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Cheres lectrices et chers lecteurs,

L'immense travail quotidiennement accompli par les méres et les péres est encore bien
trop peu reconnu. Ces tdches sont d’autant plus intenses lorsque le manque de temps et
l'épuisement des réserves d’énergie au sein de la famille limitent la possibilité d’estimer
la qualité de ce qui a été vécu, par exemple dans les conditions particuliéres que sont les
Jjeux d’un enfant touché par un handicap.

Cest pourquoi j'ai été d'autant plus réjouie d’apprendre que Renata Heusser Jungman est
la lauréate du Prix EPI 2017, en reconnaissance de son engagement, une lauréate que
les médias ont surnommée «Tigermamax (ndlt: une maman capable de sortir les griffes).
Ce prix, qui lui est déceré pour son combat infatigable en faveur des personnes atteintes
du syndrome de Dravet, est a nos yeux plus que mérité. Chére Renata, nous t'adressons
nos vives félicitations, au nom de tous les bénévoles de 'association, des familles
touchées par le syndrome de Dravet ainsi que des méres et des péres.

Ines Neeracher

Communication & coordination des bénévoles


http://www.dravet.ch/index.php/fr/

Remise du Prix EPI 2017

Le Prix EPI est décerné chaque deux ans par la Fondation Epilepsie Suisse. Il récompense des

prestations concrétes et innovatrices ou des projets en Suisse destinés a améliorer la qualité

de vie ou l'intégration de personnes concernées par [épilepsie dans leur famille, leur profession
ou leurs loisirs. Le prix 2017 a été attribué a Renata Heusser Jungman a ['unanimité des

sept membres du jury.

Marco Beng, CEO de la Fondation Epilepsie Suisse, décerne le Prix Epi 2017 a Renata Heusser Jungman.

Le Prix EPI12017 a été décerné a Renata Heusser Jungman le 4 novem-
bre 2017. Cette distinction est une reconnaissance pour son engage-
ment infatigable pour tout ce qui a trait au syndrome de Dravet et qui
la concerne directement comme maman de son fils Romeo. Cestilya
presque dix ans, le 10 avril 2012, qu'elle et d’autres parents ont fondé
I’Association Syndrome de Dravet Suisse, quelle préside et dont elle
est la force motrice. Renata Heusser Jungman reléve jour apreés jour
un énorme défi, entre sa famille avec un enfant handicapé et un autre
en bonne santé, des activités professionnelles et, subsidiairement,
du travail pour l'association ainsi que des taches de communication.

Elle a recu le prix des mains de Marco Beng, le CEO de la Fondation

Epilepsie Suisse, lors de la Journée des malades 2017. Lien vers I'ar-
ticle (en allemand):
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Chére Renata, au nom du Comité, de tous les bénévoles de I’as-
sociation ainsi que de toutes les personnes concernées, des amis et
des connaissances, nous te félicitons chaleureusement pour l'estime
que t'ont manifestée la Fondation EPI, EPI-Suisse ainsi que la Ligue
suisse contre I'épilepsie.

Lisez l'article dans le «Tagesanzeiger» du 4 11 2017:

Lisez l’article dans la «Neue Ziircher Zeitung» du 20 11 2017:

Lisez en ligne l'article de la «Neue Ziircher Zeitung» du 20 11 2017:

Tous les articles précités figurent aussi, en allemand, sur notre site
internet:


http://www.dravet.ch/index.php/fr/
http://www.swissepi.ch/epi-stiftung/aufgaben-und-projekte/epi-preis.html
http://www.dravet.ch/tl_files/dravet/media/tagesanzeiger/ta_20171104_die_tigermama.pdf
http://www.dravet.ch/tl_files/dravet/media/NZZ/NZZ-2017-11-20-Romeo%20und%20seine%20unermuedliche%20Mutter.pdf
https://www.nzz.ch/zuerich/romeo-wird-wohl-fuer-immer-kind-bleiben-ld.1329943
https://www.dravet.ch/index.php/fr/dans-les-medias.html

Formation continue pour parents

En ce début d’année, en collaboration avec Epi-Suisse et ['association Angel Suisse,

nous avons organisé deux séances de formation continue pour parents bien suivies.

Une trentaine de membres issus des trois as-
sociations, ont participé le 1er février 2018
a la soirée organisée a Zurich, au «Zentrum
Karl der Grosse», et écouté I'exposé passion-
nant et enrichi de questions intéressantes
de Daniel Schilliger, ’avocat de Procap.

