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Chers membres,
Chers lecteurs et lectrices,

Lannée est déja bien avancée. Nous sommes encore
tous confrontés a divers défis organisationnels en
raison de la situation de Corona. Les courses populaires
et les réunions peuvent en principe étre organisées &
nouveau, mais le nombre de courses populaires organi-
sées a été et est toujours faible.

Ainsi, cette année, nous n'avons eu jusqu'd présent
qu'une seule participation du maillot Dravet violet & une
course a pied. Mais nous nous réjouissons beaucoup
que la réunion régionale en Suisse occidentale ainsi
que la réunion annuelle nationale aient pu avoir lieu
physiquement & nouveau. Vous pouvez en savoir plus &
ce sujet dans les pages suivantes.

L'équipe se modifie : & 'occasion de la 10e année de
I’association, des changements majeurs interviennent
au sein du comité. Nous nous réjouissons pour |'avenir
avec cette nouvelle composition.

Je vous souhaite une lecture intéressante.

Ines Neeracher
Communication et coordination de I'équipe de bénévoles
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Chat des parents

Vous en étes déja ?

Qui n’aimerait pas recevoir de temps & autre des
conseils de personnes qui ont les mémes idées,
partager ses réflexions et ses inquiétudes ou aider
d’autres parents, cela d’'une maniére simple, privée
et rapide ?

Nous organisons un chat Threema dans lequel
les parents concernés peuvent échanger des idées
dans un cadre personnel.

Si vous étes intéressé a rejoindre notre groupe,

veuillez contacter Renata & Heusser Jungman
'adresse suivante : renata.heusser@dravet.ch.

Avec un nouveau
comité dans ’an-
née anniversaire

Dans sa 10e année., des changements
importants sont intervenus au sein du
comité de I’Association Syndrome de
Dravet Suisse.

Fin septembre, le comité a di dire au revoir &
Elisabeth Wetzstein. Nous la remercions du fond
du coeur pour son engagement au sein de notre
association et pour I’excellente organisation des
trois derniéres réunions annuelles !

Heureusement, nous avons pu accueillir simul-
tanément deux nouvelles personnes au comité.
Nous sommes ravis que Nikola Kafadar et Daniel
Kiper aient déja accepté de prendre en charge
cette fonction dés aujourd'hui, avant méme la pro-
chaine assemblée générale (élections).

Nous avons redistribué les départements.
Renata Heusser Jungman, par exemple, a pu
confier a Reto Conrad I’énorme portefeuille de la
communication, qu’elle détenait parallélement & la
présidence depuis la fondation de I'association.

Rencontre
annuelle

Magie et plaisirs culinaires pour petits et
grands.

Une trentaine de personnes ont accepté Iinvitation
& la réunion annuelle de cette année et ont passé
des heures agréables et divertissantes & la cabane
forestiére d’Aesch, prés de Birmensdorf (ZH). Aprés
I’apéritif, le comité a informé sur les activités les plus
importantes de I'association pour ’année en cours.
Puis la partie conviviale de la réunion a commencé :
Elisabeth Wetzstein et son équipe de bénévoles nous
ont offert un excellent service de restauration. En
plus de I'apéritif et du riche repas, elles ont égale-
ment fourni un merveilleux dessert fait maison. Merci
beaucoup !

Echanges, magie, jeux et récréation, il y en avait
pour tous les golts : Eugéne Bonjour a captivé non
seulement les enfants, mais aussi toute ’'assemblée
avec ses tours de magie amusants et surprenants. Les
parents, grands-parents, tantes et oncles ont profité
de 'occasion pour mieux se connaftre et partager
leurs expériences. A lissue de cette journée sympa-
thique et conviviale, beaucoup de participants sont
repartis heureux.

Nos remerciements les plus sincéres vont a la
fondation d’aide & I’enfance Etoile filante, dont le gé-
néreux soutien financier a rendu I’événement possible
sous cette forme, ainsi qu'd la photographe Yvonne
Zimmerli, qui s’est une fois de plus mise & disposition
pour notre réunion annuelle. Vous pouvez admirer ses
magnifiques photos sur notre site web.
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Recherche

Recherche en
- o - ®
thérapie géni-
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que: mise d jour
Le projet de recherche de Gaia Colosante
est soutenu par le Gruppo Famiglie Dra-
vet Onlus dinsi que par notre association.

Gaia Colosante fait le point sur les six
derniers mois.

Aprés avoir resoumis notre article d la revue Nature
Communications en avril dernier, nous avons regu un
mois plus tard les commentaires de trois relectrices et
relecteurs. Les trois scientifiques anonymes et experts
du domaine ont exprimé leur avis et ont également
fait des suggestions d'amélioration. Nous avons été
trés satisfaits des commentaires regus : tous s'ac-
cordent d dire que le travail est trés bien écrit et struc-
turé et surtout, que les résultats présentés sont trés
attendus non seulement par la communauté Dravet
mais aussi par la communauté scientifique traitant de
cette maladie.

