérable récoltée lors de
la premiére course de solidarité, nous avons été
en mesure de soutenir cette année, le projet
de recherche ,Dravet Mouse Model Repository
Open Access”, qui est dirigé par notre par-
tenaire ,Dravet Syndrome Foundation Espagne”.



Erste Mitgliederversammlung

Im Frithling 2013 fand in den Raumlichkeiten
des Schweizerischen Epilepsie-Zentrums die
erste Mitgliederversammlung mit anschliessen-
dem Workshop statt. Mitglieder von Genf bis St.
Gallen sind zu diesem Treffen angereist. Dies
zeigt, dass der Verein bereits viele engagierte
Mitglieder zahlt, auf die wir auch in Zukunft
angewiesen sind.

Offentlichkeitsarbeit

Das franzdsische sowie italienische Informati-
onsfaltblatt iiber das Dravet Syndrom und unse-
ren Verein liegt seit Anfang 2013 in gedruckter
Form vor. Im Friihling konnten wir zudem die
franzosische Version unserer Webseite online
schalten. An der 39. Dreildndertagung der Neu-
ropadiater in Innsbruck Ende April und am Epi-
lepsiekongress Anfang Mai in Interlaken waren
wir mit einem Stand vertreten und durften so
den Verein der Fachwelt vorstellen.

Das Dravet Syndrom und unser Verein in den
Medien: 2013 wurde in der Schweiz erstmals im
Fernsehen {iber das Dravet Syndrom berichtet.
In der Gesundheitssendung CheckUp (Tele Ziiri)
vom 18. Februar 2013 wurde die Geschichte des
fiinf jahrigen Romeo mit Dravet Syndrom aus-
gestrahlt. Anldsslich des zweiten Benefizlaufes
zugunsten der medizinischen Dravet Syndrom
Forschung brachten die Freiburger Nachrichten
ein ganzseitiges Portrait liber die knapp vier-
jahrige Milla aus Rechthalden.

Premiére Assemblée Générale

e

Au printemps 2013 a eu lieu, dans les locaux du
Centre Suisse de l'épilepsie, la premiére assem-
blée générale, suivie d'un atelier. Des membres
de Genéve a Saint-Gall ont participé a cette
réunion. Cela montre que l'association compte
déja de nombreux membres dévoués sur les-
quels nous nous appuyons pour l'avenir.

Relations publiques

Depuis début 2013, notre notice d'information
sur le syndrome de Dravet et l'association, est
également imprimée en francais et en italien.
Au printemps, la version francaise de notre site
Web a été mise a disposition. Fin avril, lors de
la 39éme rencontre des neuropédiatres a Inns-
bruck, ainsi que début mai au congrés de l'épi-
lepsie a Interlaken, nous avons eu l'occasion de
présenter l'association aux spécialistes grace a
un stand.



Le syndrome de Dravet et ['association dans les
médias: Pour la premiére fois en suisse, la
télévision a parlé du syndrome de Dravet et de
l'histoire de Roméo (5 ans) dans ['émission
CheckUp (Tele Ziiri) du 18 février 2013. Dans le
cadre de la deuxiéme course de solidarité au
bénéfice de la recherche médicale sur le syn-
drome de Dravet, le Freiburger Nachrichten a
publié¢ un portrait d'une page sur Milla de
Rechthalden, qui est agée de presque quatre
ans.

Austauschtreffen
Am Sonntag, den 18. August 2013 fand unser Réunions d'échange

Dravet Familientreffen im Wildnispark Ziirich
statt. Das Wetter spielte mit und wir hatten
gemeinsam viel Spass beim Feuer machen und
anschliessendem Wiirstchen grillen. Die Kinder
erkundeten die Geheimisse des Waldes, wahrend
die Erwachsenen sich intensiv austauschen
konnten. Es war ein ereignisreicher und wun-
derschoner Tag, wir alle freuen uns auf ein
nachstes Mal!

Le 24.08.2013 a eu lieu la sortie romande des
parents a la Téne. Malgré la pluie, nous avons
passé une magnifique journée d'échange et de
partage. Les grillades étaient bonnes et tous les
enfants se sont bien amusés. Merci a tous les
participants pour votre présence et votre
sympathie.




Gesundheitspolitik

Strategie fiir seltene Krankheiten des BAG
und Europdische Vernetzung:

Wir setzten uns bei den entsprechenden Orga-
nisationen und Behdrden ein fiir ,gleiche Leis-
tungen fiir alle” und eine national einheitliche
Handhabung des Leistungskatalogs der IV bzw.
der Krankenkassen. Dies wird auch weiterhin
ein grosses politisches Thema fiir uns bleiben.
Anfang Jahr fand in Paris das erste Meeting der
Europdischen Dravet Organisationen statt, wo
ich unseren Verein vertreten durfte. Es wurde
entschieden, dass in naher Zukunft eine eu-
ropdischeDravet Organisation, die Dravet
Syndrome European Federation (DSEF) ge-
griindet werden soll.

