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Liebe Mitglieder
Liebe Leserinnen und Leser

Mit dieser etwas verspdteten Ausgabe unseres Newslet-
ters mochten wir Sie liber verschiedene Ereignisse und
Entwicklungen der vergangenen Wochen informieren.

Drei wichtige AnlGsse liegen bereits hinter uns: die
Familienkonferenz an der Klinik Lengg, die Tagung von
ProRaris Schweiz sowie unsere jdhrliche Mitgliederver-
sammlung. In diesem Newsletter finden Sie Riickblicke
und Eindriicke zu diesen Veranstaltungen.

Zudem erwarten Sie wie immer aktuelle Informatio-
nen rund um das Dravet-Syndrom, Einblicke in unsere
Vereinsarbeit und Hinweise auf die kommenden Aktivi-
taten.

Am 30. August findet unser Jahrestreffen statt. Als
Veranstaltungsort konnten wird den Schluchtalhof, Obe-
re Bergstrasse 119 in Wadenswil reservieren. Es wiirde
uns freuen, méglichst viele Teilnehmende begriissen zu
diirfen und einen schénen gemeinsamen Tag zu verbrin-
gen.

Wir wiinschen eine anregende Lektiire und danken fiir
das Interesse und die Verbundenheit mit der Dravet

Suisse.

Herzliche Griisse
Vorstand Dravet Suisse

dravet 3‘4’




Aus dem
Vorstand |

Die Mitgliederversammlung des Vereins
hat ein neues Vorstandsmitglied ge-
wadhlt und neue Statuten angenommen.

Edith Wohlfender hat dem Vorstand am 31.03.2025
sehr liberraschend mitgeteilt, dass sie aus person-
lichen Griinden per sofort als Présidentin zurtick-
tritt. Der Vorstand bedauert diesen Riicktritt sehr.

Anldsslich der Mitgliederversammlung vom 12.
Mai 2025 wurden die wertvollen Leistungen der
letzten zwei Jahre von Edith Wohlfender gebiihrend
gewiirdigt und verdankt. Anschliessend durfte die
Mitgliederversammlung J6rg Hélzing als neues Vor-
standsmitglied wdhlen. Der Vorstand und alle Mit-
glieder freuen sich sehr, dass sich J6rg H6lzing zur
Verfiigung stellt und wiinschen ihm viel Freude und
Erfiillung bei der Vorstandsarbeit. Die Funktionen
im Vorstand werden vorldufig ohne spezifisches
Prasidium ausgetibt. Vielmehr werden samtliche
Aufgaben auf die fiinf Mitglieder verteilt.

An der Mitgliederversammlung wurden neue
Statuten angenommen, diese treten am 01.07.2025
in Kraft. Die bestehenden Statuten stammen aus
der Griindungszeit und bedurften einer Auffri-
schung. So stimmt der neue Vereinsname «Dravet
Suisse» mit den aktuellen visuellen Auftritten tiber-
ein und lautet fiir alle Landesteile gleich. Daneben
wurden die Statuten entschlackt, klarer umschrie-
ben und den aktuellen Gegebenheiten angepasst.
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Tagung Pro
Raris Schweiz

Pferd oder Zebra / Spatz oder Kolibri?

Zum internationalen Tag der seltenen Krankheiten
fand am 1. M&rz in Luzern eine inhaltsreiche Tagung
von Pro Raris Schweiz statt. Als Prasidentin von Dravet
Suisse nutzte ich diesen Anlass, um mich mit Vertrete-
rinnen von Patientenorganisationen zu vernetzen und
unseren Verein an einem Stand bekannter zu machen.

In der Schweiz vertreten 60 Patientenorganisa-
tionen ca. 600°000 Menschen. Die Mitgliedervereine
von Pro Raris gelten als Flirsprecher:innen von kleinen
Gruppen von einer seltenen Krankheit betroffener
Menschen. Das Netzwerk unter dem Dach von Pro
Raris stdrkt uns als Verbdnde in den alltdglichen An-
liegen fiir die kranken Menschen.