Nous nous sommes immédiatement mis au travail
pour terminer les expériences en suivant leurs sugges-
tions : ils nous ont notamment demandé de vérifier
& quels dges les interneurones GABAergiques sont
dysfonctionnels dans notre nouveau modéle murin du
syndrome de Dravet.

Le Dr Brusco a travaillé tout I'été pour mesurer
I'activité des interneurones & différents Gges de sorte
qu'au début du mois de septembre, nous avons com-
mencé d réécrire |'article avec les nouveaux résultats.
A mi-septembre, nous avons pu soumettre & nouveau
le travail au journal et attendons maintenant leur
jugement final.

En attendant, nous poursuivons les travaux sur la
réactivation sélective du géne SCN1A dans I'hippo-
campe. Une expérience importante car un résultat
positif réduirait la zone du cerveau & traiter dans
les approches de thérapie génique du syndrome de
Dravet.

Call for Proposals: Le comité laic lors de I'évaluation du projet

Landscape
analysis

Cet état des lieux du syndrome de Dravet a été
initié conjointement par le Gruppo Famiglie
Dravet (Italie), Dravet-Syndrom e.V. (Allemagne)
et notre association en 2021.

L'objectif de cette étude est de comprendre I'état
des connaissances sur le syndrome de dravet et
d'identifier les lacunes et possibles opportunités.
A partir de |a, des domaines seront définis sur
lesquels se concentreront les futurs projets de
recherche. Le travail, réalisé avec des experts de
Science Compass, Italie, comprend une analyse
bibliographique détaillée et des entretiens avec
des leaders d'opinion clés dans le domaine.

Call for
Proposals

En juillet, la phase finale de l'appel &
propositions a eu lieu: les chercheurs ont sou-
mis leurs descriptions de projet détaillées.

Des équipes de recherche du monde entier ont été
invitées & soumettre un projet visant & comprendre les
mécanismes de la maladie et d explorer de nouveaux
traitements, & identifier des biomarqueurs et & com-
prendre les comorbidités du syndrome ainsi que des
aspects spécifiques tels que le statut épileptique et
les cluster (série de crises). L'équipe de recherche qui
sera sélectionnée a la fin disposera de EUR 125'000
pour ses deux années de recherche.

Le processus d'évaluation comprend plusieurs
étapes : Sur les 31 idées de projets regues, 11 ont été
examinées en détail sur la base de la recommandation
du comité scientifique. Les membres du comité se sont
accordés sur l'importance de comprendre les méca-
nismes de la maladie, d la fois pour le développement
de thérapies plus ciblées, et pour parvenir & une
amélioration de la qualité de vie de tous les personnes
concernées.

Sur cette base, 4 projets ont été transmis au comi-
té laic pour sélection. Ce comité a pu développer une
meilleure compréhension de ces projets & I'avance
grdce a une réunion préliminaire avec le coordinateur
du comité scientifique, le professeur Fabio Benfenati
(Institut italien de technologie, Génes) et les quatre
chercheurs responsables.

De plus amples informations sur le projet sélec-
tionné suivront prochainement.
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Journée
Dravet 2021

A l'occasion de la journée de sensibilisa-
tion au syndrome de Dravet de cette an-
née, le 23 juin 2021, « TV Ostschweiz »

et un quotidien de Saint-Gall ont diffusé
un reportage sur les espoirs de la famille

Ubieto.

Le reportage de « TV Ostschweiz » traite de I'oc-
casion unique de Vivian de participer & une étude
de thérapie génique aux Etats-Unis. Le « St.Galler
Tagblatt » a également informé sur le grand espoir
de la famille de trouver une thérapie efficace pour
Vivian aux Etats-Unis.

Vous pouvez trouver l'article « Sammeln fiir die
grosse Hoffnung » & I'adresse dravet.ch > News &
Evenéments - Articles

Sammeln fiir die grosse Hoffnung

Nichts hat gegen die schwere Epilepsie von Vivian geholfen. Nun hofft Familie Ubieto auf Spenden fiir eine Behandlung in den USA.

S’abonner a la newsletter

dravet.ch = news & événements = newsletter
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Rencontre a
Courfaivre

Les familles francophones se sont rencontrées en
septembre & Courfaivre (JU).

La joie était grande : enfin une réunion « en présen-
tiel » & nouveau ! Une bénédiction aprés que les deux
derniéres eurent di avoir lieu virtuellement en raison
de la situation de Corona.

Autour d’un repas commun & I’extérieur, sous un
soleil radieux, les familles ont partagé leurs expé-
riences et leurs @motions au sujet de leur vie avec la
maladie de leurs enfants.
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