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23.11.2019
Rencontre régionale Suisse alémanique

28.02.2020
Journée des maladies rares

21.03.2020
Rencontre régionale Suisse alémanique

09.05.2020
Rencontre nationale annuelle Dravet

23.06.2020
Journée Intern. du Syndrome de Dravet

Chers et cheres membres,
lecteurs et lectrices,

Le 15 novembre, l'association FRONT OF BICYCLE ouvrira son exposition. Au fil des
pages suivantes, vous découvrirez aussi comment les artistes bdlois soutiennent
notre association, mais également comment de nombreux coureurs et coureuses se
sont déplacés pour nous, ou encore comment, a Londres, se déroule la recherche
relative au syndrome de Dravet.

Renata Heusser Jungman, présidente et responsable de communication vous souhaite
une bonne lecture.

Aider en achetant !

Connaissez-vous la plateforme Buy'n'help? Elle permet d'acheter dans plus de
500 magasins en ligne en faisant des dons gratuits. Nous vous la recommandons,
ainsi que www.buynhelp.ch comme page d’accueil dans votre navigateur.

Davantage d‘informations : www.dravet.ch > Votre engagement > Acheter & aider



https://www.dravet.ch/index.php/de/
https://www.dravet.ch/index.php/fr/Acheter_et_aider.html

Par cette rencontre annuelle, nous rendons possibles des échanges
entre des familles et des personnes atteintes par le syndrome de Dravet
et offrons aussi des heures d’insouciance aux enfants.

Notre quatriéme rencontre annuelle a eu lieu le 11 mai 2019 au Zoo de
Zurich. Venues de toute la Suisse, des familles y ont passé ensemble
une journée excitante. Nous remercions la fondation d’aide a I'enfance
Etoile filante dont le soutien généreux a rendu possible cette manifesta-
tion ; merci aussi a Yvonne Zimmerli pour les magnifiques photos.

Dans les médias

Nous invitons cordialement nos membres, leur famille, parents et amis
ainsi que nos bénévoles a la rencontre qui sera a nouveau organisée en
2020.

Retenez la date

En 2020, la rencontre annuelle aura lieu le samedi 9 mai de 10 h 30 a
environ 17 heures a la cabane forestiére Cheserholz d’Eggenwil (AG).
Nous publierons prochainement davantage d’informations y relatives
sur notre site internet.

Le bonheur du moment

Alors que Lelia a jusqu’a 30 crises
d’épilepsie par semaine, sa meére
déclare avoir beaucoup appris de sa
fille.

www.dravet.ch > Dans les médias
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Un portrait de Lelia et de sa meére,
notre membre Debora Mero, a paru
dans le Beobachter de fin septembre
2019. Il y est question de routine
stricte, mais aussi de cuisine ita-

lienne, son bonheur du moment.
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Nous voulons concevoir des thérapies géniques pour guérir la mutation génétique
sous-jacente au syndrome de Dravet, plutét que de traiter uniquement les symptomes.

De Dr. Rajvinder Karda MRes PhD, Associé de Recherche et T - =
Simon N. Waddington, Professeur de thérapie génique, : .'E'_'

Institute for Women’s Health, University College London

A ce jour, les médicaments contre le syndrome de Dravet ne peuvent
traiter que certains des symptomes de la maladie, tels que les convul-
sions, mais ne peuvent guérir de la maladie. Notre objectif est de
concevoir des thérapies géniques pour guérir la mutation génétique
sous-jacente au syndrome de Dravet, plutot que de traiter uniquement
les symptOmes. Par cette approche, nous espérons éviter non seule-
ment les crises, mais aussi les troubles du sommeil, les problémes de
mouvement et de posture et 'amélioration des fonctions cognitives.

Nous sommes trés reconnaissants a I’ Association Syndrome de Dravet
Suisse pour sa contribution a ’'une de nos approches thérapeutiques,
qui pourrait traiter toutes les formes de syndrome de Dravet dont la
cause sous-jacente est une mutation du géne SCN1A. Nous reconnais-
sons que la progression des transitions, du laboratoire au traitement
du patient, est un trés long voyage de plusieurs années. Néanmoins,
nous sommes extrémement encouragés par le soutien de I’ Association
Syndrome de Dravet Suisse.

