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1 Vorwort der Prasidentin

Prof. Dr. Barbara Tettenborn,
Prasidentin der Epilepsie-Liga.

Liebe Leser*innen

Nach vier Jahren geht meine Amtszeit
als erste Prasidentin der Epilepsie-Liga
bereits bald zu Ende. Die Statuten
sehen einen solchen Wechsel vor, und
zum Gltick steht mit Lukas Imbach
ein hervorragend qualifizierter Nach-
folger bereit. Als Vizeprisident seit
2022 ist er zudem gut eingearbeitet,
wdhrend ich zwei weitere Jahre als
Past-Présidentin im Vorstand mitwir-
ken werde.

Im Jahr 2023, auf das wir zurlick-
blicken, sticht besonders die Interna-
tionalisierung unserer Fachzeitschrift
heraus, die wir bereits seit Anfang
2022 als «Dreildnderzeitschrift»
gemeinsam mit der Deutschen und
der Osterreichischen Gesellschaft
flir Epileptologie herausgeben. Mit
dem neuen Titel Clinical Epileptology
und mehr Open-Access-Artikeln auf
Englisch wird sie international noch
starker wahr- und ernstgenommen.
Der erstmals vergebene Journal
Impact Factor wird sicher im Lauf der

Jahre steigen und den Weg zu einer
PubMed-Indizierung ebnen. Passend
dazu wurde unser friiherer Président
Stephan Riiegg, der diese Zusam-
menarbeit mit angestossen hat und
weiterhin unermtidlich verfolgt, zum
Ehrenmitglied ernannt.

Neben dem jdhrlich verliehenen
Forschungs-Forderungspreis ging der
ldnderiibergreifende Alfred-Haupt-
mann-Preis erstmals mit verdoppel-
tem Preisgeld an Forschende in zwei
Kategorien, Grundlagenforschung
und klinische Forschung. Die Preis-
verleihungen fanden an der ersten
Dreildndertagung seit der Pandemie
in Berlin statt.

Es freut mich auch, dass unse-
re offizielle Partnerschaft mit der
Schweizerischen Neurologischen
Gesellschaft in unserer fiir Juni 2024
geplanten gemeinsamen Jahresta-
gung ihren dffentlichen Ausdruck
findet. Es gehdrt zu meinen Anliegen,
die Epileptologie innerhalb der Neu-
rologie zu stédrken und ihr zu mehr
Sichtbarkeit zu verhelfen.

Ubrigens diirfte in deutscher
Sprache der unzutreffende Ausdruck
«Antiepileptika» bald endgliltig der
Vergangenheit angehdren. Einstim-

die neuen Kandidatinnen, die im Juni
2024 antreten. Die Wahl durch die
Mitglieder vorausgesetzt, werden sich
dann erstmals mehr Frauen im Vor-
stand engagieren als Mdnner. Mein
besonderer Dank geht auch an alle
Spender*innen und Sponsoren sowie
an das Team der Geschdiftsstelle.

J M

Barbara Tettenborn

mig haben sich die Vorstdnde der drei

deutschsprachigen Epilepsie-Gesell-
schaften auf den Terminus «anfalls-
suppressives Medikament» geeinigt
—mit der aus dem Englischen bereits
vertrauten Abkiirzung «ASM».

Nach ldngeren Vorbereitungen
haben im Sommer 2023 die ersten

«Epilepsy Nurses» im Rahmen unseres

Projekts ihre Ausbildungen begon-
nen und nehmen bereits ihre neuen
Aufgaben wahr.

Ein grosser Dank geht an alle
Kolleginnen und Kollegen aus dem
Vorstand und auch bereits jetzt an
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2 Das Jahrin Zahlen
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3 Was wir tun: Forschen

a. Forschungsforderungspreis

Von links: Preistrager Marian Galovic mit Prasidentin Barbara Tettenborn und dem
Tagungsprasidenten Martin Holtkamp an der Preisverleihung in Berlin.