Samedi 10 mars 2018, au «Rehabilitations-
zentrum» de Affoltern am Albis («Kinder-
spital de Zurich), a eu lieu la Journée des
parents sur le théme Comportement diffi-
cile chez les enfants atteints d’un handicap.
Un magnifique groupe de péres et de méres

motivés ont participé a ce cours animé par
deux personnes remarquables et pleines
d’humour, Yildiz Unver et Anita Stooss.
Les participants ont pu acquérir beaucoup
de connaissances et repartir avec des sug-
gestions de réactions dans des situations spé-
cifiques. Ils ont aussi pu prendre en compte
leurs propres exemples. Ce fut une journée
tout a la fois trés amusante, divertissante et
riche en enseignements. Merci a toutes les
personnes qui ont congu cette journée et
l'ont rendue possible.

Un grand merci au «Lions Club Ziirich City»

Les réponses de Carolina Miiller-Mohl

Grace a 'engagement du «Lions Club Ziirich City», tout particuliére-
ment de sa présidente Nadine Abi Aad, une manifestation passion-
nante en faveur de Association Syndrome de Dravet Suisse a eu lieu
en mars dernier a Zurich, au «Zunfthaus zur Zimmerleuten». Avant
un repas savoureux au «Zunfthaus», Carolina Miiller-Mohl, invitée au
débat animé par Anna Maier, a répondu a ses questions et a celles des
invités.

Mme Miiller-M6hl est une investisseuse et philanthrope engagée et
communicative. En plus de la direction de son groupe Miiller-M&hl et
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de la fondation éponyme qu’elle a aussi créée, elle est active dans une
douzaine de conseils d'administration, de fondations et autres orga-
nes de conseil. Carolina Miiller-M&hl est aussi fortement engagée en
politique sociale, plus précisément dans les domaines de la forma-
tion, de la conciliation entre vies professionnelle et familiale, de la
promotion d’entreprises suisses et de la philanthropie.

Un tout grand merci a Mme Carolina Miiller-M6hl, au «Lions Club
Ziirich City», a Mme Nadine Abi Aad ainsi qua tous les invités pour
cette soirée animée et pour leur trés grande générosité.



http://www.dravet.ch/index.php/fr/

o

Ruedi court pour l'Association Syndrome de Dravet.
Courrez-vous avec lui?

Ruedi Frehner est linitiateur des «Ruedirennt Charity Ldufe», les courses pédestres de bienfaisance

qui portent son nom. Depuis 2011, il allie sa passion de la course a pied au soutien de personnes

défavorisées, organisant a cet effet diverses compétitions dans toute la Suisse. Pour la premiére

course organisée a Coire, il s'est déja déclaré prét a soutenir, entre autres, [/Association Syndrome

de Dravet Suisse. Nous l'en remercions chaleureusement.

Coureuses et coureurs actuels et futurs, soyez attentifs: le premier
«Ruedirennt Charity Event» de Coire aura lieu dimanche 27 mai2018.

Les multiples catégories prévues permettront a chacun ou presque
de s’inscrire en semi-marathon, quart de marathon, huitiéme de
marathon, semi-marathon en estafette, enfant, ou encore, pour les
personnes avec un handicap, en catégorie Special Olympics Unified.

A Tinstar de chaque manifestation «Ruedirennt», la course de bien-
faisance a travers la plus vieille ville de Suisse doit bénéficier, grace a
des dons et aux finances d’inscription, aux personnes nécessiteuses
qui en dépendent.

L'organisateur de ce «Ruedirennt Charity Events» soutient l'As-
sociation Syndrome de Dravet Suisse en nous reversant ’équivalent
de toutes les taxes d’inscription.

C’est pourquoi plus il y aura de coureuses et coureurs qui participe-
ront pour le Syndrome de Dravet, plus nous recevrons de dons!

Foncez donc sans hésiter! Allez chercher vos chaussures de course,
mobilisez des amies et amis et inscrivez-vous sur www.ruedirennt.ch.
Ensuite, il vous faudra absolument envoyer un courriel a reto.con-
rad@dravet.ch en mentionnant le ou les noms du ou des participants
et leur catégorie. Ceci pour que nous puissions adresser les deman-
des de dons a l'organisateur et aussi convenir d’un point de rencontre
pour une photo de groupe. Si vous n‘avez pas encore de maillot de
course Dravet, vous pouvez en commander en remplissant le formu-
laire en ligne sous

En espérant avoir le plaisir de vous voir le 27 mai 2018 a Coire!