Ein immerwdhrendes Thema ist die Finanzierung
der Therapien seltener Krankheiten. Frau Dr. jur.
Michaela Tuschor, Regierungsrdtin Luzern, berichtet
von den kantonalen Bestrebungen, zukunftsorientiert
mehr flir Erkennung und Behandlung zu tun. Der
Zugang zu spezialisierten Zentren, gute Vernetzung
derselben und parallele Investitionen in die Digita-
lisierung mit entsprechenden Plattformen miissten
gestdrkt werden. Weitere Optimierungen sieht sie in
der Zusammenarbeit mit den Patientenorganisatio-
nen, in Kooperationen mit Forschungsgruppen und
Universit&ten sowie in der Vernetzung der Spitdler mit
den Haus- und Spezialdrzten. Sie sieht die Gesund-
heitsversorgung als Netzwerkaufgabe zwischen allen
Leistungserbringer:innen. Der strukturierte Patienten-
pfad férdere Qualitdt, Sicherheit und Effizienz.

Welche Vorteile bringt dies den Patient:innen?
Koordinierte Behandlungen mit klarem Patientenpfad
sichern die kontinuierliche addquate Behandlung.
Diese zukunftsorientierten Mechanismen sollen die oft
langwierigen Wege hin zur Diagnose reduzieren und
damit unndtiges Leiden mindern.

Warum braucht es bessere Koordinationen unter
den Arzt:innen und Therapeut:innen? Diese Frage
geht R. Miiller in seinem Referat nach. Seine Kranken-
geschichte bis hin zur Diagnose war von Hiirden und
Riickschlagen sowie Ohnmachtsgefiihlen gepragt.
Seine Beharrlichkeit und sein analytisches Denken
als Mathematiker halfen letztendlich zur Diagnose-
findung.

Sein Appell an die Arzteschaft ist: ,H&ren sie Huf-
getrappel, denken wir an Pferde, es kdnnte aber auch
ein Zebra darunter sein. Lauschen wir dem Vogelge-
zwitscher, so kdnnte im Spatzenschwarm auch ein
Kolibri mitfliegen.®

Mit Digitalisierung, Netzwerken, Forschung und
Gentests vermeiden wir kiinftig lange Leidenswege bis
hin zur Diagnose. Im Netzwerk der Patientenorgani-
sation kdmpfen wir als Dravet Suisse gemeinsam mit
allen anderen Vertreter:innen fiir effiziente Patienten-
pfade und damit méglichst friihzeitige Diagnosefin-
dung mit Einleitung entsprechender Behandlung.



Forschung

Uberblick

Eine Zusammenfassung der Dravet-Thera-
pien anldsslich der Familienkonferenz.

Im Rahmen der Familienkonferenz vom 20.03.2025 in
der Epi Klinik in Lengg prdsentierte Dr. Oliver Maier
(St. Gallen) einen aktuellen Uberblick tiber bestehen-
de und in der Entwicklung befindliche Therapien fiir
das Dravet-Syndrom.

Arzte und Wissenschaftler arbeiten an neuen
Behandlungsmdglichkeiten fiir das Dravet-Syndrom.
Neuere Medikamente wie Fenfluramin, Stiripentol
und Cannabidiol (ein Bestandteil der Cannabis-
pflanze, der nicht high macht) konnten bei manchen
Kindern Anfdlle reduzieren. Sie sind zwar keine Heil-
mittel, kdnnen das Leben aber etwas erleichtern.

Auch im Bereich der Gentherapie gibt es span-
nende Forschungen, die versuchen, das defekte Gen
zu reparieren oder zu unterstiitzen. Eine Methode
nutzt winzige genetische Materialfragmente, um das
Gehirn zu unterstiitzen, mehr von dem fehlenden
oder defekten Protein zu produzieren.

Ein anderer Ansatz versucht, dem Gehirn eine ge-
sunde Kopie des Gens hinzuzufiligen. Diese Behand-
lungen befinden sich noch in der Testphase, aber die
ersten Ergebnisse stimmen vielversprechend.

Wissenschaftler arbeiten ausserdem an der
Entwicklung spezifischer Medikamente, die dazu bei-
tragen kénnen, dass das elektrische System des Ge-
hirns trotz des defekten Gens reibungsloser funktio-
niert. Diese befinden sich noch in der Anfangsphase,
kdnnten aber in Zukunft hilfreich sein.
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Informationen
zu Fenfluramin

Seit dem 13. Februar 2025 ist das Medika-
ment Fintepla® in der Schweiz zugelassen.

Erfreulicherweise kdnnen wir mitteilen, dass Fintepla®
(Fenfluramin 2,2 mg/ml L8sung zum Einnehmen) seit
dem 13. Februar 2025 in der Schweiz fiir die Behand-
lung von Krampfanfdllen im Zusammenhang mit dem
Dravet-Syndrom und dem Lennox-Gastaut-Syndrom
bei Patient:innen ab 2 Jahren als Zusatztherapie zu
anderen Antiepileptika zugelassen ist.