Den Forschungs-Forderungspreis
2023 in Hohe von CHF 25’000 erhielt
Marian Galovic, Universitatsspital
Zirich, fiir sein Projekt «Longitudinal
imaging as a biomarker of disease
modification in epilepsy (LIBERO)».

b. Alfred-Hauptmann-Preis

Von links: M. Holtkamp, Preistragerin K.A.
Klotz und Jury-Vorsitzender G. Kramer

Der Alfred-Hauptmann-Preis flr die
besten wissenschaftlichen Arbeiten
zur Epileptologie in den letzten zwei
Jahren aus dem deutschsprachigen
Raum war im Berichtsjahr erstmals
mit insgesamt €20°000 dotiert —
zuvor waren es €10'000. Die eine
Halfte des Preisgelds zeichnet eine
Publikation der Grundlagenforschung
aus, die andere Halfte geht in den

Mit Hilfe fortschrittlicher Bildgebung
analysiert er mit seinem Team den
Einfluss von epileptischen Anfallen
auf die Gehirnstruktur. Im aktuellen
Projekt werden Gehirn-Verande-
rungen an Uber 1300 Personen mit

Von links: Oliver L. Eichmiiller, Nina S. Corsini
und Jiirgen A. Knoblich

Bereich klinische Forschung. Mdéglich
war das dank neuer Sponsoren: Der
Preis wird nunmehr von den Firmen
UCB-Pharma, Desitin Pharma, Angeli-
ni Pharma und Jazz Pharmaceuticals
unterstitzt.

Den Alfred-Hauptmann-Preis fir
klinische Forschung erhalt Kerstin
Alexandra Klotz, die am Universitats-
klinikum Freiburg i.Br. arbeitet, fur
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Epilepsie und mehr als 250 Gesunden
uber einen langeren Zeitraum ge-
messen. Dadurch lasst sich ableiten,
wie sich die Einnahme von anfalls-
suppressiven Medikamenten auf die
Gehirnstruktur auswirkt. Ziel ist es,
neuroprotektive Medikamente fur
Epilepsiebetroffene zu finden.
«|dealerweise konnten anhand der
Ergebnisse neue Behandlungsmetho-
den gefunden werden, welche nicht
nur Anfalle unterdriicken, sondern
auch die Gesundheit des Gehirns
verbessern», sagt Barbara Tettenborn,
Prasidentin der Schweizerischen
Epilepsie-Liga. «Das ware ein Uber-
falliger Paradigmenwechsel in der
Epilepsiebehandlung», fligt sie hinzu.

ihre Publikation «Scalp ripples can
predict development of epilepsy after
first unprovoked seizure in child-
hood». Auch hier geht es um Biomar-
ker: Nach einem ersten Anfall wird
fast immer ein EEG (Elektroenzepha-
logramm) durchgefihrt. Doch die
epilepsietypischen «Spikes» geben
nur grobe Hinweise, ob mit weiteren
Anfallen zu rechnen ist. Nach der
Untersuchung an 56 Kindern ka-
men Klotz und ihr Forschungsteam
zu dem Ergebnis, dass sogenannte
«Scalp Ripples» — rasch oszillieren-
de Rhythmen im EEG — nach einem
ersten Anfall eine zuverldssigere
Aussage Uber die Prognose liefern.
Zukiinftige Forschung konnte diese
Biomarker validieren und breit zu-
ganglich machen.

In der Kategorie Grundlagenfor-
schung erhalt ein Team vom Institute
of Molecular Biotechnology (IMBA) in



Wien den Alfred-Hauptmann-Preis:
Jirgen A. Knoblich, Nina S. Corsini
und Oliver L. Eichmiller fir ihre Stu-
die «Amplification of human inter-
neuron progenitors promotes brain
tumors and neurological defects».
Mit einer innovativen Technologie,
sogenannten cerebralen Organoiden,
konnten die Forschenden die charak-
teristischen Merkmale der Tuberdsen
Sklerose nachstellen. Fur diese gene-
tische Epilepsieform konnten sie so
die Entstehungsgeschichte aufklaren
und Chancen fiir neue Therapiemog-
lichkeiten eréffnen.

Den Alfred-Hauptmann-Preis ver-
leihen die Deutsche und die Osterrei-
chische Gesellschaft fur Epileptologie
gemeinsam mit der Schweizerischen
Epilepsie-Liga alle zwei Jahre. Er ist
nach dem deutschen Neurologen
Alfred Hauptmann benannt, der
1933 aus Deutschland emigrieren
musste.