Ruedi Frehner et Reto Hunziker en action
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http://www.dravet.ch/index.php/fr/
http://www.dravet.ch/index.php/fr/Courir_pour_le_syndrome_de_Dravet.html
http://www.dravet.ch/index.php/fr/Courir_pour_le_syndrome_de_Dravet.html
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Coup d’ceil sur une Rencontre annuelle 2018 musicale

Les souvenirs de la derniere Rencontre annuelle — avec ses chants, ses clowns et ses promenades
en carrosse — ne se sont pas encore estompés que déja la Rencontre 2018 s‘annonce.

Elle se déroulera sous le signe de la musique et nous nous réjouissons beaucoup d’y rencontrer
beaucoup de visages connus et d'en découvrir d'autres.
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Comme chaque année, nous organisons une rencontre joyeuse et co-  La rencontre aura lieu samedi 9 juin 2018 a la Landgasthof Riitihof de
lorée a laquelle nous invitons cordialement tous nos membres, leur Granichen (AG) de 10 h 30 a environ 17 heures.

famille, grands-parents, oncles, tantes, parrains, marraines, amis,

ainsi que nos bénévoles. La rencontre de cette année permettra des Nous nous réjouissons de pouvoir vous compter parmi nos partici-

échanges intenses entre les familles et les autres personnes con-  pants enthousiastes et aussi de faire la connaissance de nouveaux
cernées et offrira quelques heures d’insouciance aux enfants. visages.
Nouveau

Pour la génération montante

Nous avons commencé cette année avec de nouveaux thémes. Ainsi, désormais les six figures d’enfants
et d’adolescents accompagnent l'association aussi bien sur internet que sous une forme imprimée.

Vous en trouvez déja sous forme de timbres-poste personnalisés (Web-
Stamps) ainsi que de nouveaux post-its que I'on peut commander au
«shop» de notre site internet. N’hésitez pas a étre curieux de savoir ou
nos enfants apparaitront. Un cordial merci a lillustrateur Urs Quaiser

qui a créé ces figures pour nous et nous les a offertes.
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http://www.dravet.ch/index.php/fr/
http://www.derruetihof.ch

Transcription et translation combinées ARN
Thérapie de linsuffisance haploide SCN1A

Nous sommes heureux que, grdce a un appel d'offres du «Gruppo Famiglie Dravet Onlus» (Italie),

un nouveau projet de recherche ait pu étre cofinancé. Ce projet intitulé «Combined transcriptional-

translational RNA therapy of Scnla haploidinsufficiency» est financé par nous ainsi que cing autres

organisations Dravet européennes, toutes membres de la «Dravet Syndrome European Federation»

(DSEF). Nous soutenons ensemble ce travail scientifique dans l'objectif d'améliorer la qualité de

vie des personnes atteintes du syndrome de Dravet. Un tout grand merci a toutes les donatrices

et tous les donateurs qui ont permis G ce nouveau projet de voir le jour.

Antonello Mallamaci

Antonello Mallamaci, SISSA, Trieste, Italie

Chaque géne de notre corps existe en version double. Malheureuse-
ment, si ’'une des deux versions est défectueuse, pour cause de mala-
die génétique, il en résulte une défaillance d’un produit protéinique.
Un nombre insuffisant de protéines fonctionnelles dans les cellules
nerveuses peut avoir pour conséquence l'apparition de symptomes
séveres tels que I'épilepsie et d'autres états neuro-pathologiques.
Cela concerne spécialement le syndrome de Dravet, car le manque
d’une copie saine du géne SCN1A est la cause principale de symptd-
mes graves. Ceci concerne spécialement le syndrome de Dravet, par-
ce que la perte d’une copie saine du géne SCN1A est la cause prin-
cipale de symptdmes sévéres. Le géne SCN1A est responsable de la
codification d’un neuro-canal spécifique, lequel limite Pactivité élec-
trique du cerveau. En dépit des méthodes aujourd’hui accessibles,
il est malheureusement impossible de remédier a cette déficience
génétique du cerveau au stade postnatal.