Es ist zu beachten, dass Fenfluramin einem kon-
trollierten Zugangsprogramm («Controlled Access
Program», CAP) unterliegt, um den nicht-bestim-
mungsgemdssen Gebrauch zur Gewichtskontrolle bei
adip&sen Patient:innen zu verhindern und Arzt:innen
tber die Notwendigkeit einer regelmdssigen kardio-
logischen Uberwachung des Risikos von Herzklappen-
erkrankungen sowie pulmonaler arterieller Hypertonie
bei Patient:innen, die Fenfluramin einnehmen, zu
informieren.

Fiir Patient:innen und Betreuungspersonen gibt es
einen Leitfaden fiir eine sichere Anwendung. Dieser
Leitfaden soll die Arztin/der Arzt jeweils mit den Pa-
tient:innen/Betreuungspersonen besprechen. Er dient
als risikominimierende Massnahme und soll sicherstel-
len, dass Patient:innen und Betreuungspersonen die
besonderen Sicherheitsanforderungen von Fenflura-
min kennen und berticksichtigen.

Alle Informationen fiir Patient:innen/Betreuungs-
personen sowie fiir Arzt:innen kénnen auf folgender
Homepage heruntergeladen werden: www.fenflurami-
ne-important-info.ch. Seit April 2025 besteht die M6g-
lichkeit, Fintepla bei Bestellungen direkt nach Hause
liefern zu lassen. Dies soll mit dem behandelnden Arzt
besprochen werden. Noch pendent ist die Aufnahme
des Medikaments in die Spezialitdtenliste, damit die
Versicherung die vollen Kosten libernehmen muss - der
Prozess dazu lGuft.

Mit Fintepla (Fenfluramin) wird ein zus&tzliches
Medikament zur Behandlung des Dravet-Syndroms
freigegeben. Fintepla kann dabei als Zusatztherapie
zu anderen Antiepileptika die Anfallshdufigkeit stark
reduzieren. Das Arzneimittel Fintepla enthdlt den
Amphetamin-dhnlichen Wirkstoff Fenfluramin. Es ist
ab einem Alter von zwei Jahren zur Behandlung von
Krampfanfdllen im Zusammenhang mit dem Dravet-
Syndrom als Zusatztherapie zu anderen Antiepileptika
zugelassen.
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Verabschie-
dung von
Charlotte Dravet

Wir gedenken unserem Ehrenmitglied Charlot-
te Dravet und ihrer ausserordentlichen Leistun-
gen - Danke Dr. Dravet.

Dr. Charlotte Dravet (1k4. Juli 1936 - 10. Mai 2025), die an-
gesehene franzdsische Kinderpsychiaterin und Epileptolo-
gin, welche weltweit fiir ihre bahnbrechenden Beitrdge zur
Epilepsieforschung bekannt war, verstarb und hinterliess
ein bedeutendes Erbe auf dem Gebiet der Kinderneuro-
logie. Ihre bahnbrechende Entdeckung und Beschreibung
der schweren myoklonischen Epilepsie im Kindesalter im
Jahr 1978, spater Dravet-Syndrom genannt, verdnderte
das Verstdndnis und die Behandlung schwerer Epilepsien
im Kindesalter.

Charlotte Dravet wurde 1936 geboren, schloss 1961
ihr Medizinstudium an der Universitdt Aix-Marseille ab und
absolvierte anschliessend von 1962 bis 1965 ihre Facharzt-
ausbildung in Kinderheilkunde in Marseille. 1965 erlangte
sie ihren Doktortitel mit einer Dissertation zum Thema
,Encéphalopathie Epileptique de I'Enfant avec Pointe-on-
de lente diffuse (,petit mal variant®)” und wurde 1971 als
Psychiaterin zugelassen.

Von 1965 bis 1988 lebte und arbeitete Frau Dr. Dravet
als Kinderdrztin am Centre Saint Paul in Marseille und
arbeitete eng mit namhaften Kollegen wie Henri Gastaut,
Joseph Roger und René Soulayrol zusammen. Von 1989 bis
2000 war sie stellvertretende Arztliche Direktorin derselben
Einrichtung.

Dr. Dravets sorgfdltige Beobachtungen flihrten 1978
zu ihrer ersten Beschreibung der schweren myoklonischen
Epilepsie im Kindesalter (SMEI), die sie vom Lennox-Gast-
aut-Syndrom abgrenzte. 1981 beschrieb sie zusammen mit
Michelle Bureau die benigne myoklonische Epilepsie im
Kindesalter. lhre Arbeit trug massgeblich zum Verstdndnis
genetisch bedingter Epilepsien bei, insbesondere durch
die Entdeckung im Jahr 2001, dass die meisten Fdlle des
Dravet-Syndroms Mutationen im SCN1A-Gen aufwiesen.