d. Wissenschaftliche
Jahrestagung

Die 12. Gemeinsame Jahrestagung
der Deutschen und Osterreichischen
Gesellschaften fir Epileptologie und
der Schweizerischen Epilepsie-Li-
ga, auch als «Dreilandertagung»
bekannt, fand wegen der Pandemie
erst vier Jahre nach der Vorganger-
tagung statt. Vom 15. bis 18. Marz
2023 versammelten sich 1064
Teilnehmende, darunter 66 aus der
Schweiz, an der Freien Universitat
Berlin. Dank geringer Raumkosten
und guter Sponsoringeinnahmen

c. Promotionspreis

Adriana Hotz

Der Promotionspreis der Schwei-
zerischen Epilepsie-Liga ging im
Jahr 2023 an Adriana Hotz; die
Verleihung fand im Rahmen der
SGKN-Jahrestagung in Aarau
statt. Nach einer Verlangerung der
Bewerbungsfrist war die Konkur-
renz besonders gross gewesen. Die
Forschungskommission der Epilep-
sie-Liga entschied sich fur Adriana
Hotz und ihre Arbeit «Dissecting
Epileptic Mechanisms in a New
Larval Zebrafish Model», die an der

verzeichnete der Kongress einen
erfreulichen Uberschuss.

Die Partnerschaft der Epilep-
sie-Liga mit der Schweizerischen
Neurologischen Gesellschaft (SNG)

Mathematisch-naturwissenschaftli-
chen Fakultat der Universitat Zurich
angenommen wurde.

Eine Genmutation kann die Aktivi-
tat des Transportproteins EAAT2 und
damit das Gleichgewicht der Hirn-
zellen storen. Funktioniert beispiels-
weise EAAT2a nicht richtig, flhrt
das zu abnormer Erregbarkeit des
Gehirns und damit zu epileptischen
Anfallen, vermindert aber auch die
Grundaktivitat des Gehirns. Diesen
ersten Teil ihrer Arbeit konnte Hotz
prominent in der Fachzeitschrift Glia
publizieren. «Das neue Epilepsie-Mo-
dell aus dieser Arbeit weist eine Rei-
he von spannenden Eigenschaften
auf, die zukinftig sicher zum Thema
weiterer Untersuchungen werden»,
sagt Prof. Dr. Barbara Tettenborn,
Prasidentin der Epilepsie-Liga.

Der Promotionspreis der Epilep-
sie-Liga wird meist alle drei Jahre
verliehen. Er zeichnet die beste
Dissertation an einer Schweizer
Hochschule auf dem Gebiet der
Epileptologie aus und ist mit CHF
1000 dotiert.

zeigt Fruchte: Im Juni 2024 ist die
Liga offiziell Gastgesellschaft an der
SNG-Jahrestagung in Basel.

Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2023 | 7



4 Was wir tun: Helfen

-

«Kann ein Hund vor r)

Anfillen warnen?» -

«Informationen dazu finden Sie auf
www.epi.ch/hunde».

«Ich bin schon lange anfallsfrei.
Muss ich dem Amt meine Fahreignung jahrlich
bestatigen lassen? Das kostet!» —

«Oft reicht eine Bestatigung alle
zwei oder drei Jahre aus.»

«Wie kann ich meine Zunge vor
nachtlichem Zungenbiss schiitzen?» —

«Leider schiitzen Zahnschienen
nur die Zdhne. Sinnvoller ist es, die
Behandlung anzupassen.»
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a. Projekt: Epilepsy Nurses

Ziel: Fernziel ist die bestmdogliche Betreuung von Kindern und
Erwachsenen mit Epilepsie und deren Angehdrigen. Der Einsatz von
medizinischen Pflegefachpersonen als Epilepsy Nurses hat sich in mehre-
ren Landern bereits bewahrt. In einem Pilotprojekt will die Epilepsie-Liga
mit Projektpartnern geeignete Fachpersonen ausbilden, im Praxiseinsatz
testen und so die wichtigsten Einsatzfelder bestimmen. Mit den Ergeb-
nissen sollen die verantwortlichen Stellen liberzeugt werden, dauerhaft
Stellenpensen fir Epilepsy Nurses zu finanzieren.

Herausforderungen: Personal-

Massnahmen 2023: mangel und finanzielle Situation

* Projektfinanzierung uber Forderstiftungen und Sponsoren der Spitaler.

« Offentliche Ausschreibung

» Gesprache und Verhandlungen mit den interessierten Institutionen Ausblick: Gesprache und Verhand-

 Zwei Vertrage abgeschlossen, die ersten Nurses nehmen am Kurs fur lungen mit mehreren weiteren
das Zertifikat «Epilepsie Fachassistenz/Fachberatung» in Bielefeld-Bethel  Interessierten.

