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1 Le motde la présidente

Prof. Barbara Tettenborn, présidente de la
Ligue contre I’Epilepsie.

Cheres lectrices, chers lecteurs,

Lannée 2021 a elle aussi été marquée
par la pandémie, mais nous avons
malgré tout pu organiser et accom-
plir pas mal de choses.

Je suis en particulier ravie que la
Ligue contre I'Epilepsie ait été nom-
mée l‘an dernier partenaire officiel
de la Société Suisse de Neurologie,
au sein de laquelle je suis également
active de longue date. J'espére que
cette collaboration sera couronnée de
succes et profitera aux deux asso-
ciations. A mes yeux, la visibilité de
I'épileptologie au sein de la neurolo-
gie peut encore étre améliorée et je
poursuivrai mes efforts dans ce sens
a l'avenir.

Nous ferons un pas dans cette di-
rection en 2022 : les longs préparatifs
pour une revue spécialisée conjointe
avec les sociétés allemande et autri-
chienne dépileptologie ont enfin été
bouclés. Avec le premier numéro de

2022, nos membres médecins
recevront la Zeitschrift flir Epileptolo-
gie (ZEpi) en tant que « revue
trinationale ». Un grand merci a
notre ex-président et coéditeur de la
ZEpi, Stephan Riiegg, qui a contribué
a lancer cette collaboration et y a
travaillé sans reldche pendant des an-
nées. D'autres nouveautés devraient
prochainement permettre a la revue
de renforcer sa notoriété et son poids
au niveau international.

Les colloques réunissant plusieurs
pays n'ont toujours pas pu avoir lieu
«en live » durant 'année sous revue
et le congres trinational a Berlin
a donc été reporté a 2023. Notre
congreés annuel sest déroulé dans
le cadre de la journée bdloise de
I'épilepsie, qui a été un succes. Pour
beaucoup, cette manifestation pour
les professionnel-le-s, dont le théme
était l'aptitude a la conduite, a été
la premiére occasion de se retrouver
depuis longtemps, d'autant que notre
assemblée générale a a nouveau di
avoir lieu en visioconférence.

Logiquement, notre travail sest a
nouveau concentré sur les informa-
tions écrites et en ligne au sujet de
I'épilepsie. Nos dépliants « Types de
crises » et « Observer les crises » ont
été réédités avec un texte remanié
et, pour la premiére fois, nous avons
congu un dépliant spécialement
destiné aux soignants, notamment
des hopitaux de soins aigus. Nous
proposons désormais aussi les infor-
mations les plus importantes en turc.
Nos vidéos explicatives, qui résument
l'essentiel de ce qu'il faut savoir sur
I'épilepsie de maniere claire et avec
des mots simples, sont sorties en dix
langues en novembre.

Tous les collegues du comité
meéritent de sincéres remerciements.
Avec les élections 2022, le comité
sera d nouveau renouvelé et rajeuni.
Je remercie de tout coeur tous les
membres sortants pour leur enga-
gement et me réjouis des nouvelles
candidatures aux élections de la
ligue. Merci aussi a I'équipe du secré-
tariat général pour son soutien, ainsi
qu’a l'ensemble de nos donatrices et
donateurs et de nos sponsors.

S/ A

Barbara Tettenborn
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2 l’année en chiffres $

Présence dans

Dépliants d’information b
les médias

et cartes SOS, calendriers des crises
envoyés ou distribués
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2020

‘ 8’404 10’159

Demandes médicales
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CHF 247’930

Voila.ce qu'auraient colté des
annonces de méme taille dans
les mémes titres de presse selon
I'analyse d’Argus Data Insights.

IN

Médias spécialisés

2020
23 10

2021

386445

304275

2020
Page Facebook 1132 1’229

Abonné-e-s

Utilisateurs/
-trices :

2021
2020

178‘780
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3 Nos activités : recherche

a. Prix de la recherche

Frédéric Zubler Georgia Ramantani

Le Prix d'encouragement de la
recherche 2021 de la Ligue contre
I'Epilepsie, doté de 25 000 francs,
a été décerné a deux chercheurs :
Dr Georgia Ramantani, de I'Hopital
universitaire de Zurich, pour son
projet sur les EEG de sommeil chez
les enfants, et Dr Frédéric Zubler,
de I'Inselspital de Berne, pour ses

b. Prix Alfred Hauptmann

En 2021, le Prix Alfred Hauptmann,
qui récompense le meilleur travail
scientifique en épileptologie dans
I'espace germanophone, a été remis
a Dr Maxime Baud (Berne) et Dr
Timothée Proix (Genéve) pour leur
article « Forecasting seizure risk in
adults with focal epilepsy: a deve-
lopment and validation study »,
publi¢ en 2020 dans la revue Lancet
Neurology. Pour simplifier, il sagit ici
d’'une sorte de « prévisions météo »
pour personnes atteintes d'épilep-
sie. Un dispositif implanté dans le
cerveau mesure 'excitabilité et peut
ainsi alerter de la survenue possible
de crises épileptiques.