Notre équipe se concentre sur le dévelop-  de SCN1A endogéne, sept jours apres la
pement de traitements de thérapie gé-  transfection. Nous voulons ensuite tester
nique précliniques pour le syndrome de  la sécurité et lefficacité de ce vecteur viral
Dravet. Nous avons récemment développé  AAV9 dans notre modéle de souris Dravet.
un nouveau traitement par thérapie gé-

nique a ARN utilisant un vecteur a base de 1. Hsiao, J. et al. Upregulation of Haploinsufficient Gene
virus adéno-associé (AAV) Il a été démon- Expression in the Brain by Targeting a Long Non-coding
tré que cet ARN (anti—N AT) augmente l'ex- RNA Improves Seizure Phenotype in a Model of Dravet
pression endogéne de 1'alléle sauvage (1).
Nous avons synthétisé et produit ce vec-
teur AAV9 anti-NAT et I'avons testé in vi-
tro sur des cellules neuronales hétérozy-
gotes primaires. Nous avons observé une
augmentation significative de l'expression

Syndrome. EBioMedicine 9, 257-277 (2016).

DANGER LORS DE PENURIE DE MEDICAMENTS

Subitement, au printemps 2019, un médicament important n’était plus livrable, tant en Allemagne qu'en Suisse. Un défaut de livraison de
son médicament peut avoir de mauvaises conséquences pour une personne souffrant d’épilepsie, reléve la Ligue suisse contre Iépilepsie.
La ligue s'engage, d’une part pour que 1'Office fédéral de I'approvisionnement économique du pays (OFAE) inscrive tous les médicaments
antiépileptiques sur sa liste des substances a déclaration obligatoire et constitue un stock obligatoire et désire d’autre part que les fabri-
cants, les grossistes et les pharmacies en conservent des quantités suffisantes. Nous recommandons vivement a toutes les familles de

s’approvisionner pour au moins un mois, au mieux deux mois.
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Beaucoup de coureuses et coureurs qui ont participé, ces derniers mois et semaines,
a des courses populaires y ont attiré ['attention sur le syndrome de Dravet.

Ainsi, des dizaines de participantes et par-
ticipants — dont Flavio et Romeo atteints du
syndrome de Dravet — se sont déplacés pour
des courses populaires vétus de notre maillot
lilas.

Lors du «Greifenseelauf» de cette année, la fée
de la météo était également bien disposée en-
vers les nombreux coureurs. C'était génial d’y
voir autant de personnes en maillot lilas !

Un tout grand merci a Aykut, Carmelo, Carlo,
Cynthia, Dylan, Fabienne, Flavio, Gudrun, Ka-
rin, Kate, Luca, Mandy, Martina, Monica, Na-
talie, Natascha, Rafal, Reto, Renata, Romeo,
Sebastian et Soa. Ils étaient présents en mail-
lot Dravet lilas au Handi-Challenge (Morges),
a la «Ziirich Marathon City Run», a P«Aar-
gauer Volkslauf», a la «Basler Frauenlauf», au
«GP Altstadt Bern», au «Schweizer Frauen-
lauf», a la course de I’ Ascension (St-Gall) et &
la course de montagne du Weissenstein.

DE LART POUR DRAVET A BALE

L’association d’artistes baloise FRONT OF BICYCLE dédie une partie

durevenu des ventes de sa prochaine exposition - du15 au17 novembre

Basel Art Center
Riehentorstrasse, 31
CH-4058, Basel

2019 au «Basel Art Center» - au syndrome de Dravet. Quinze artistes

de genres différents ont annoncé leur participation a cette exposition.

Notons que c’est la premiére fois que FRONT OF BICYCLE réalise une

manifestation caritative. Notre association estfiére et reconnaissante

d’avoir été choisie pour cette premiére.

Le vernissage aura lieu le 15 Novembre 2019, dés 18 heures au Basel

Art Center, Riehentorstrasse 31, 4058 Bile.

www.frontofbicycle.com

Association Syndrome de Dravet Suisse

Vereinigung Dravet Syndrom Schweiz

Associazione Sindrome di Dravet Svizzera
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