(Deutschland) teil und haben mit den neuen Aufgaben begonnen
» Franzdsische Schweiz: Suche nach geeigneten Kursen

b. Hilfe fiir die Ukraine
und Informationen auf Ukrainisch

Auch im Berichtsjahr unterstitzte die Epilepsie-

Liga, in enger Abstimmung mit ihrem ukrainischen
Pendant, gezielt den Transport von Epilepsie-
Medikamenten aus der Schweiz in die Ukraine.

Dort war und ist die Versorgung weiterhin schwierig.
Weil viele ukrainische Familien in die Schweiz gefliich-
tet sind, liess die Epilepsie-Liga drei Informationsflyer
rund um Epilepsie auf Ukrainisch Ubersetzen: «Was
sind epileptische Anfalle und Epilepsien», «Erste Hilfe
bei epileptischen Anfallen» und «Epilepsie bei
Kindern». Zusatzlich lasst sich der beliebte Kurzfilm
«Erste Hilfe bei einem epileptischen Anfall» nun auch
mit ukrainischen Untertiteln anschauen.
www.epi.ch/uk

Die Medikamente sind in der Ukraine angekommen.
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c. Medikamente und Vorsorge

Bestimmte anfallssuppressive Medikamente, tiber
Jahre genommen, konnen die Knochendichte ver-
ringern und damit Osteoporose (Knochenschwund)
verursachen. Seit 1. Juli 2023 Gbernehmen Schweizer
Grundversicherungen in solchen Fallen die Kosten fir
die entsprechende Vorsorge-Untersuchung (Knochen-
densitometrie «DXA») — nachdem die Schweizerische
Epilepsie-Liga eine gut begriindete Eingabe gemacht
hatte.

«Wir empfehlen allen Betroffenen liber 50, die min-
destens zehn Jahre ein dlteres Epilepsie-Medikament
genommen haben, unbedingt mit einer Arztperson
uber die Moglichkeit dieser Untersuchung zu reden»,
sagte Markus Gschwind, leitender Arzt Neurologie am
Kantonsspital Aarau, auf dessen Initiative die Eingabe
zurlckgeht. «Etliche Studien belegen, dass die Gefahr
von Knochenbriichen nach einer langeren Einnahme
solcher Medikamente erheblich steigt.» Die Prasiden-
tin der Epilepsie-Liga, Barbara Tettenborn, fligte hinzu:
«Die Knochendichtemessung hilft frihzeitig festzu-
stellen, ob ein Medikamentenwechsel notwendig ist.
Wir sind Uberzeugt, dass diese gezielte Pravention
nicht nur den Betroffenen niitzt, sondern sogar Kosten
spart.»

Die Schweizerische Epilepsie-Liga hat ihre Empfeh-
lung zu Folsdure angepasst. Weiterhin sollen Frauen
und Madchen unter anfallssuppressiver Medikation im

‘p".'

gebarfahigen Alter in drztlicher Absprache regelmassig
Folsaure einnehmen — spatestens bei einem konkreten
Kinderwunsch und unbedingt noch vor Eintreten der
Schwangerschaft. Die Epilepsie-Liga empfiehlt neu
eine Dosis von 1-3 mg pro Tag.

In einer Sicherheitsinformation vom 24. August
2023 verwies Swissmedic auf das potenzielle Risiko
neurologischer Entwicklungsstorungen bei Kindern
von mit Valproat behandelten Vatern. Im Marz 2024
hat sie die Vorgaben weiter verscharft. Die Information
beruht lediglich auf ersten Daten einer retrospekti-
ven Auswertung. Die Epilepsie-Liga empfiehlt ihren
Fachmitgliedern, die Swissmedic-Vorgaben einzuhal-
ten, mannliche Patienten aber differenziert zu diesem
Thema aufzuklaren.

Versicherte mussen in der Schweiz ab 1. Januar
2024 einen hoheren Selbstbehalt von 40% auf Me-
dikamente zahlen, wenn eine giinstigere Alternative
verfligbar ist. Das gilt aber nur dann, wenn eine Sub-
stitution medizinisch unproblematisch ist —und nach
Einschatzung der Epilepsie-Liga grundsatzlich nicht
flr die Behandlung gut eingestellter Epilepsien. Die
Liga tauschte sich mit dem Bundesamt fir Gesundheit
aus und bietet Arzt*innen eine leicht anzupassende
Vorlage fur Briefe an die Krankenkasse an.

Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2023 | 11



5 Was wir tun: Informieren

a. Publikationen auf Papier

Fast alle Epilepsiebetroffenen neh-
men taglich Arzneimittel ein, um
Anfalle zu verhindern. Die Schweize-
rische Epilepsie-Liga veroffentlichte
dazu einen neuen Informationsflyer,
«Epilepsie-Medikamente». Darin
geht es nicht um einzelne Praparate,
sondern um den grundsatzlichen
Entscheid flir oder gegen eine an-
fallssuppressive Behandlung sowie
um Tipps fur den Alltag. Er [6ste

den alteren Flyer «Medikamentdse
Behandlung» ab und ist auf Deutsch,
Franzosisch und Italienisch verfiig-
bar. Mit der Neuauflage des Flyers
«Erste Hilfe bei einem epileptischen
Anfall» ist dieser wichtige Infor-

mationsflyer nun auf Franzdsisch
und Italienisch ubersichtlicher und
inhaltlich aktuell.

Ausserdem erschien ein neuer
vierseitiger Flyer Uber die Schweizeri-
sche Epilepsie-Liga selbst mit einem
Beiblatt «Werden Sie Mitglied!». Mit
Liga-Unterstiitzung veroffentlichte
Epi-Suisse ihre Broschlre «Epilepsien
im Berufsleben».

Die gemeinsame Fachzeitschrift,
zuvor Zeitschrift fiir Epileptologie,
heisst seit Beginn 2023 Clinical
Epileptology. Als gemeinsames
Organ mit der deutschen und der
osterreichischen Gesellschaft fir
Epileptologie erscheint sie viermal
jahrlich im Springer Medizin Verlag.
Die Druckausgabe enthalt weiterhin
uberwiegend deutschsprachige Arti-
kel; Zusammenfassungen samtlicher
Artikel und die Mitteilungen der Liga
sind im gedruckten Heft auf Franzo-
sisch zuganglich.

b. Elektronische Publikationen

Zu den meistgeklickten Seiten unserer
Website www.epi.ch gehdren unsere
Informationen Uber Anfallsformen,
Alkohol und Epilepsie, Kinderwunsch
und Schwangerschaft, Erste Hilfe

und Fahreignung. Aus technischen
Grinden (unvermeidbarer Wechsel
auf Google Analytics 4) konnten keine
Vergleichswerte zu Seitenaufrufen
und Nutzer*innen ermittelt werden.
Gemass der «Search Console»

wurde unsere Seite 9,2 Millionen

Mal in Google-Suchergebnissen

angezeigt. Daraus resultierten fast
340000 Klicks.

Neue Inhalte bietet www.epi.ch
beispielsweise liber Auswirkungen
von Epilepsien auf den Alltag, Epilep-
siehunde, Autismus und Vitamin D.
Weiterhin verfligbar und aktuell ist
das E-Book Epilepsie: Samtliche Infor-
mationsflyer in einer handlichen Da-
tei zum Download. Mit Inkrafttreten
des neuen Datenschutzrechts in der
Schweiz haben wir die entsprechen-
den Regelungen und Informationen

12 | Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2023
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Erstmals erhielt die Zeitschrift
einen Journal Impact Factor fur
das vergangene Jahr 2022; er
betragt 0,5. Viele Texte werden auf
Englisch ,Open Access« veroffent-
licht (im Jahr 2023 38%). Autor*in-
nen aus der Schweiz waren in allen
Ausgaben des Jahres vertreten, fir
zwei Hefte gehorten sie zu den
Gastherausgeberinnen.

auf unserer Website Uberarbeitet.

Weiterhin informieren wir regel-
massig durch unsere E-Newsletter.
Der allgemeine Newsletter auf
Deutsch und Franzosisch hat ins-
gesamt rund 11’500 Abonnierende,
davon 6ffneten ihn im Berichtsjahr
rund 30%. Den Fachnewsletter, der
teilweise auf Englisch versendet wird,
erhalten tber 920 Personen,
uberwiegend Arztinnen und Arzte.
Seine Offnungsrate lag zwischen 38%
und 52%.



S

lr,

c. Offentlichkeitsarbeit
und Social Media

Dank einer Zusammenarbeit mit
der Fachzeitschrift BrainMag er-
scheinen dort regelmassig Artikel
uber Epilepsie und zur Arbeit der
Liga. Liga-Fachmitglieder erhalten
die Zeitschrift kostenlos, sofern
gewunscht.