Le Prix Alfred Hauptmann est
attribué conjointement par les
sociétés allemande et autrichienne
d'épileptologie et |a Ligue Suisse
contre I'Epilepsie tous les deux ans.
Le prix porte le nom du neurologue

recherches sur I'analyse des EEG
grace a l'intelligence artificielle. Les
deux projets distincts portent sur

la mesure de l'activité électrique du
cerveau par EEG, un élément essentiel
du diagnostic de I'épilepsie.

Le projet zurichois de Georgia
Ramantani, « Sleep homeostasis
affects scalp HFO rates in pediatric
epilepsy », s'intéresse aux stades
du sommeil durant lesquels se
produisent les oscillations a haute
fréquence (OHF) chez les enfants.
Mesurées par EEG, celles-ci sont
considérées comme des biomar-
queurs prometteurs pour un dia-
gnostic plus précis et un traitement
plus ciblé des enfants atteints
dépilepsie.

allemand Alfred Hauptmann, qui a
été contraint démigrer d’Allemagne
en 1933. Les 10 000 euros dont il est
doté sont mis a disposition par la
société UCB.

Les trois sociétés s’efforcent de
trouver des sponsors supplémen-
taires pour le prochain appel a can-
didatures, afin d’éviter le « mono-
sponsoring ».

Maxime Baud, Timothée Proix
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Frédéric Zubler, de Berne, veut
mettre au point un systeme d’ap-
prentissage profond pour I'analyse
des EEG. A I'heure actuelle, les tracés
EEG doivent encore, dans une large
mesure, étre examinés individuelle-
ment par des spécialistes, un proces-
sus tres chronophage. Un systeme
d’apprentissage automatique qui
« s’'entraine » avec de grandes quan-
tités de données et détecte diverses
anomalies pourrait a I'avenir faciliter
et compléter cette interprétation.
Comme Frédéric Zubler est membre
du comité de la Ligue contre I'Epilep-
sie, la décision de la commission de
recherche a été appuyée par deux
expertises externes.

c. Congres scientifique
annuel

Durant I'année sous revue, le
congres annuel de la ligue a excep-
tionnellement eu lieu dans le cadre
de la journée baloise de I'épilepsie,
le 19 ao0t 2021. La charge de travail
liée aux préparatifs a été plus lourde
que d’habitude en cette deuxieme
année de pandémie. Du personnel
supplémentaire a veillé a ce que
seules les personnes munies d'un
certificat COVID valable (testées,
vaccinées ou guéries) aient acces a
la manifestation a la Foire de Bale.
Avec un total de 225 inscriptions,
dont environ 180 invités payants, un
programme qui a fait 'objet de nom-
breux compliments et beaucoup de
retrouvailles en personne, le congres
a été tres apprécie.

LEuropean Epilepsy Congress, qui
avait d0 étre reporté, devrait avoir
lieu sous une forme hybride du 9 au
13 juillet 2022 a Palexpo a Geneve.



4 Nos activités : aide

« Vous trouverez des renseignements
sur la pratique du vélo en cas
d‘épilepsie sur epi.ch, sous la rubrique

Questions fréquentes. »

« Une opération du cerveau
peut sembler effrayante au premier
abord, mais c’est le seul moyen de

guérir T épilepsie - « Une surveillance nocturne est

judicieuse en cas de crises importantes
la nuit. Il existe différents dispositifs
techniques a cet effet. »

v

« Observez attentivement les « Des milliards de personnes dans le
crises de vos proches. S'ils sont onde sont désormais vaccinées contre
d’accord, il peut étre judicieux d’en ID-19, et les bénéfices I'emportent
filmer le déroulement. » ent sur les risques, y compris pour
onnes atteintes d’épilepsie. »

______

10ml
I VACCINE

‘‘‘‘‘‘‘
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Personnes atteintes d'épilepsie
Famille/connaissances

Autres professionnel-le-s 29

(soignant-e-s, services sociaux...) _ 21

Auteur-e-s de mémoire
(pré-)scientifique

Qui nou
des que

Médecins/psychologues

Autres/non précisé 14

Les sujets les plus fréquen

Coronavirus et v.