Im Laufe ihrer Karriere beteiligte sich Charlotte Dravet
aktiv an der Beschreibung epileptischer Syndrome und
verfasste zahlreiche Beitréige zur Epilepsieliteratur. Sie
war Mitautorin einflussreicher Biicher und zahlreicher
wissenschaftlicher Artikel. Zu ihren wichtigsten Verffentli-
chungen zdhlen wegweisende Werke wie ,Schwere myo-
klonische Epilepsie bei Sduglingen und ihre verwandten
Syndrome* (2000) und ,,Der Kern-Dravet-Syndrom-Phé&no-
typ” (2011).

Dr. Dravets Beitrdge wurden durch prestigetrdchtige
Auszeichnungen gewlirdigt, darunter den Chevalier de ['Or-
dre de la Légion d'honneur im Jahr 2011 und den Lifetime
Achievement Award der Internationalen Liga gegen Epilep-
sie im Jahr 2017. Sie hatte zahlreiche Flihrungspositionen
inne, darunter die Prdsidentschaft der franz&sischen Liga
gegen Epilepsie (1997-1999), die Mitgliedschaft in der
Task Force fiir Klassifikation und Terminologie der Inter-
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nationalen Liga gegen Epilepsie (1996-2004) und die
Organisation des ersten Nationalen Epilepsietages in
Frankreich im Jahr 2000.

Nach ihrer Pensionierung im Jahr 2000 setzte sich
Charlotte Dravet weiterhin leidenschaftlich fiir die
Rechte von Kindern mit Epilepsie ein und besuchte
regelmdssig als ehrenamtliche Beraterin die Abteilung
fiir Kinderepilepsie am Policlinico A. Gemelli der Uni-
versitd Cattolica del Sacro Cuore in Rom, Italien. Sie
blieb weiterhin intensiv in die Patientenversorgung, die
Forschung zur kognitiven Entwicklung und internatio-
nale Lobbyarbeit eingebunden. Dravets Tod wird in der
neurologischen Gemeinschaft weltweit zutiefst bedau-
ert. Ihr Leben und ihre Karriere haben unausléschliche
Spuren hinterlassen, geprdgt von Innovation, Mitgefiihl
und unerschiitterlichem Einsatz fiir die Verbesserung des
Lebens von Kindern weltweit. Sie hat weltweit zahlreiche
Epileptologen ausgebildet und inspiriert, war Mitglied in
zahllosen Patienten- und Elternvereinigungen und war
eine geschdtzte internationale Rednerin. Sie hinterl@sst
ihre Familie, Kollegen, unzdhlige dankbare Patienten und
die internationale Gemeinschaft von Neurologen, die ihr
Lebenswerk fortfiihren.

Die aussergewdhnlichen Beitrdge von Dr. Charlotte
Dravet zur pddiatrischen Epilepsie und als Namensgebe-
rin des Dravet-Syndroms werden fiir immer in Erinnerung
bleiben und gewiirdigt werden.

Ubernommen von @QICNA

Jahrestreffen
2025

Am 30. August 2025 findet unser Jah-
restreffen im Schluchtalhof, Obere
Bergstrasse 119 in Wddenswil statt.

Eigentlich hatte der Vorstand die Absicht, in
diesem Jahr auf das Jahrestreffen zu verzichten.
Anlasslich der Mitgliederversammlung hat sich
Patrizia Kafadar spontan dazu bereit erkldrt, die
Organisation fiir diesen Anlass zu tibernehmen. So
freut es uns sehr, am 30. August die Vereinsmitglie-
der, Verwandte, Bekannte und Freunde zu unserm
Jahrestreffen im Schluchtalhof in Wadenswil
einladen zu diirfen. Um das leibliche Wohl werden
sich die Hofbetreiber personlich kiimmern, so dass
wir uns alle dem persdnlichen Austausch widmen
kénnen.

Bitte reserviert euch bereits heute diesen Ter-
min. In Kiirze werden wir die konkreten Informatio-
nen auf unserer Webseite publizieren. Wir freuen
uns liber zahlreiche Anmeldungen und einen un-
vergesslichen gemeinsamen Tag.



