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Der diesjahrige Lauf war ein toller Erfolg.

weitere Infos
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Die fast 5000 Lauferinnen und Laufer

erreichten insgesamt ein Spendenergebnis
von 41.600 Euro. Davon gingen 1800 Euro
an unseren Verein. Vielen Dank allen

Teilnehmern!



WELLNESSWOGHENENDE

Also, fur mich personlich ist es schon ein fester Programmpunkt in jede
machen kann!

Das Wellness-Wochenende - wie immer bestens organisiert von Rejane
statt. Nachdem die CDKL5-Papas ihr Treffen schon fur September gepla
Herbst-Termin raus und wir haben die schone Landschaft im Fruhjahr er
Jahr im Gobel’s Hotel Rodenberg in Rotenburg an der Fulda.

Das Hotel behauptet von sich, das ,perfekte Angebot flr eine unverges:
Die Zimmer sind schon grof%, die Aussicht auf Rotenburg ist sehr schon,
als Buffet angeboten und so hat jeder eine gute Auswahl vor sich.

Der Freitag steht ganz im Zeichen des ,Erst-mal-Ankommens®, das jede
das ebenfalls als Inklusivleistung angebotene Kuchenbuffet am Nachmit
oder machen ihren ersten Saunagang. Einige prufen erstmal, was das be
bieten hat oder wandern eine erste Runde durch den angrenzenden Wa
Spatestens am Abend treffen wir uns zum Essen, danach geht es auf die
Madels, die alle Neune werfen konnen und freuen uns uber jede neue
Am Samstag ist dann fur alle meistens ,DER" Wellness-Tag. Obwohl das
sind die Saunen erstaunlich wenig frequentiert und auch in den Schwim
Schwimmzeit und Ruhe. Im Wellness-Paket enthalten waren dieses Jahr
RUckenmassage, weitere Beauty-Anwendungen sind naturlich dazubuc
Oft erkunden wir am Vor- oder Nachmittag (je nach Zeit der Anwendung
ein toller Barfuss-Pfad und ein Highwalk, eine 60m hohe und die mit 617
als Attraktionen hinzugekommen.

Am Samstagabend ist dann Party auf der Alm angesagt — das macht im (
Frihjahr. Die Atmosphare in der Hutte ist wunderbar und wir genieflsen e
tanzen oder albern sein zu durfen.

Sonntags geht es dann schon wieder nach Hause. Viele schauen, ob es
bestaunen kann oder genielden den Blick vom Katzenkopfhauschen im
mitgenommen und alle schwelgen noch lange in der Erinnerung an dies
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Wer bislang noch nicht dabei
war, der sollte sich dringend das
letzte Marzwochenende 2026 rot

im Kalender markieren!
Ermoglicht wird das
Wochenende auf der Piste jedes
Jahr durch grofszigige Spenden.

In diesem Jahr erhielten wir von
der Otto-Schott-Stiftung 3000,00
Euro und vom Skiverein der
Universitat Mainz 500,00 Euro.
Vielen Dank fur die
Unterstutzung!




bREA

Co-ordinate joint
e Connecting people and action e Strong and connected voice
organisations e Aligned messaging

e Organisational development e Patient evidence generation e Influence EU policy and
e Knowledge and resource e Awareness raising research agendas

sharing e Strategic partnerships
e Expand the community

Empower and
strengthen alliance
members

Provide a united and
representative voice

The need for a patient alliance

a
Kathy Redmond Q’k Epl CARE

Am 9. Mai fiel auf dem 1. Epag EpiCARE Meeting in Barcelona der Startschuss fur C.R.E.A., eine neue Plattform fur Selbsthilfegruppen von seltenen
epileptischen Erkrankungen in ganz Europa.

Ziel dieser Allianz ist es, kunftig mit einer Stimme zu sprechen, den Patienten in Brissel mehr Gehor zu verschaffen und gemeinsame Ressourcen zu
nutzen, die Entwicklungen beschleunigen konnen.