Medizinischer Beirat

Seit Herbst 2013 steht uns ein medizinischer
Beirat zur Seite. Es ist ein grosses Gliick, dass
wir diese erfahrenen und engagierten Arzte aus
der Neuropddiatrie, Neurologie und Humange-
netik bei uns an Bord haben.

Wie alle gemeinniitzigen Vereine sind auch wir
auf Spenden angewiesen. Im 2013 wurden wir
gliicklicherweise von zahlreichen Personen und
Organisationen mit einer Spende beriicksichtigt.
Und Dank Empfehlungen von Mitarbeitenden
wurde unser Verein auch von Firmen mit sehr
grossziigigen Spenden unterstiitzt.

Politique de la santé

Stratégie pour les maladies rares de I'OFSP et
réseaux européens:

Nous avons rencontré les organisations et au-
torités compétentes pour ,des prestations éga-
les pour tous” et un traitement uniforme a
['échelle nationale du catalogue des prestations
de I'A.I. et de lassurance maladie. Ce théme
politique reste important pour nous a l'avenir.
Au début de l'année, a eu lieu a Paris, la pre-
miére réunion des organisations européennes
Dravet, a laquelle j'ai pu représenter notre as-
sociation. Il a été décidé que, dans un avenir
proche, une organisation européenne, la
Dravet Syndrome European Federation
(DSEF), serait créée.

Comité consultatif médicale

Depuis l'automne 2013, nous avons a nos cotés
un conseil consultatif médical. Nous sommes
trés heureux de pouvoir compter sur le soutien
de ces médecins expérimentés, spécialisés en
neurologie pédiatrique, neurologie et génétique
humaine.

Comme toutes les organisations bénévoles,
nous sommes tributaires des dons. En 2013,
nous avons été heureusement pris en compte
par de nombreuses personnes et organisations
qui ont effectué un don. Et grace aux recom-
mandations de membres du personnel, notre
association a également bénéficié de dons tres
généreux d'entreprises.



Ein grosses Merci

Ein herzliches Dankeschon an alle, die uns in
unserem zweiten Vereinsjahr auf irgendeine Art
und Weise unterstiitzt haben. Insbesondere
mochte ich mich bei den vielen engagierten
Mitgliedern, Verwandten und Freunden bedan-
ken, welche tatkraftig mithelfen, und ohne die
unsere Vereinsarbeit nicht mdglich wdre. Ein
riesiges Dankeschon geht auch an all die uner-
miidlichen Helferinnen und Helfer am Benefiz-
lauf 2013.

Bei meinen Vorstandskolleginnen und -kollegen
mochte ich mich fiir die anregenden Diskussio-
nen, kreativen Ideen und ihren grossziigigen
Einsatz fiir die Vereinigung Dravet Syndrom
Schweiz ganz herzlich bedanken.

Thre Vorstandsprasidentin

Z #eeceet —

Renata Heusser Jungman

Remerciements

Un immense merci a tous ceux qui ont soutenu
l'association, de quelque maniére que ce soit,
lors de cette deuxiéme année. Je tiens, en par-
ticulier, a remercier les nombreux membres
dévoués, parents et amis, qui nous aident acti-
vement, et sans qui le travail de notre associa-
tion ne serait pas possible. Un grand merci
aussi a tous les bénévoles infatigables de la
course de solidarité de 2013.

Je tiens également a remercier mes collégues
du comité pour leurs discussions passionnantes,
leurs 1idées créatives et leur engagement
généreux envers l'association syndrome de Dra-
vet Suisse.

Votre présidente du comité




Erfolgsrechnung 2013 Compte de résultat 2013

Einnahmen
Mitgliederbeitrage
Spenden
Sponsoren

Weitere Ertrage
Zinsertrage

Total

Ausgaben

Verwaltungsaufwand

Aufwande Veranstaltungen
Aufwdnde Oeffentlichkeitsarbeit
Aufwande Marketing
Mitgliedschaften
Vereinshezogene Aufwande
Total

Betriebsgewinn

Ertrag Benefizveranstaltung
Aufwand Benefizveranstaltung
Forderung Forschungsprojekte

Jahresgewinnin

Recettes
Cotisations
Dons

Sponsors
Autres recettes
Intéréts

Dépenses

Frais de gestion

Frais organisations

Relations publiques

Frais marketing
Appartenances

Frais en rapport a l'association

Bénéfice d'exploitation
Recettes organisations
Frais organisations
Projet de recherche

Bénéfice annuel

Bilanz per 31. Dezember 2013 Bilan au 31 Décembre 2013

Aktiven

Kasse

Postkonto

Ubrige kurzfristig Forderungen
Aktive Rechnungsabgrenzungen

Total Aktiven

Passiven

Riickstellung Forschungsprojekte
Total Riickstellungen
Eigenkapital per 1.1.2013
Gewinn 2013

