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Agenda 2023 

04 mars 2023 
Journée des maladies rares 

Printemps 2023 
Rencontre régionale Suisse romande 

18 mars 2023 
Rencontre régionale Suisse allemande 

18 - 21 mai 2023	  
Weekend d'aventure avec Epi-Suisse 

02 juin 2023 
Dravet Suisse, assemblée générale 

23 juin 2023	  
International Dravet Syndrome Awareness Day 

02 septembre 2023	  
Dravet Suisse, Rencontre nationale annuelle 

Chers membres,
Chers lecteurs et lectrices, 

L'année est déjà bien avancée. Notre association a pu 
fêter ses 10 ans avec un programme spécial en mai à 
l'occasion de l'assemblée annuelle. Malheureusement, 
notre présidente de longue date et membre fondatrice 
Renata Heusser Jungman a décidé de ne pas se repré-
senter pour un autre mandat. Un merci sincère à Renata 
pour l'abnégation et l'excellent travail que tu as fait 
pour notre association. La recherche d'une succession 
s'est avérée difficile et n'a pu être menée à bien qu'en 
été. Le fait qu'en Edith Wohlfender-Oertig nous ayons 
pu trouver une spécialiste confirmée peut être décrit 
comme un véritable coup de chance. 

Dans la seconde moitié de l'année, le nouveau con-
seil d'administration a dû se trouver et s'organiser. Tout 
ce qui fonctionnait bien et naturellement a dû être remis 
sur les rails. Les exigences professionnelles et privées 
de tous les membres du Comité de direction n'ont pas 
facilité les débuts de ce nouveau conseil. Au cours de la 
nouvelle année, notre nouvelle équipe guidera active-
ment la vie de l’association. 

Bien du plaisir à la lecture,

Réto Conrad 
Communication
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Chat des parents
Vous en êtes déjà ?

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

Nous organisons un chat Threema où les pa-
rents concernés peuvent échanger des idées dans 
un cadre personnel. 

Si vous êtes intéressé à rejoindre notre groupe, 
veuillez contacter Patrizia Kafadar ou info@dravet.ch. 
 

Je voudrais me présenter en tant que 
nouvelle présidente de l'association 
dravetsuisse. Je m'ap-pelle Edith Wohlfen-
der-Oertig.

Je vis avec mon mari à Kreuzlingen, sur le ma-
gnifique lac de Constance. Nous avons deux fils 
adultes et bientôt deux petits-enfants. Sur le plan 
professionnel, je dirige depuis douze ans l'Associa-
tion professionnelle suisse des professionnels des 
soins infirmiers, section Saint-Gall, Thurgovie et les 
deux Appenzell. J'ai rejoint le Parti socialiste il y a 
une bonne vingtaine d'années et j'occupe depuis 
des fonctions politiques, actuellement au Conseil 
cantonal de Thurgovie. 

Il y a plusieurs raisons pour lesquelles j'ai été 
motivée à travailler comme présidente de l'associa-
tion dravetsuisse. D'une part, je suis reconnaissante 
que mes enfants aient pu grandir en bonne santé. 
D'un autre côté, j'ai travaillé pour un neurologue il y 
a 30 à 40 ans et y ai également enregistré des EEG. 
Traiter avec des personnes épileptiques ne m'est 
donc pas étranger. De plus, j'atteindrai l'âge de la 
retraite en 2024 et souhaite mettre à profit mes 
connaissances professionnelles. 

Jusque-là, je vais encore faire l'équilibre entre 
le travail, la politique et le travail à temps partiel. 
Je suis convaincue que nous, membres du conseil 
d'administration, sauront diriger ensemble le navire 
« dravetsuisse » . J'ai hâte de faire votre connais-
sance, chers parents, de vos enfants lors des évé-
nements à venir. D'ici là, je vous souhaite 
des journées enrichissantes et vous 
envoie mes meilleures salutations 

 
Edith Wohlfender, Présidente

Nouvelle  
présidente

Rencontre 
annuelle
Le 14 mai 2022, notre réunion annuelle a 
eu lieu à l'Erlenhof à Wittnau (AG).

Ces rencontres sont toujours agréables, amusantes, 
joyeuses, divertissantes et surtout paisibles (sauf 
lorsque que mon fils Max doit partager les jouets…). 

La particularité de cette année était certainement 
notre 10ème anniversaire en tant qu'association et 
notre fierté d'avoir créé une plateforme sur laquelle 
les personnes concernées et leurs familles peuvent 
échanger informations et soutien. Pour la plupart 
des familles, c’est une occasion rare de passer une 
journée détendue avec des personnes qui partagent 
le même sort, et de n’avoir donc RIEN à expliquer. 
Cela signifie se sentir proches déjà avant de vraiment 
se connaître, et cela signifie être capable de rire de 
sujets dont  d’autres  personnes ne pourraient pas 
rire. Nous voulons montrer que la vie est belle malgré 
Dravet et offre beaucoup d'espace pour des choses 
positives que nous ne voyons pas toujours dans la vie 
de tous les jours. 