Unter www.facbook.com/epiliga
veroffentlichte die Geschaftsstelle
im Jahr 2023 mehrfach wochentlich
aktuelle Beitrage in verschiedenen
Sprachen, insgesamt 211. Die Reich-
weite unserer Seite betrug 29'601.
2933-mal klickte jemand auf unsere
Links, unsere Posts flihrten zu 2282
Interaktionen wie z.B. «Gefallt mir».
Die Zahl der Follower wuchs auf
1597.

Auf LinkedIn hat die Epilepsie-Liga
zum Jahresende 2023 377 Follower,
im Vergleich zu 250 ein Jahr zuvor:
www.linkedin.com/company/epiliga.
Unsere Beitrage erzielten Uber 400
Reaktionen.

Auch auf YouTube ist die Liga
dank ihrer zuletzt 2021 lancierten Vi-
deos weiter prasent. Insgesamt 109
Videos — insbesondere die 10 Erklar-
videos in 10 Sprachen — verschafften
unserem Kanal 1492 Abonnenten,
darunter 679 neue im Berichtsjahr.
Im 2023 wurden die Liga-Videos
mehr als 261°000-mal oder 4300
Stunden lang angeschaut. 63% der
Zuschauer®innen waren jinger als
35 Jahre.

d. Veranstaltungen

Dank der Moglichkeit der Teilnahme
per Video erreichen wir wieder gleich
viele oder sogar mehr Teilnehmende
als vor der Pandemie. Die kombinier-
ten Fach- und Publikumsveranstal-
tungen fanden in St. Gallen, Biel und
Luzern statt.

Mit dem Young Epilepsy Symposi-
um Switzerland, kurz YESS, vernetzt
die Epilepsie-Liga den wissenschaft-
lichen und medizinischen Nach-
wuchs in der ganzen Schweiz. Das
Symposium findet erstmals im Marz
2024 in Bern statt.

Bilder: Veranstaltungen
im Jahr 2023.

Veranstaltungen

Liga-Fachveranstaltungen

Publikumsveranstaltungen mit Epi-Suisse

Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2023 | 13
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53
119

per Video

35
182



6 Danke

Ohne unsere Spender*innen, Mitglieder und Sponsoren ware unser Einsatz fiir Epilepsiebetroffene nicht moglich.

Ein grosser Dank an alle! Anerkennung gebiihrt auch allen ehrenamtlich Tatigen.

Die Schweizerische Epilepsie-Liga ist als gemeinnUtzig anerkannt; Spenden sind steuerabzugsberechtigt.

Nur einige Unterstitzer seien an dieser Stelle genannt:

» Unsere Sponsoren aus der Pharmaindustrie: Angelini Pharma, BIAL S.A,, Desitin Pharma GmbH, Eisai Pharma AG
Jazz Pharmaceuticals, LivaNova PLC, Neuraxpharm Switzerland AG, Sandoz Pharmaceuticals AG, UCB-Pharma AG

und UNEEG medical.

 Diedrei grossen Epilepsiezentren der Schweiz bzw. deren Stiftungen: Schweizerische Epilepsie-Stiftung, Zurich;
Fondation Institution de Lavigny sowie die Rehaklinik Tschugg AG.

 Forderstiftungen: Albin-Pedrotti-Stiftung, Beisheim Stiftung, Carl und Elise Elsener-Gut Stiftung, Stiftung Binelli
& Ehrsam, Daster-Schild Stiftung, Ernst Gohner Stiftung, Frieda Locher-Hofmann-Stiftung, Hans und Gertrud
Oetiker-Stiftung, Promedica Stiftung, Stiftung NAK-Humanitas, Uniscientia Stiftung, Barbara & Gerhard
Wajsfelner-Stiftung, Walter Haefner Stiftung, Walter Zuttel Stiftung.

» Gedenkspenden fur Jrene Caderas-Gelmi, Lore Kohmann-Zimmermann, Gerda Vogl|.