Premiére crise ou diagnos

Médicaments, effets secondaires, i
Autorisati

Questions so

Epilepsie rési

Alerte et acco

Demande de spé
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5 Nos activités : information

a. Publications papier

+ Dépliant d'information avec un
nouveau texte : « Types de crises »
et « Observer les crises », qui rem-
place « Les signes révélateurs d'une
crise » (francais, allemand, italien)

+ Nouveau dépliant d’information
« Crises épileptiques a I’hopital —
Conseils pour le personnel infirmier »
(francais, allemand)

+ Poster premiers secours en version
enfant et version adulte, a imprimer
soi-méme (francais, allemand, italien)

Nos membres médecins qui le sou-
haitent recoivent a partir de 2022 la
Zeitschrift fiir Epileptologie en tant
que publication conjointe avec les
sociétés allemande et autrichienne
d'épileptologie. Elle parait quatre
fois par an aux éditions Springer
Medizin Verlag. Les résumés de tous
les articles et les communiqués de
la ligue figurent en francais dans

la version papier. Une partie des
articles est de toute maniere publiée

b. Projet : informations sur I’épilepsie pour les

migrantes et migrants

La Ligue Suisse contre I'Epilepsie a fait traduire des pages clés de son site
Internet et cing dépliants d’information en turc : « Qu'est-ce que c’est une
crise épileptique ou une épilepsie ? », « Mesures de premiers secours en cas
de crises épileptiques », « Maternité et épilepsie », « Epilepsie et conduite »
et « Epilepsie au troisieme age ». La Ligue contre I'Epilepsie propose par
ailleurs toujours des renseignements sur le coronavirus et I'épilepsie, une
question dont I'actualité ne se dément pas. Ces informations sont déja
disponibles dans les langues nationales suisses ainsi qu’en anglais, albanais,

portugais et bosniaque/croate/serbe.

c. Publications électroniques

Apres avoir doublé en 2020, le nom-
bre de visites de notre site
www.epi.ch a augmenté de plus d’un
quart durant I'année sous revue, sans

campagne ni situation extraordinaire.

Les pages les plus consultées sont no-
tamment celles consacrées aux types
de crises, au COVID-19, aux premiers
secours en cas de crise et a 'alcool et
I'épilepsie.

La rubrique Questions fréquentes
(FAQ) de notre site renseigne désor-
mais sur la pratique du vélo avec une
épilepsie, les hormones, les fractures
et les possibilités de réduire les effets
secondaires des médicaments.

Notre newsletter électronique est
toujours une source d’information
réguliere. Plus de 12 000 personnes
sont abonnées a la version grand
public en francais et en allemand.
Notre newsletter spécialisée est
quant a elle envoyée, en partie en
anglais, a quelque 800 profession-
nel-le-s, notamment des médecins.

Premiers Secours

en anglais, et de nombreux textes
seront disponibles en open access a
I'avenir. La commission de rédaction,
en sommeil ces dernieres années,
devrait étre officiellement dissoute

en 2022.
A
< Q

lr,

d. Réseaux sociaux

En 2020, le secrétariat général a pub-
lié un total de 240 posts (contre 269
en 2020) sur www.facebook.com/
epiliga. Chaque contribution a en
moyenne suscité pres de 17 réactions
telles que clics, « Jaime », partages
ou commentaires.

En 2020, la campagne avait qua-
siment permis de doubler le nombre
de fans et d'abonnés. Il est réjouis-
sant de constater que la plupart sont
restés fidéles a notre page et que
nous avons pu en attirer une centaine
de nouveaux.

La Ligue contre I'Epilepsie comptait
163 followers, principalement des
professionnel-le-s, sur LinkedIn fin
2021.

Ligue Suisse contre I'Epilepsie | Rapport annuel 2021 | 9
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e. Projet : vidéos explicatives sur I’épilepsie

Objectif : une série de petits films
explicatifs (1 minute environ cha-
cun) doit présenter les informa-
tions clés aux personnes atteintes
d’épilepsie, aux proches et aux
gens intéressés. Des dessins clairs
et des mots simples exposent
divers aspects de ce sujet com-
plexe, dans les langues nationales
et les principales langues des
migrant-e-s. Cela nous permet de
renforcer les compétences de san-
té des personnes atteintes d'épi-
lepsie et de leurs proches et de
toucher des groupes défavorisés.