CDKL5 Deutschland eV. ist der Allianz als nicht stimmberechtigtes Mitglied beigetreten und verfolgte das zweitagige Meeting in Barcelona uber
Zoom.,

Der nachste Schritt wird nun Ende August auf dem Internationalen Epilepsie Kongress in Lissabon erfolgen, wenn C.R.E.A. sich offiziell der
Offentlichkeit vorstellt.

Wir hoffen, in Zukunft sehr von der Zusammenarbeit profitieren zu konnen und sind uns sicher, auch einen eigenen Beitrag zum Erfolg leisten zu
konnen.



WAS IST NEU?

MITGLIEDSGHAF T IM KINDERNETZWERK IMMEDIGA FOLGT AUF ORION


https://www.yumpu.com/de/document/read/70272336/8-ausgabe-des-knw-journal

KOMMENDE VERANSTALTUNGEN

= Vom 27.-29. Juni findet in Rom die Internationale CDKL5 Family Conference in Rom statt.
Auch von uns werden einige Familien vor Ort sein und hoffentlich ein paar spannende
Tage erleben. Natlrlich berichten wir anschlieléend im nachsten Newsletter uber alles
Wichtige.

= Vom 19.-21. September findet in Bad Harzburg der Vatertreff statt. Es gibt noch eine
begrenzte Zahl an Zimmern. Bei Interesse konnt ihr Euch noch bis zum 4. Juni bei Thomas
Putzmann melden oder einfach eine Email an info@cdkl5-verein.de schicken. Wir freuen
uns uber jeden Abenteuerlustigen, der mit uns den Harz unsicher machen mochte!

= \om 26.-28. September findet das Familientreffen in Hohenroda statt. Die
Anmeldebdgen sollten moglichst bis zum 31.5. per Email an christin@cdkl5-verein.de
geschickt werden. Es haben sich diesmal erfreulicher Weise einige Expertinnen und
Experten angekundigt, sodass es ganz sicher wieder eine tolle Veranstaltung wird.


mailto:info@cdkl5-verein.de
mailto:christin@cdkl5-verein.de

PATIENTENREGISTER

Bei dem CDKL5-Register geht es darum, Daten uber den naturlichen Verlauf
der seltenen Erkrankung CDKLS5 in einer Datenbank zu sammeln. Uber
digitale Fragebogen werden Informationen uber das Erscheinungsbild der
Erkrankung (z.B. Epilepsie, kindliche Entwicklung, weitere Symptome,
Nebenerkrankungen), klinische Befunde (z.B. genetische Untersuchungen,
EEGs, MRTs), angewendete Behandlungen (z.B. antiepileptische Therapie,

Hilfsmittel) und die Lebensqualitat der Familien erhoben. Es ist zudem
moglich Befunde (z.B. den molekulargenetischen Befund, diagnostische
Untersuchungsbefunde) direkt in das Register hochzuladen. N\ i
Die hierfiir verwendete Software heikt REDCap (Research Electronic Data Rength
Capture). Alle Fragebogen sind digitalisiert und konnen Uber jeden
Internetbrowser beantwortet werden.

JETZTHIER REGISTRIERE
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https://redcap.link/CDKL5
https://redcap.link/CDKL5

Ganz ohne Mehrkosten!”

Ich bin dabe1l

und mache mehr aus meinen Einkaufen.
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B + unseren Verem unterstutze?
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Wenn Du den Verein unterstutzen
mochtest, kannst Du fur weitere
Mitglieder und Fordermitglieder
werben - denn nur gemeinsam sind
wir stark!

Einen einfachen Weg, um Spenden
Zu generieren, bietet die Plattform
gooding.de: Hieruiber erhalt unser
Verein bei jedem Einkauf einen
gewissen Prozentsatz als Spende -
ganz ohne Mehrkosten.

Probier es einfach aus!


https://www.gooding.de/shops?select=cdkl5-deutschland-e-v-40795
https://www.gooding.de/shops?select=cdkl5-deutschland-e-v-40795
mailto:info@cdkl5-verein.de