Wie in der Vergangenheit arbeiten wir mit der International League Against Epilepsy (ILAE) zusammen, deren Schwei-
zer Sektion wir sind. Eng verbunden sind wir auch mit Epi-Suisse, dem Schweizerischen Verein fiir Epilepsie. Wir sind
offizieller Partner der Schweizerischen Neurologischen Gesellschaft (SNG). Des Weiteren pflegen wir Kontakte mit der
Swiss Federation of Clinical Neuro-Societies (SFCNS) als ausserordentliches Mitglied, mit Pro Infirmis, wo wir Kollektiv-
mitglied sind, der Societa epilettici della Svizzera italiana, kurz SeSi, sowie der Vereinigung Dravet Syndrom Schweiz.

7 Finanzen

Wie erwartet schloss die Epilepsie-
Liga das Jahr 2023 mit einem Verlust
ab. Ihre Investition in die Neuspen-
dergewinnung zahlte sich bisher
nur teilweise aus: Sie gewann zwar
uber 1500 neue Gonnerinnen und
Gonner, die Einnahmen blieben aber
unter den Erwartungen. Entspre-
chend wird der Vorstand prifen, ob
die Fundraising-Strategie angepasst
werden muss. Mit dem Versand des
Testament-Ratgebers zur Erbrechts-

Die Jahresrechnung 2023 wurde
von der Firma OBT Treuhand, St.

Gallen, geprift. Der Revisionsbericht
halt gemass Schweizer Standard zur

Eingeschrankten Revision fest, dass
die Prufer auf keine Sachverhalte
stiessen, aus denen sie schliessen
mussten, dass die Jahresrech-
nung kein den tatsachlichen

anderungim Jahr 2022 stiegen
die Chancen, dass die Liga in den
nachsten Jahren als Erbe oder mit
einem Vermachtnis berlcksichtigt
wird. Erstmals bertcksichtigt die
Jahresrechnung, dass die Personal-
kosten grosstenteils in Projekt-
arbeit fliessen.

Die Einnahmen aus dem Spon-
soring (Projektertrage) sind dank
neuer Partner gestiegen und konn-
ten einen Teil der Projekte sowie

Verhaltnissen entsprechendes

Bild der Vermégens-, Finanz- und
Ertragslage der Epilepsie-Liga in
Ubereinstimmung mit Swiss GAAP
FER vermittelt und nicht Gesetz und
Statuten entspricht.

Die vollstandige Jahresrechnung
mit Revisionsbericht und Anhang ist
auf der Website der Epilepsie-
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die Veranstaltungen finanzieren.
Ahnliches gilt fur die Unterstltzung
durch Forderstiftungen. Eine besse-
re Zahlungsmoral sorgte fiir mehr
Einnahmen aus Mitgliederbeitragen.
Unserer Geldanlagen entwickelten
sich positiv, so dass die Wertschwan-
kungsreserve wieder gefiillt werden
konnte.

Liga publiziert (www.epi.ch). Zudem
konnen Sie sie auf der Geschaftss-
telle beziehen unter info@epi.ch,
Tel. 043 488 67 77 oder per Post

an Schweizerische Epilepsie-Liga,
Seefeldstr. 84, 8008 Zurich.



Bilanz per 31. Dezember 2023 (mitvorjahresvergeich)

31.12.2023 31.12.2022
CHF CHF

AKTIVEN
Flussige Mittel 997'615.58 1'102'421.55
Forderungen aus Lieferungen und Leistungen 6'272.70 4'640.00
Ubrige kurzfristige Forderungen 3'367.40 2'295.58
Aktive Rechnungsabgrenzungen 17'172.98 6'072.30

TOTAL UMLAUFVERMOGEN

1°'024'428.66 1'115'429.43

Wertschriften 610'333.00 577°944.00
Finanzanlagen 610'333.00 577°944.00
Mobile Sachanlagen 1.00 1.00
Sachanlagen 1.00 1.00

TOTAL ANLAGEVERMOGEN

610°'334.00 577'945.00

TOTAL AKTIVEN

1'634'762.66 1'693'374.43

PASSIVEN

Verbindlichkeiten aus Lieferungen und Leistungen 41'014.25 28'783.85
Passive Rechnungsabgrenzungen 10'526.60 16'478.85
Kurzfristige Verbindlichkeiten 51'540.85 45'262.70
Zweckgebundenes Fondskapital 93'600.00 27'500.00

TOTAL FREMDKAPITAL

72'762.70

145'140.85

Grundkapital 533'611.73 618'279.31
Gebundenes Kapital 214'000.00 182°000.00
Freies Kapital 825'000.00 905°000.00
Jahresergebnis -82'989.92 -84'667.58