Nous désirons résoudre ce probléme en travaillant sur la copie saine
du géne défectueux. Il s’agit de stimuler la synthése de son ARNm et
des produits protéinés (translation et transcription) pour parvenir a
un niveau élevé de protéine fonctionnelle. Ce doit étre possible grace
a une combinaison innovatrice et sélective d’agents basiques ARN,
que nous avons développée récemment en laboratoire. La recherche
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portera alors sur la restitution d’un niveau suffisant de protéines
fonctionnelles, soit une «petite activation de TARN» (ARNsa), une
«enzyme ARN programmable» (nommée NMHYV) ainsi qu’un autre
ARN de synthése appartenant au groupe des ARNs SineUp. Nos
premiers résultats avec des souris montrent que ces agents créent
la transcription et la translation du géne SCN1A et peuvent ainsi
restituer le niveau de protéines avec la copie fonctionnelle du géne.
Cecinous laisse supposer que 'on pourrait remédier, au moyen d’une
approche similaire a un déficit SCN1A chez les patients Dravet.

Cependant, avant que l'utilisation de cellules restituées soit pos-
sible sur des cellules nerveuses humaines, il faut clarifier les quatre
questions clés suivantes. Premiérement, est-ce que la stimulation
de 'ARNm et de la synthése protéinique est réellement suffisante
pour produire assez de protéines dans les cellules nerveuses avec
seulement une copie SCN1A fonctionnelle? Deuxiémement, est-ce
que cette stimulation SCN1A, déja testée in vitro, est suffisante pour
fonctionner dans un cerveau vivant? Troisiémement, est-ce que les
principes actifs stimulants de SCN1A influencent ou perturbent d’au-
tres génes? Quatriémement, ces agents actifs correspondent-ils a la
régulation physiologique fine de la SCN1A? Le principal objectif de
notre projet est de trouver des réponses a ces quatre questions.

Les questions 1, 3 et 4 seront traitées in vitro par cultures de cellules
neuronales de souris avec seulement une copie SCN1A fonctionnelle
a instruire pour produire notre «ARN thérapeutique» au moyen de
vecteurs viraux. Nous traiterons la question 2 in vivo au moyen de
jeunes souris atteintes d’un déficit de SCN1A, dont les cellules ner-
veuses devraient générer de tels ARN apreés injection de vecteurs
viraux par voie intraveineuse.

Cette étude doit créer les bases nécessaires pour permettre une
thérapie chez des personnes atteintes d’'une mutation SCN1A ainsi
que pour traiter d’autres formes d’épilepsie dépendantes d’une défi-
cience générique.

Pour d’autres informations sur le projet:
et


http://www.dravet.ch/index.php/fr/
http://dravet.eu/projects-item/new-research-project-jointly-supported-by-6-european-associations/
https://www.sissa.it/announcement/rna-based-drugs-help-against-dravet-syndrome-new-funding-prof-mallamaci%E2%80%99s-lab

Nos nouvelles brochures sont disponibles

Les deux nouvelles brochures s’adressent aux parents d’enfants d'dges préscolaire et scolaire
jusqu’a l'entrée dans [‘dge adulte. Elles contiennent toutes sortes d'informations relatives
a lécole, la profession, le financement et ['habitat.

Pour toutes les personnes concernées, la vie quotidienne est tou-
jours aussi stimulante que fatigante. De nombreuses décisions doi-
vent étre prises et beaucoup de situations exigent des mesures spé-
ciales. Chaque enfant est différent, et sa maladie aussi se manifeste
de manieére différente. C’est pourquoi il est toujours difficile de faire
des recommandations générales. Il y a cependant quelques thémes
et quelques échéances qui devraient faire l'objet de conseils en temps
voulu, pendant la croissance de l'enfant, car ils peuvent fortement
influencer leur avenir. Ainsi en est-il des domaines scolaire, profes-
sionnel et financier.

Ces brochures se basent sur 'expérience de parents concernés et sur
nos connaissances propres. L'une traite du théme Mon enfant va a
I’école, 'autre Mon enfant devient adulte.

«Mon enfant va a l'école»
contient des informations concernant le début de la scola-
rité obligatoire (dés la 1ire Harmos).

«Mon enfant devient adulte»

s’adresse a des parents d’enfants entre 13 et 20 ans. La bro-
chure comprend les thémes de laformation professionnelle,
des questions de financement et de la situation de I’habitat.

Les brochures peuvent étre téléchargées sous:

www.dravet.ch > Service > Téléchargements
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