Mesures 2021 : les 10 vidéos en
10 langues ont pu étre produites
conjointement avec la société
Youstream dans un style car-
toon élaboré et sont sorties en
novembre 2021. La bande-son
est disponible en francais, alle-
mand, italien, anglais, albanais,
bosniaque/croate/serbe, portu-
gais, tamoul, tigrigna et turc. Des
sous-titres peuvent en outre étre
affichés dans toutes les versions
linguistiques.
www.epi.ch/videos

Feedback: positif, un exemple :

« La mise en ligne des vidéos sur
notre site a exigé beaucoup de
travail, mais cela en valait |a

peine : 'offre est vraiment

géniale ! » (Katharina Liewald,
responsable du projet migesplus.ch,
Croix-Rouge suisse)

Plusieurs médias spécialisés
et grand public ont parlé de ['offre.

Les vidéos sont par exemple
consacrées a l'alcool et Iépilepsie (en
bas a gauche) ou aux premiers secours
en cas de crise (en bas a droite).

Ligue Suisse contre I'Epilepsie | Rapport annuel 2021

Perspectives : d'autres mesures
de communication sont prévues
en 2022, notamment pour mieux
toucher la population issue de
I'immigration.



5 Nos activités : information

f. Sujets politiques

En raison du risque de rupture de

stocks d’antiépileptiques, la ligue a
publié un plan en cinq points pour
aider les personnes atteintes d’épi-

lepsie a prendre les bonnes mesures.

Elle continue a s'engager en faveur
de réglementations pour que les
anticonvulsivants soient classés
comme des médicaments vitaux et
que leur sécurité d’approvisionne-
ment soit garantie.

Plusieurs antiépileptiques cou-
rants portent la mention « Quote-

g. Manifestations

Organiser des manifestations est
resté un défien 2021. Les événe-
ments présentiels exigeaient des
plans de protection et des contréles
de certificats stricts, ce qui a dissu-
adé une partie du public. D'autres
personnes ont préféré s'abstenir par
précaution. Du c6té positif, on notera
que les manifestations en ligne or-
ganisées avec Epi-Suisse se sont bien
implantées et seront mainte-

nues apres la fin de la pandémie.
Nous avons pu mettre sur pied un
premier événement hybride cou-
ronné de succes a Aarau.

Manifestations

part de 20 % » sur la nouvelle liste
des génériques. La ligue a précisé en
juin 2021 que cette hausse de la par-
ticipation aux frais ne s'applique que
si la substitution ne pose pas de pro-
bleme médical. En ce qui concerne
I'épilepsie, le mot d’ordre est « Never
change a winning team ». Il convient
donc de ne pas remplacer un anti-
convulsivant par un autre, méme

si le principe actif est identique. La
ligue propose une lettre type facile

a adapter que les médecins peuvent

adresser a la caisse-maladie si elle
exige une justification écrite.

Elle a également lancé une
initiative pour que les personnes
atteintes d'épilepsie puissent donner
leur sang. Seules celles qui n‘ont pas
eu de crises pendant au moins trois
ans sans prendre de médicaments
y sont pour l'instant autorisées,
conformément a une réglementa-
tion européenne qui s'applique aussi
en Suisse.

Manifestation a Fribourg (en haut & gauche), apéritif du congrés annuel a Bile (en haut a
droite), manifestation hybride a Aarau (en bas a gauche).

Manifestations pour les professionnel-le-s

Manifestations grand public présentielles

Manifestations grand public en vidéo

Visiteurs

195
177
201

Ligue Suisse contre I'Epilepsie | Rapport annuel 2021
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6 Merci

Sans nos donateurs, bienfaiteurs, membres et sponsors, notre enga-
gement ne serait pas possible. Un grand merci a tous ! Notre recon-
naissance va également a tous les bénévoles. La Ligue Suisse contre
I’Epilepsie est reconnue d'utilité publique ; les dons donnent droit a une
réduction d'imp6t correspondante.

