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Liebe Mitglieder des Dravet-Syndrom e.V.,

in den letzten Wochen haben Sie tiber den Verein oder wahrend der
Familienkonferenz in Frankfurt von uns die Unterlagen zur ,Studie zur
Lebensqualitat und Versorgungssituation beim Dravet-Syndrom* erhalten.

Die Studie ist sehr gut angelaufen und wir haben bislang 46 ausgeftillte
Fragebdgen zurlickerhalten, was uns sehr freut. Zudem sind auch die
ersten Tageblcher bei uns eingetroffen.

Da wir moglichst reprasentative Ergebnisse erhalten mochten, wére der
Einschluf? von ca. 100 Familien winschenwert. Wenn Sie noch nicht
teilgenommen haben, kénnen Sie das noch gerne tun.

Wenn Sie die Studienunterlagen nicht erhalten oder verlegt haben, aber
teilnehmen moéchten, kdnnen Sie mich per e-malil
(adam.strzelczyk@kgu.de) erreichen und wir senden lhnen einen neuen
Satz an Unterlagen zu.

Ziel der Studie ist es Informationen tber die Auswirkungen der Erkrankung
auf die Lebensqualitat und die Lebensumstande von Betroffenen und ihren
Angehdrigen zu gewinnen. Die Ergebnisse kdnnen zukiinftig genutzt
werden, um neue Therapieformen im deutschen Gesundheitssystem zur
Behandlung des Dravet-Syndroms zugéanglich zu machen. Zudem werden
die Ergebnisse dem Einzelnen eine Argumentationshilfe bieten bei Fragen
der Kostentibernahme durch Versicherungstrager.

Aktuell haben wir damit begonnen, Neuropéadiater in Krankenhausern und
Praxen mit Schwerpunkt Kinderepileptologie zu bitten, IThnen bekannte
Familien und Kinder um eine Teilnahme zu bitten. Einige von lhnen kdnnen
deswegen den Fragebogen zum zweiten Mal erhalten. Um eine
Doppelerhebung zu vermeiden, und die Riicklaufquote richtig berechnen zu
kénnen, wirden wir Sie bitten die doppelt erhaltenen Umschlage an uns
zuriick zu senden.

Mit Dank und besten Grissen
lhr

Adam Strzelczyk

Leitender Oberarzt
des Epilepsiezentrums Frankfurt Rhein-Main
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