Uber uns

Wir unterstiitzen die medizinische Forschung,
férdern das &ffentliche Bewusstsein und
unterstiitzen vom Dravet-Syndrom Betroffene.

Durch unser Engagement wollen wir Kindern und
Erwachsenen mit der Diagnose Dravet-Syndrom
verbesserte Therapiemdglichkeiten zugdnglich ma-
chen und somit ihre Lebensqualitdt erhShen.

Wir sind ein von Eltern gegriindeter
gemeinniitziger Verein.

Unsere Ziele

+ Wir férdern medizinische Forschungsprojekte.

« Wir informieren und sensibilisieren die breite Be-
vélkerung wie auch politische und soziale
Instanzen in Bezug auf das Dravet-Syndrom.

* Wir beraten Familien und deren Bezugspersonen
zu Fragen betreffend Alltag, Hilfsmittel, Entlas-
tungsmdglichkeiten, Kostentrdger, Kinderbetreu-
ung, Schule usw.

» Wir fordern den Austausch unter den Familien.

Spendenkonto
IBAN: CH36 0900 0000 8559 91491 3

Vereinigung Dravet Syndrom Schweiz

8000 Ziirich

info@dravet.ch
www.dravet.ch

lhr Beitrag zahilt

Als Aktiv- oder Solidarmitglied helfen Sie mit,

die Lebensqualitdt von Betroffenen zu verbessern.

Ganz konkret.

Als Aktivmitglied profitieren Sie von:

« Aktuellen Informationen rund um das
Dravet-Syndrom

+ Unterstlitzung, Beratung

+ Einladungen zu Austausch-Treffen und
Veranstaltungen

dravetsuisse *¢

Association Syndrome de Dravet Suisse
Vereinigung Dravet Syndrom Schweiz
Associazione Sindrome di Dravet Svizzera

Dravet-
Syndrom



Was ist das
Dravet-Syndrom

Das Dravet-Syndrom ist eine sehr seltene und schwe-
re neurologische Erkrankung, verursacht durch
einen Gendefekt. Man schatzt, dass eine von 22 000
Personen von der Krankheit betroffen ist - in der
Schweiz sind das folglich rund 250 Menschen.
Typischerweise treten bei einem zundchst gesun-
den Kind im ersten Lebensjahr Krampfanfdalle
auf. Oft dauern diese Anfdlle sehr lange (mehr als
20 Minuten) und sind vielfach nur mit Medika-
menten zu stoppen. Vor allem im Kleinkindalter ist
es dusserst schwierig, einen Anfall zu unterbrech-
en. Haufig ist eine sofortige notfalldrztliche Interven-
tion notwedig.

Verlauf

Vom zweiten Lebensjahr an ist die Entwicklung
typischerweise verlangsamt. Besonders betroffen
ist die Sprache. Die Kinder zeigen in der Regel
verschiedene Formen von epileptischen Anfdllen.
Sie leiden oft an weiteren Symptomen, welche
einer addquaten Behandlung bediirfen. Zu diesen
zdhlen: Verhaltensauffdlligkeiten (oppositionell-
es Verhalten, Aggressionen, Perseveration), autisti-
sche Ziige, Ataxie (Stérung der Bewegungskoordi-
nation), orthopd&dische Probleme, motorische bzw.
Gleichgewichtsprobleme, Hypotonie (niedriger
Muskeltonus), Schlafstdrungen, chronische Infekte,
Wahrnehmungsstérungen und Stérungen des au-
tonomen Nervensystems.

Das Spektrum innerhalb des Dravet-Syndroms
ist sehr gross. Der Verlauf ist von Kind zu Kind
unterschiedlich, die Prognose hinsichtlich der geis-
tigen Entwicklung ist jedoch meist ungiinstig.
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Anfallsformen und -ausldser

Die zahlreichen Anfallsarten dauern ein Leben lang
an. Beim Dravet-Syndrom ist der hdufigste Anfalls-
ausldser Fieber bzw. Temperaturverénderungen oder
ein Infekt. Auch kdrperliche Anstrengung, Uber-
miidung, Aufregung, Ldrm oder visuelle Reize kdnnen
epileptische Anfdlle herbeifiihren.

Die Gefahr eines lebensbedrohlichen Status epi-
lepticus bleibt bis ins Erwachsenenalter bestehen.

Ursache

Die Ursache beruht in der Mehrzahl der Fdlle auf
einer Mutation des SCN1A-Gens. Diese |Gsst sich bei
75-80% der klinisch diagnostizierten Falle mit ei-
nem molekulargenetischen Verfahren nachweisen.
Meist handelt es sich hierbei um Spontanmutatio-
nen, das heisst, die Eltern sind nicht Trédger.

Therapie

Die Therapieresistenz dieses Krankheitsbildes stellt
die Arzte und die Eltern vor grosse Herausforder-
ungen. Bisher ist die medikamentdse Therapie nur
symptomatisch, d. h. sie zielt auf eine Verbesse-
rung der Anfallskontrolle ab. Die Behandlung gestal-
tet sich aber schwierig: Es gibt nur wenige Medi-
kamente (Antiepileptika), welche die Anfallssituation
beim Dravet-Syndrom verbessern kénnen. In der
Regel bendtigen die Kinder eine Férderung durch
heilpddagogische Friiherziehung, Logopddie, Ergo-
therapie, Physiotherapie und Hippotherapie.

Leben mit dem
Dravet-Syndrom

Eltern mit einem Kind mit Dravet-Syndrom stehen
vor vielfdltigen Herausforderungen und haben viele
Fragen. Sie sind meist rund um die Uhr mit dem
Gesundheitsmanagement ihres chronisch kranken
Kindes beschdaftigt, stdindig auf der Suche nach
einer méglichst optimalen Behandlung und Betreu-
ung, nach Entlastungsmd&glichkeiten und nach
Losungen, die ihr kompliziertes Leben ein bisschen
vereinfachen kénnten.

Unzdhlige Spitalaufenthalte, regelmdssige Ambu-
lanzfahrten, die Suche nach einer optimalen me-
dizinischen Betreuung und Therapie, nach Hilfsmit-
teln, nach dem richtigen Kindergarten, der richti-
gen Schule, heilpddagogischer Friiherziehung, Phy-
siotherapie, Logopddie sowie die ununterbroche-
ne Uberwachung wéhrend 24 Stunden und letzt-
endlich die immerwdhrende Angst um das Kind
stellen den ganz normalen Alltag einer betroffenen
Familie dar.

Da fehlt es hdufig an vielem, vor allem aber an
Information. Aus diesem Grund haben wir zahl-
reiche Informationen zusammengetragen, welche
auf unserer Webseite und in der Broschiire «Weg-
weiser flir Eltern, Betreuende und Lehrpersonen»
zu finden sind.

Auch via e-mail info@dravet.ch sind wir fiir alle
Betroffenen da - seien es Eltern, Verwandte, Betreu-
ende, Lehrpersonen etc.