Ne serait-ce que pour une question de protection des données, nous ne
voulons et ne pouvons pas énumérer tous les noms, mais tenons néan-
moins a citer ici :

+ nos sponsors de l'industrie pharmaceutique : Arvelle Therapeutics /
Angelini Pharma Group, BIAL SA, Desitin Pharma GmbH, Eisai
Pharma AG, Neuraxpharm Switzerland AG, Sandoz Pharmaceuticals
AG et UCB-Pharma AG. Le congrés annuel 2021 a en outre été soute-
nu par GW Pharmaceuticals, LivaNova Switzerland SA et Bristol-Myers
Squibb SA ;

- les trois grands centres de I'épilepsie suisses et leurs fondations :
la fondation Schweizerische Epilepsie-Stiftung, Zurich, la clinique
Bethesda, Tschugg, et |a fondation Institution de Lavigny ;

- les fondations donatrices : Stiftung Binelli & Ehrsam ; Daster Schild
Stiftung ; Ernst Gohner Stiftung ; Fondation La Colombe ; Frieda
Locher-Hofmann-Stiftung ; H.P. Albisser-Stiftung ; Hans und Gertrud
Oetiker-Stiftung ; Hermann-Klaus-Stiftung ; Maiores Stiftung ;
Uniscientia Stiftung, ainsi que Walter Zuttel Stiftung ;
legs : Alfred Schneider ;

- dons en mémoire de Rosmarie Benoit-Portmann, Heinz Muller,

Peter Stierli et Rose-Marie Thorenz

Comme par le passé, nous collaborons avec I'International League
Against Epilepsy (ILAE), dont nous constituons la section suisse. Nous
entretenons également d'étroites relations avec Epi-Suisse, I'Association
suisse de I'Epilepsie.

Depuis mars 2021, nous sommes le partenaire officiel de la Société
Suisse de Neurologie (SSN). Nous sommes par ailleurs en contact avec la
Swiss Federation of Clinical Neuro-Societies (SFCNS), dont nous sommes
membre extraordinaire, avec Pro infirmis, dont nous sommes membre
collectif, la Societa epilettici della Svizzera italiana, abrégée SeSi, ainsi
que l'Association Syndrome de Dravet Suisse.
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7 Finances

Nous sommes heureux d'annoncer
que nous avons cléturé I'exercice
2021 avec un excédent de pres de
CHF 77 000.-, principalement grace
a I'évolution positive de nos place-
ments financiers. La réserve de fluc-
tuation de valeurs est si pleine que
les gains sur cours non réalisés ont
été intégrés aux comptes annuels.
Nous avons en outre pu augmen-
ter conformément aux prévisions les
recettes des collectes de fonds
et avons bénéficié d'un legs de
CHF 24 000.—. Toutefois, les revenus
réguliers ne suffisent toujours pas
a financer durablement toutes les
activités. Le grand projet des vidéos
explicatives a comme prévu été réali-
s¢ avec des fonds a affectation déter-
minée, mais nous n'avons pas encore
pu générer des fonds de fondation
comparables pour un nouveau projet
d’envergure. La ligue poursuivra ses
démarches dans ce sens en 2022.
Grace a nos sponsors, plusieurs nou-
veaux dépliants d'information ont
été publiés ou sont prévus en 2022.

Les comptes annuels 2021 ont été
contrdlés par OBT AG a Saint-Gall.
Conformément a la norme suisse
relative au controle restreint, le
rapport de révision indique que
les réviseurs n'ont pas rencontré
d'éléments qui leur permettent de
conclure que les comptes annuels
ne donnent pas une image fidele
du patrimoine, de la situation fi-

WA

O
O

O

CHF

Donatrices/donateurs

) 2021
2018 7.439
ﬁ 2020 2019 8.104
/ 2020 9.137
‘W/‘ w ) 2019 2021 [EXZE]
2018
CHF
-l

CHF 83.584
CHF 100.486

\ A

CHF 125.840
CHF 146.075

Produit net des collectes de fonds

Le publipostage direct a permis d’augmenter constamment les recettes et le nombre de dona-

trices et donateurs depuis 2018.

nanciere et des résultats de la Ligue
contre I'Epilepsie selon les Swiss
GAAP RPC et ne sont pas conformes
a la loi et aux statuts. Le rapport de
révision (avec compte de I'évolution
du capital et annexe) est publié sur
le site Internet de |a Ligue contre
I'Epilepsie (www.epi.ch). Vous pou-
vez en outre le demander aupres
du secrétariat général, par e-mail :

Ligue Suisse contre I'Epilepsie | Rapport annuel 2021

info@epi.ch, téléphone :

043 488 67 77 ou courrier : Ligue
Suisse contre I'Epilepsie, Seefeldstr.
84, 8008 Zurich.
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Bilan au 31 décembre 2021 svec exercice précédent pour comparaison