Aus dem
Vorstand ||

Jorg Holzing stellt sich selbst vor.
Liebe Mitglieder und Freunde von Dravet Suisse

Mein Name ist J6rg Holzing. Ich komme aus der Re-
gion Heidelberg in Deutschland, bin verheiratet und
Vater von zwei Téchtern: Clara (15) und Greta (12).
Gemeinsam mit meiner Frau und unseren Kindern
haben wir in Deutschland, fiinf Jahre in Portugal
und seit 2016 in der Schweiz in der Gemeinde Bin-
ningen (BL) gelebt.

Unsere jlingere Tochter Greta erhielt im Alter
von acht Monaten die Diagnose Dravet-Syndrom.
Wie viele von Euch haben auch wir die Hohen und
Tiefen erlebt, die das Leben mit einer seltenen und
komplexen Erkrankung mit sich bringt. Inzwischen
ist unsere Situation stabiler, und ich m&chte mich
gerne engagieren und etwas zur Arbeit des Vereins
beitragen.

Beruflich habe ich einen Doktortitel in Betriebs-
wirtschaftslehre und bin Mitgriinder sowie Co-CEO
eines Schweizer Healthtech-Startups im Bereich
Krebsgenomik. Zuvor war ich 19 Jahre in verschie-
denen Fiihrungspositionen bei Roche tatig, mit
Schwerpunkt auf Strategie, Innovation und Produkt-
entwicklung in der Pharma- und Diagnostiksparte.

Ich stelle mich fiir den Vorstand zur Verfligung,
weil ich meine persdnlichen Erfahrungen als Vater
mit meiner beruflichen Erfahrung verbinden méch-
te, um den Verein und Euch als Mitglieder aktiv zu
unterstiitzen.

Ich freue mich darauf, viele von Euch kennenzu-
lernen und zur Weiterentwicklung von Dravet Suisse
beizutragen.

Herzliche Griisse Jorg Holzing

Gemeinsam
sichtbar
werden

Neues vom Schweizer Register fiir seltene
Krankheiten (SRSK): Ab sofort kdnnen sich
Menschen mit seltenen Krankheiten direkt
online anmelden. Bisher war die Anmel-
dung nur {iber Arztpraxen und Spitdler

moglich.

Das Schweizer Register fiir seltene Krankheiten
(SRSK) setzt sich dafiir ein, Menschen mit seltenen
Krankheiten in der Schweiz sichtbarer zu machen.

Sein Ziel ist es, gemeinsam ein besseres Verstdnd-
nis flir seltene Krankheiten zu schaffen, die Diag-
nose- und Versorgungssituation zu verbessern, die
Forschung zu férdern und den Austausch zwischen
Betroffenen, Gesundheitsfachpersonen und For-
schenden zu stdrken.

Um dies erfolgreich zu tun, mdchte es méglichst
alle Personen mit seltenen Krankheiten in der Schweiz
erfassen. Jede Anmeldung hilft - fiir eine bessere
Zukunft fiir alle Menschen mit seltenen Krankheiten.
Das SRSK arbeitet eng mit krankheitsspezifischen
Registern zusammen. Da sich diese Register in ihren
Aufgaben ergdnzen, ist es wichtig, sich sowohl beim
SRSK als auch, wo verfligbar, in einem krankheitsspe-
zifischen Register anzumelden. So kénnen alle Regis-
ter dazu beitragen, die Situation von Menschen mit
seltenen Krankheiten in der Schweiz zu verbessern.

Nun steht eine einfache und unkomplizierte
Anmeldung zur Verfligung - jetzt Teil des Registers
zu werden. Auf der Website der Schweizerischen
Register fiir seltene Krankheiten sind alle Informatio-
nen, die Einwilligungserkldrung und der Link fiir die
Anmeldung zu finden.

Das SRDR-Team steht auch gerne fiir Fragen zur
Verfligung. Meldungen werden gerne per Mail (srdr.
ispm@unibe.ch) oder telefonisch (+41 31 684 48 87)
angenommen.

s
srski*

schweizer register
fiir seltene krankheiten
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Zweite Fami-
lienkonferenz

Auch die zweite Familienkonferenz an der Kli-
nik Lengg konnte die hohen Erwartungen der

Eltern, Angehdrigen und Betreuenden von
Dravet-Betroffenen vollumfdnglich erfiillen.