Après 10 ans, nous avons dû dire au revoir à 
Renata Heusser-Jungman en tant que présidente et 
membre fondatrice de l’association (heureusement, 
elle restera avec nous en tant que membre). Elle 
a accompli des choses incroyables pendant cette 
période et a lancé  cette association que nous faisons 
continuer sans elle à partir de maintenant. Et nous 
avons eu beaucoup de chance d'avoir trouvé une suc-
cession (encore potentielle à l'époque) en la personne 
d'Edith Wohlfender, qui est venue à la réunion pour 
faire connaissance avec nous et s'est ensuite décidée 
de tout cœur à nous rejoindre. 

Quoi d'autre? Nous nous sommes beaucoup 
amusés avec l'auteur-compositeur-interprète Linard 
Bardill, qui a même fait chanter les non-Suisses parmi 
nous. Nous nous sommes bien amusés aussi avec 
notre clown annuel, qui a encore une fois réussi à 
faire rire petits, grands et jeunes. Nous avons laissé 
l'équipe d'Erlenhof nous gâter avec des délices culi-
naires (après tout, c'était un anniversaire de 10 ans 
!) et avons profité de notre journée pour recharger 
nos batteries, emporter quelque chose de positif avec 
nous et... comme je l'ai dit, partager un sentiment de 
solidarité. 

Nous nous réjouissons de l'avenir avec le conseil 
d'administration nouvellement composé, dont les 
membres (qu'il convient de mentionner modestement 
à ce stade) remplissent leur travail bénévole, en plus 
de leurs activités professionnelles, avec une grande 
passion. 

Nous attendons avec impatience l'année pro-
chaine et si vous avez des idées sur la façon dont 
notre réunion annuelle peut être enrichie, n'hésitez 
pas à nous en faire part. 

Sincèrement, 
Au nom du conseil, Gudrun Schumacher.
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Conférence sur 
le syndrome de 
Dravet 
Gudrun Schumacher a eu l'occasion de s'expri-
mer sur le syndrome de Dravet dans le cadre 
d'une formation destinée aux représentants 
de sociétés pharmaceutiques suisses spéciali-
sées dans les médicaments contre l'épilepsie. 
L'événement était organisé par la Ligue suisse 
contre l'épilepsie. 

La conférence s'est concentrée sur les défis quoti-
diens auxquels les familles touchées sont con-fron-
tées chaque jour. Il y a eu beaucoup d'intérêt et 
beaucoup de questions sur les médicaments, la vie 
quotidienne, l'environnement social et l'avenir des 
enfants et des jeunes. Le thème de la recherche a 
également été abordé et discuté avec beaucoup 
d'intérêt. Etaient également présents le Prof. Dr. 
Barbara Tettenborn, médecin-chef de la clinique 
de neu-rologie de Saint-Gall et Dr. Julia Franke de 
la Ligue suisse de l'épilepsie.

L’honoraire de Mme. Schumacher a été généreuse-
ment donné à notre association.

Recherche

Nouvelles de 
la recherche
Il est connu depuis le début des années 
2000 que l'absence ou la mutation d'un 
gène (le gène SCNA1) est la cause la plus 
fréquente du syndrome de Dravet.

Ce gène est très important pour les canaux sodiques, 
qui eux-mêmes jouent un rôle très important dans les 
cellules nerveuses et le cerveau. Les relations entre 
ce gène et le syndrome de Dravet lui-même sont très 
complexes et ont fait l'objet de nombreuses études 
scientifiques au cours des dernières décennies. 

L'Association Suisse Syndrome de Dravet contri-
bue à cet effort de recherche. Nous avons expliqué 
nos contributions dans les newsletters précédentes, 
et il est temps de donner une courte mise à jour sur 
ces projets. En 2021, l'Association Dravet Syndrome 
Suisse et l' « Associazione Gruppo Famiglie Dravet » 
(Italie) ont selectionné et soutenu un projet porté par 
G. Colasante et V. Broccoli à Milan. Ce projet visait à 
réactiver les gènes SCNA1 défectueux chez des souris 
Dravet et à voir si cela pouvait inverser les symptômes 
présents. Nous avons rendu compte de l'avancement 
de ce projet dans notre newsletter de l'automne 2021. 
Depuis lors, le projet a abouti à un article très import-
ant dans Nature Communications (Valassina et al. 
2022) montrant que la réactivation du gène SCNA1 
chez ces souris Dravet a effectivement entraîné une 
résolution complète des crises, et pouvait aussi con-
duire à des améliorations de performances compor-
tementales ainsi qu’une normalisation de l'activité 
cérébrale. Le chemin vers des résultats similaires chez 
l'humain est certes encore ardu et long, mais cette 
étude pourrait être une étape vers un éventuel trai-
tement des symptômes chez les patients de Dravet. 
Bien sûr, il faut également faire preuve de prudence, 
car les premiers résultats obtenus sur des modèles 
animaux ne se traduisent pas toujours en traitements 
efficaces chez l'humain, et même lorsqu'ils le font, 
cela peut prendre de nombreuses années. Néanmoins, 
nous sommes heureux d'avoir contribué à ce progrès 
et nous vous tiendrons bien sûr informés des dévelop-
pements ultérieurs. 