31.12.2021 31.12.2020
CHF CHF

ACTIFS
Liquidités 1'141'217.60 1'271'940.91
Créances sur livraison et prestations 1'750.00 7°050.00
Autres créances a court terme 2'169.52 2'064.03
Actifs de régularisation 38'749.44 7'014.75
TOTAL DES ACTIFS CIRCULANTS 1'183'886.56 1'288'069.69
Titres 691'079.00 611°372.00
Placements financiers 691°079.00 611'372.00
Immobilisation corporelles meubles 1.00 1.00
Immobilisation corporelles 1.00 1.00

TOTAL DU CAPITAL IMMOBILISE

691'080.00

611'373.00

TOTAL DE L'ACTIF

1'874'966.56

1'899'442.69

PASSIF

Obligations résultant de livraisons et de prestations 31'104.35 45'597.36
Passifs de régularisation 3'982.90 6'311.35
Obligations a court terme 35'087.25 51'908.71
Capital lié du fonds 21'600.00 106°200.00
TOTAL DU CAPITAL TIERS 56'687.25 158°108.71
Capital social 541'333.98 650'426.84
Capital lié 295°000.00 295'000.00
Capital libre 905°000.00 905°000.00
Résultat annuel 76'945.33 -109'092.86

TOTAL CAPITAL DE 'ORGANISATION

1'818'279.31

1'741°333.98

TOTAL DU PASSIF

14 | Ligue Suisse contre I'Epilepsie | Rapport annuel 2021
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Compte d‘eXPIOitation du 1erja nVier au 31 décembre 2021(avecexercice précédent pour comparaison)

2021 2020

CHF CHF

Total produit direct des projets 67'096.45 50'283.60
Cotisations de membres 53'859.22 55'444.55
Produit des prestations 8'422.20 16°425.25
Total produit des prestations 62'281.42 71'869.80
Produit des campagnes de collecte de fonds 535'541.72 511'524.98
Dons recus 126°800.09 233'447.65
Autres produits d'exploitation 8°000.00 8'000.00
Total autres produits 670'341.81 752'972.63
PRODUIT D‘EXPLOITATION 799‘719.68 875'126.03
Charges directes des projets -139'380.46 -176'278.91
Informations sur I'’épilepsie, revue spécialisée -5'791.91 -6'169.71
Charges pour la collecte de fonds -389'466.73 -385'685.39
RESULTAT BRUT 265'080.58 306'992.02
Frais de personnel -258'655.15 -259'293.92
Loyers -27'225.80 -27'660.10
Entretien, réparations, remplacements -3'236.28 -3'019.71
Assurance de choses, taxes, autorisations -733.90 -815.40
Charges administratives et d‘informatique -48'280.94 -54'953.69
Frais de communication -14'781.22 -20'090.27

TOTAL AUTRES CHARGES D‘EXPLOITATION

-352'913.29

-365'833.09

RESULTAT OPERATIONNEL (avant intéréts / postes e.o.)

-87'832.71

-58'841.07

Résultat financier

80'178.04

-6'051.79

RESULTAT ANNUEL (avant modification du capital du fonds)

-7'654.67

-64'892.86

Utilisation/retrait du capital affecté du fonds

84'600.00

-49'200.00

RESULTAT ANNUEL (avant affectation au capital de I‘organisation)

76'945.33

-114'092.86

Rétrait sur la réserve de fluctuations de valeurs

0.00

5'000.00

BENEFICE /PERTE ANNUEL

76'945.33

-109°092.86
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8 Informations internes

a. Directives de sponsoring b. Anne Beaumanoir recoit la Médaille Tissot

En novembre 2021, le comité a adop-
té un nouveau reglement détaillé
sur la collaboration de la ligue avec
les sponsors industriels. Il insiste
notamment sur I'indépendance de

la ligue, la transparence, les limites
du sponsoring et la protection des
données. Il régit aussi la communica-
tion par les deux parties et le soutien
accordé aux manifestations. Lun des
principes fondamentaux est l'inter-
diction du sponsoring par une seule
entreprise (monosponsoring). Le ré-
glement en allemand est disponible
sur le site Internet sous la rubrique
«Nous soutenir — Sponsors».

Anne Beaumanoir

La plus haute distinction de la
Ligue Suisse contre I'Epilepsie a été
attribuée a la neurologue francaise
Anne Beaumanoir. Elle est décé-
dée en mars 2022, une nécrologie
détaillée est disponible sur notre site
Internet.