Am 20. Mdarz hat die Klinik Lengg in Zusammenarbeit
mit der Vereinigung Dravet Syndrom Schweiz zur zwei-
ten Familienkonferenz in der Klinik Lengg eingeladen.
Nach der sehr positiven Resonanz vom letzten Jahr
fand der Anlass im grossen Parksaal im Griinderhaus in
einer wiirdigen und schénen Umgebung statt. Uber 30
Personen nahmen an der sehr gelungenen Veranstal-
tung teil. Neben Eltern und Angehdrigen konnten dieses
Jahr zusatzlich auch Betreuende au Wohnheimen fiir
die Teilnahme motiviert werden. Es zeigt sich, dass die
spezifischen Informationen zum Dravet-Syndrom wert-
voll sind und auch die direkte Kommunikation zwischen
Arzten und Betreuenden sehr geschdtzt werden. Der
personliche Austausch zwischen den Beteiligten wurde
genutzt und gelebt, so sassen auch nach 19.00 Uhr
einige Teilnehmende am runden Tisch beisammen. An
dieser Stelle einen herzlichen Dank an die Organisato-
ren Edith Wohlfender und Dr. Markus Wolff.

SUDEP: Aktuelles zu Prévention und Uberwachungs-
gerdten: Dr. Ralph Eberhard, Schweizerisches Epilep-
sie-Zentrum Klinik Lengg, zeigte die aktuellen Mglich-
keiten zur Uberwachung von Patienten. Der praktikable
Einsatz der verschiedenen erhdiltlichen Gerdte wurde
anhand der spezifischen Eigenschaften erkldrt. Mit
einflihlsamen Worten erlduterte er aber auch, dass
die Technik nie absolut zuverl@ssig sein kann bzw. dass
auch Falschmeldungen der Gerdte zum Alltag gehdren.
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Neue Medikamente und Gen-Therapien: Dr. Oli-
ver Maier, Ostschweizer Kinderspital St. Gallen, berich-
tete liber neue Medikamente und Gen-Therapien. In den
letzten Monaten erreichten uns Berichte von Pharma-
Unternehmen, dass neue Gen-Therapien einen Durch-
bruch fiir Dravet-Patienten darstellen kénnten. Dr.
Oliver Maier zeigt eindriicklich die aktuellen Ergebnisse
aus Sicht der Wissenschaft. Diese sind zwar ermuti-
gend, aber auch mit Einschrdnkungen in der Zeitachse
und in allzu hohen Erwartungen.

Fokus Adoleszenz: Epilepsie, Hormone und Kontra-
zeption: Oona Kohnen, Schweizerisches Epilepsie-Zent-
rum Klinik Lengg, erlduterte Herausforderungen der
Adoleszenz, welche die Grundlage fiir die zukiinftige
Entwicklung und das Erwachsenenleben bildet. Obwohl
die Adoleszenz eine wichtige Phase in der Entwicklung
von allen Jugendlichen darstellt, gibt es praktisch keine
Studien zu diesem Thema in Bezug auf Dravet-Betrof-
fene. Die wenigen vorliegenden Informationen zeigen
jedoch, dass die gleichen Bediirfnisse (z.B. Sexualitét)
vorliegen. Der Umgang mit der Thematik muss von allen
Beteiligten in den Wohnheimen und Zuhause erst noch
erlernt werden.

Transition: Sozialberatung im Ubergang zum Er-
wachsenenalter: Marius Viselka, Schweizerisches Epi-
lepsie-Zentrum Klinik Lengg. Die Transitionen wdhrend
den verschiedenen Lebensabschnitten stellt die Eltern
immer wieder vor grosse Herausforderungen. Vor allem
die administrativen AbklGgrungen mit den Sozialeinrich-
tungen und den unmittelbaren finanziellen Auswirkun-
gen sind fiir die meisten Angehdrigen eine zusatzliche
grosse Belastung. Marius Viselka kann die Vorgaben
gut aufzeigen. Die rege Diskussion bringt zu Tage, dass
Theorie und Praxis oft nicht tibereinstimmen. Zudem
werden die Abldufe in den Kantonen unterschiedlich
behandelt und die Zustdndigkeiten sind bei konkreten
Anliegen leider nicht immer bekannt. Einmal mehr zeigt
sich, dass bei der Gemeinschaft der Eltern selbst der
grosste Wissensfundus schlummert.

Save
the date

Dravet Suisse Familientreffen in
Wadenswil am 30.08.2025

Epileptologie jenseits von Anfdllen
Klinik Lengg am 25.09.2025

Workshop fiir betroffene Eltern,
gemeinsames Projekt mit Epi-Suisse
Die Giesserei, Ziirich-Oerlikon am
08.11.2025