Plus récemment, l'Association Suisse du Syndrome 
de Dravet et l' « Associazione Gruppo Famiglie Dravet » 
ont sélectionné et financé un autre projet prometteur. 
Le concours et la sélection des projets ont eu lieu fin 
2021, comme publié dans notre newsletter en autom-
ne 2021. Après avoir examiné attentivement plus de 
30 projets, celui de la Dr. U. Hedrich-Klimosch et ses 
collaborateurs à Tübingen (Allemagne) a été choisi. 
Son projet vise à comprendre un autre mécanisme 
potentiel à l'origine du syndrome de Dravet. En effet, 

des recherches récentes ont montré que les cellules 
nerveuses des patients de Dravet présentent souvent 
un déficit d'isolation électrique. Cet isolement est as-
suré par d'autres cellules (appelées oligodendrocytes) 
qui partagent une origine commune avec les cellules 
nerveuses et pourraient également être affectées par 
des mutations du gène SCNA1. Le groupe de la Dr. He-
drich-Klimosch veut donc examiner en détail la qualité 
de l'isolation électrique des cellules nerveuses chez la 
souris Dravet. 

Les premiers mois du projet ont été consacrés au 
développement de techniques et de méthodes qui leur 
permettraient de marquer précisément l'emplacement 
dans les cellules nerveuses où les signaux électriques 
sont générés. Ils y sont maintenant parvenus et vont 
commencer à utiliser ces techniques pour étudier les 
cellules nerveuses dans des tranches de cerveau et 
dans un modèle de souris avec le syndrome de Dravet. 
Bien sûr, nous vous tiendrons également informés de 
ces progrès. 

Nous espérons vous avoir donné des informati-
ons intéressantes et importantes sur ces efforts de 
recherche. Si vous souhaitez en savoir plus ou avez 
des questions spécifiques, n’hésitez pas à contacter 
Daniel Kiper (daniel.kiper@dravet.ch)!



 

Dates à  
retenir 
Rencontre régionale Suisse  
allemande le 18 03 2023

Dravet-Suisse assemblée générale  
le 02 06 2023

International Dravet Syndrome  
Awareness Day le 23 06 2023

Rencontre annuelle le 02 09 2023

Mercredi 2 novembre 2022, une réunion 
des associations européennes Dravet, 
qui se sont re-groupées au sein de la 
DSEF, a de nouveau eu lieu.

Le sujet en a été, entre autres, le Congrès euro-
péen de l'épilepsie, qui s'était déroulé en juillet 
2022 à Genève. Des représentants de nombreu-
ses associations Dravet étaient personnellement 
présents et ont longuement discuté du thème de la 
recherche. Il y eu aussi un forum sur le sujet de la 
MSIE (mort subite inattendue en cas d'épilepsie) 
et comme cela reste un sujet tabou, l'accent a été 
mis sur la façon dont les parents, la famille et les 
soignants pourraient être mieux informés. 

Une vidéo de sensibilisation devrait montrer à 
quel point les défis liés au traitement du syndrome 
de Dravet sont différents dans les différents pays 
européens. En particulier, l'accès aux diagnos-tics 
et aux médicaments est extrêmement différent. 
Les raisons en sont d'une part l'homologation 
des médicaments, mais aussi leurs négociations 
tarifaires. 

Par ailleurs, nous recherchons toujours des 
soutiens pour le projet de la base de données 
des patients. Si quelqu'un est intéressé, merci 
d'en informer le conseil d'administration. 

Réunion de la 
DSEF 
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Nouvelle loi sur 
les successions  
du 01.01.2023  
La testatrice ou le testateur peuvent 
désormais disposer librement d'une 
plus grande partie de la succession.

Si aucun testament n'a été rédigé, la succession sera 
répartie selon la succession légale. Rien ne change 
avec la révision. Si le défunt est marié et a des 
enfants, les biens matrimoniaux des époux sont d'a-
bord réglés après le décès. La moitié de la créance 
matrimoniale du défunt revient alors au partenaire 
survivant et l'autre moitié aux enfants. 

S'il existe un testament, la situation est différente: 
la part réservataire des descendants est réduite des 
trois quarts de leur part légale d'héritage, à la moitié, 
ce qui correspond au quart de la succession totale. 
La part réservataire du conjoint ou du partenaire 
enregistré reste inchangée à la moitié de la part 
légale de la succession, soit également un quart de 
la succession totale. En conséquence, la moitié de la 
succession peut désormais être distribuée librement 
dans le testament - auparavant, seuls les trois huitiè-
mes étaient disponibles pour cela.