Le grand public I'a découverte avec
« Annette, une épopée », une épopée
d’Anne Weber, qui a été récompensé
par le prix du livre allemand en 2020
et été publié simultanément en fran-
cais et en allemand. Louvrage relate
de maniere tres vivante 'engagement

c. Eloge funébre de Markus Schmutz (1947-2021)

Markus Schmutz

Markus Schmutz, neuropharmaco-
logue et membre de longue date

du comité de la Ligue Suisse contre
I'Epilepsie, est décédé le 5 décembre

2021 a Bale, son lieu de naissance et
de travail depuis des décennies, des
suites d’'une longue maladie endurée
avec courage.

Apres des études de zoologie a
I'université de Bale, sanctionnées par
un dipléme en 1972 et un doctorat
en 1976, il a notamment suivi des
formations postgrades a Londres
et collaboré plusieurs années avec
le neuropharmacologue américain
Harvey J. Kupferberg dans le cadre de
I« Antiepileptic Drug Development
Program ».

Avant sa retraite en 2014, il a
travaillé de nombreuses années
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d’Anne Beaumanoir dans la Résis-
tance francaise et, par la suite, en
faveur de I'indépendance de I'Algérie.

Mais ses accomplissements
s’étendent aussi au domaine médical.
Pendant vingt ans, de 1970 a 1990,
Anne Beaumanoir a dirigé I'équipe
d’épileptologie des Hopitaux Univer-
sitaires de Genéve (HUG), publié des
articles et des ouvrages sur I'épilep-
sie, notamment chez les enfants, et
organisé d'importants congres. Elle
était membre d’honneur de la Ligue
contre I'Epilepsie depuis 2010.

La ligue lui a décerné en 2021
la Médaille Tissot en réecompense
de services exceptionnels rendus a
I'épileptologie suisse. La Médaille
Tissot doit son nom au médecin et
auteur suisse d’'ouvrages populaires
sur la santé Samuel Auguste Tissot
(1728-1797), qui a publié le tout
premier ouvrage pédagogique mo-
derne sur I'épilepsie. Elle est remise
tous les deux ans depuis 2007.

pour la société Ciba, puis Ciba-Geigy
(aujourd’hui Novartis) a Bale, en tant
que directeur du développement
préclinique des antiépileptiques
et de la recherche sur I'épilepsie. Il
a notamment développé les deux
principes actifs oxcarbazépine et
rufinamide, qui ont été commer-
cialisés. Plus récemment, il a été
Distinguished Scientist et Executive
Director, avant d’étre nommé Global
Head Animal Welfare de Novartis.
De 1992 a 2018, Markus Schmutz
a été membre du comité de la Ligue
Suisse contre I'Epilepsie et, depuis
2010, membre du comité de l'orga-



nisation de patients Epi-Suisse. Nous
nous souviendrons de sa nature

trés baloise, empreinte de réserve

et d’(auto)dérision. Il était en outre
incroyablement généreux, en toute
humilité et discrétion. Il éprouvait
une profonde joie a rendre les autres
heureux. Les discussions et entre-
tiens avec lui étaient toujours tres
vite ponctués de rires joyeux ou du
moins de sourires décontractés. Par
deux fois, alors que la ligue était
confrontée a des situations diffi-

d. Comité et commissions

Comité

ciles, il I'a fait profiter de sa grande
expérience du management et de la
vie et I'a aidée avec dévouement, ce
dont la ligue lui est particulierement
reconnaissante. Il était par ailleurs
fan de football et de tennis et pas-
sionné de jazz.

Markus Schmutz marquera
durablement les mémoires, par
ses recherches, son engagement,
mais aussi ses qualités humaines. Il
nous manque, mais nous sommes
reconnaissants de l'avoir connu. Nos

pensées accompagnent sa famille, a
laquelle nous souhaitons beaucoup
de courage.

Gunter Kramer, Julia Franke et
Dominique Meier, Zurich ; Stephan
Riegg, Bale

Mandat de 2 ans, depuis 2016, deux réélections seulement sont possibles. Election par I'assemblée générale, qui peut décider
d’exceptions. La présidente ou le président et |a vice-présidente ou le vice-président ne peuvent étre réélu-e-s qu’une fois, sans
exception. La prochaine élection ordinaire aura lieu en mai 2022

Nom Lieu/poste Election (initiale)

Prof. Dr méd. Barbara Tettenborn, présidente Hopital cantonal de Saint-Gall 07.05.2020

Prof. Dr méd. Stephan Riiegg, Clinique de neurologie de I'H6pital 14.05.2009

past-président universitaire de Bale

Prof. Dr méd. Andrea Rossetti, Centre Hospitalier Universitaire 04.06.2010

vice-président (depuis 2016) Vaudois CHUV, Lausanne

Marco Beng, responsable des finances Epilepsie-Stiftung, Zurich 30.05.2018

(depuis 2018)