Eigenkapital per 31.12.2013

Total Passiven

Activs

Caisse

Compte poste
Créances

Actifs transitoires

Total Activs

Passifs

Provision pour projet de recherche
Total provisions

Capital par 1.1.2013

Bénéfice 2013

Capital par 31.12.2013

Total Passifs

CHF
805.00
8429.51
0.00
2163.00
18.75
11416.26

2119.50
267.10
1923.55
2160.00
0.00
1179.24
7649.39

3766.87
38048.56
-7400.00
-34000.00

415.43

CHF
40.00
44753.41
0.00

0.00

44793.41

9000.00
9000.00
35377.98
415.43
35793.41

44793.41



Revisionsbericht 2013 Rapport de révision 2013

Bericht der Revisionsstelle
an die Generalversammlung der Mitglieder der Vereinigung
Dravet Syndrom Schweiz
Als Revisionsstelle Ihrer Vereinigung haben wir die auf den
31. Dezember 2013 abgeschlossene Jahresrechnung im Sinne der
gesetzlichen Vorschriften geprift.
Wir haben festgestellt, dass
- die Bilanz und die Betriebsrechnung mit den Blichern tbereinstimmt,

- die Bucher ordnungsgemadss geflihrt sind,

- die Darstellung des Geschéftsergebnisses und der Vermégenslage
nach den massgebenden Vorschriften sachlich richtig ist.

Aufgrund der Ergebnisse unserer Priifung beantragen wir, die vorliegende
Jahresrechnung zu genehmigen.

Ferner bestatigen wir, dass der Vorschlag des Vorstandes tber die
Verteilung des Gewinnsaldos Gesetz und Statuten entspricht.

Dietikon, den 11. April 2014

Die Revisionsstelle
Wolfsmatt Treuhand GmbH

Hans Pet%/\;yss

MWST Nr. CHE-102.159.623

wolfsmatt treuhand GmbH = wolfsmattstr. 9 = 8953 CH-dietikon
tel/fax: 044 74115 53 = natel: 079 305 64 94
info@trenhand-wyss.ch wrrut. trenhand-uwyss.ch



Unser Dank Nos remerciements

geht an alle Privatpersonen, Firmen und Orga- vont a tous les particuliers, les entreprises et
nisationen, die uns im vergangenen Jahr mit les organisations qui nous ont soutenus au
Beitrdgen, Sachleistungen oder Freiwilligenar- cours de l'année écoulée, avec des contributi-
beit unterstiitzt haben. Besonders grosse Un- ons en nature ou de travail bénévole. Nous
terstiitzung erhielten wir von: avons surtout recu un grand soutien de:

Familie Ackermann, Dielsdorf - Melanie Ackermann, Dietikon - Florian Beck, Teufen - Familie Broch,
Rechthalten - Christa Carol Briiniholz, Bern - Evi & Gaudenz Bon, Aarau - Marcel & Kunigunde Bachler,
Rechthalten, - Cyberonics Europe, Basel - Pangea Development AG, Ziirich - Andrea Dietrich Waeber,
Rechthalden - Martina Dietrich, Tafers - Peter & Ursula Dietrich, Tafers - Dajoeri Panflétenschulen,
Langnau am Albis - Familie Fries-Lobsinger, Wiinnewil - Familie Conrad, Chur - Andrea Graber
Cardinaux, Bern - Andreas Gaedt, Basel - Antonio Gallo, Remigen - Gemeinniitziger Frauenverein
Biilach, Biilach - Loredana Guzzo, Mellingen - Patrick Gruber, Fribourg - Peter & Sandrine Gobet Pihet,
St. Ursen - Silvia Gut, Meilen - Bruno Hasler & Christine Miiller, Wabern - Christof Herzog, Zofingen -
Hermann Heiter, Sonvico - Nadja Herrmann & Pierre Heusser, Ziirich - Verena Heusser, Meilen - Impag
AG, Ziirich - Andrea & Noldi Krummenacher, Oetwil am See - Walter Krummenacher, Diirnten -
Losinger Marazzi AG, Koniz - Familie Martinelli, Baden - Sandra Meuwly, Tafers - Steffi Maag, Ziirich -
Familie Perler, Wiinnewil - Personalberatung Das Team AG, Ziirich - Susi Strub, Uberstorf - Barbara
Scheidegger, Innospin AG, Windisch - Peter & Raya Schoellkopf, Treyvaux - Sandra Studer Miiller,
Feldmeilen - Stiftung fiir Menschen mit Seltenen Krankheiten, Schlieren - Dorina Thies, St.Gallen -
Marco Ubieto, St.Gallen - Viropharma, Briissel - Felix Weber, Ipsach - Jiirgen Werani, Sissach - Lisbeth
& Arthur Waeber, Diidingen - Rita Waeber, Bern - Isabella Zeta-Schiavone, Baden - Roger & Marianne
Zemp, Marly
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