PD Dr méd.. Martinus Hauf Clinique Bethesda, Tschugg 07.05.2020

Dr méd. Pamela Agazzi Neurocentro della Svizzera Italiana, Lugano 29.04.2016

Prof. Dr méd. Alexandre Datta Hopital universitaire pédiatrique des deux Bale 10.05.2013

Prof. Dr. méd. Martin Kurthen Schweizerische Epilepsie-Klinik 07.05.2020
der Klinik Lengg AG, Zurich

Noélle Mercier, Institution de Lavigny 30.05.2018

médecin spécialiste en neurologie

Prof. Dr techn. Johannes Sarnthein Universitatsspital Zurich 30.05.2018

Prof. Dr méd. Margitta Seeck Hopitaux Universitaires de Geneve HUG 20.05.2011

Urs Sennhauser Hettlingen 20.05.2011

PD Dr Dr méd. Fréderic Zubler Inselspital, Berne 07.05.2020
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Commission de la recherche e. Secretariat general

Durée du mandat : 3 ans, réélection possible, élection par le comité Alafin de l'année, le secrétariat
général totalisait toujours I¢qui-

Nom Entrée/élection (initiale) valent de deux postes a temps

PD Dr méd. Martinus Hauf, Tschugg 07.05.2020 complet. En raison de la pandémie,

Prof. Dr techn. Johannes Sarnthein, Zurich 30.05.2018 les trois collaboratrices se sont

Prof. Dr méd. Margitta Seeck, Genéve 18.11.2020 acquittées d’une partie de leurs

Prof. Dr méd. Barbara Tettenborn, Saint-Gall 07.05.2020 taches en télétravail.

Julia Franke, Dr phil.
Commission de la circulation routiére Directrice
Tél. 043 477 0706
franke@epi.ch

Commission permanente avec réélection depuis 18 mai 2017.

Durée du mandat : 3 ans, élection par le comité.

Nom Entrée/élection (initiale)
Dr méd. Pierre Arnold, Sion, président 18.05.2017
Dr méd. Claudio Bonetti, Mendrisio

Dr méd. Gunter Kramer, Zurich

Helene Strassmann
Tél. 043 488 6882
strassmann@epi.ch

Prof. Dr méd. Johannes Mathis, Berne

Doris Meienberg

Dr méd. Markus Mettler, Saint-Gall 07.05.2020
S adK Y e Tel. 043 488 6777
r méd. Klaus Meyer, Tschu . .
; ! £8 meienberg@epi.ch
PD Dr méd. Jan Novy, Lausanne 23.10.2019
Prof. Dr méd. Margitta Seeck, Genéve 22.11.2010

Scénes des vidéos explicatives (p. 10) - en haut : épilepsie chez les personnes agées; p.19 : épilepsie et conduite.

18 | Ligue Suisse contre I'Epilepsie | Rapport annuel 2021



Ligue Suisse contre I'Epilepsie | Rapport annuel 2021 | 19



La Ligue Suisse contre I’Epilepsie se consacre a
la recherche, I’aide et I'information.

L'épilepsie peut frapper chacun de nous.

5a 10 % de la population sont atteints d’une crise d’épilepsie a un moment ou Secrétariat général :
un autre de leur vie. A peu prés 1 % de la population va souffrir d'épilepsie au Ligue Suisse contre I'Epilepsie
cours de sa vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées, dont a Schweizerische Epilepsie-Liga
peu pres 15 000 enfants et adolescents. Seefeldstrasse 84

. . . . 8008 Zlrich
La Ligue contre I’Epilepsie et ses nombreuses activités
La Ligue Suisse contre I'Epilepsie se consacre a la recherche, I'aide et I'informa- info@epi.ch
tion. Son but consiste a alléger |a vie quotidienne des personnes atteintes www.epi.ch
d’épilepsie et a améliorer durablement leur situation au sein de la société. Tel. 043 488 6777

Fax 043 48867 78

Recherche
La Ligue contribue a faire progresser les connaissances sur tous les aspects de
I'épilepsie.
Aide

Renseignements et consultations a 'attention :
- des spécialistes de tous les domaines
- des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs proches

Information
La Ligue contre I'Epilepsie informe et sensibilise le public et favorise ainsi Ligue Suisse
lintégration des personnes atteintes d’épilepsie. e contre I’Epilepsie