TOTAL ORGANISATIONSKAPITAL

TOTAL PASSIVEN

1'489'621.81 1'620°611.73

1'634'762.66 1'693'374.43
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Betriebsrechnung vom 1. Januar bis 31. Dezember 2023 mitvorjahresvergleich)

2023 2022

CHF CHF

Total Direkter Projektertrag 85'474.09 61'238.50
Mitgliederbeitrage 57'943.59 52'830.00
Dienstleistungsertrag 255.00 360.00
Total Dienstleistungsertrag 58°198.59 53'190.00
Ertrag aus Geldsammelaktionen 549'630.40 571'456.40
Erhaltene Zuwendungen 149'824.09 117°'055.06
Andere betriebliche Ertrage 8'500.00 8'500.00
Total Ubriger Ertrag 707°'954.49 697'011.46
BETRIEBSERTRAG 851'627.17 811'439.96
Personalaufwand Projekte -163'460.10 -134'166.08
Sachaufwand Projekte -100°281.17 -70'669.84
Aufwand Projekte -263'741.27 -204'835.92
Epilepsie-Informationen, Fachzeitschrift -21'607.89 -17°028.82
Personalaufwand Mittelbeschaffung -51'495.50 -60'908.13
Sachaufwand Mittelbeschaffung -460'251.13 -438'159.01
Aufwand Mittelbeschaffung -511'746.63 -499°067.14
BRUTTOERGEBNIS 54'531.38 90'508.08
Personalaufwand Administration -60'507.10 -68'855,15
Raumaufwand -29'676.40 -27'529.00
Unterhalt, Reparaturen, Ersatz -2'141.40 -3'259.45
Sachversicherungen, Gebiihren, Bewilligungen -737.85 -734.40
Verwaltungs- und Informatikaufwand -42'708.49 -51'285.63
Kommunikationsaufwand -22'326.78 -18'514.62

TOTAL UBRIGER BETRIEBLICHER AUFWAND

-158°098.02

-170178.25

BETRIEBSERGEBNIS (vor Zinsen / ausserordentliche Posten)

-103'566.64

-79670.17

Finanzergebnis

JAHRESERGEBNIS (vor Veranderung des Fondskapitals)

38'676.72
-64'889.92

-112°'097.41
-191'767.58

Verwendung zweckgebundenes Fondskapital

JAHRESERGEBNIS (vor Zuweisung an Organisationskapital)

-66'100.00
-130°989.92

-5'900.00
-197'667.58

Einlage/Bezug von Wertschwankungsreserve -32'000.00 113'000.00
Bezug Freie Reserven Legate 80'000.00 0.00
JAHRESVERLUST/-GEWINN -82'989.92 -84'667.58

16 | Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2023



8 Interna

a. Ehrungen

Prof. Dr. med. Stephan Rilegg

Die Generalversammlung der Epilep-
sie-Liga ernannte am 30. Mai 2023
ein neues Ehrenmitglied sowie ein
korrespondierendes Mitglied.

Prof. Dr. med. Stephan Riiegg, Uni-
versitatsspital Basel, hat sich um die
Schweizerische Epilepsie-Liga beson-
dere Verdienste erworben und ist neu
Ehrenmitglied: Er war ehrenamtliches
Vorstandsmitglied der Schweizeri-
schen Epilepsie-Liga von 2009 bis
2022, davon 2011-2016 als Vizepra-
sident und 2016-2020 als Prasident.
Nur einige seiner wichtigsten Leistun-
gen fur die Liga seien genannt: Er war
und ist federfiihrend engagiert fiir die
gemeinsame Fachzeitschrift mit der
Deutschen und der Osterreichischen
Gesellschaft flr Epileptologie; er war
Tagungsprasident der Dreilanderta-
gung in Basel 2019 sowie Organisator
der Liga-Jahrestagung 2021; das For-
schungsnetzwerk SERENE wurde auf

seine Initiative gegriindet. Sein En-
gagement fur Menschen mit Epilepsie
geht weit Gber seine Liga-Aktivitaten
hinaus, beispielsweise als Fellow der
American Epilepsy Society (AES) und
der European Academy of Neurology
(EAN) sowie als Co-Chair des Scientific
Panels Epilepsy der EAN.

Dr. iur. Heinz Biihler

Zum korrespondierenden Mitglied
wird Dr. iur. Heinz Biihler aus Bonn
(Deutschland) fiir seine Verdienste
um die Epileptologie ernannt. Er war
zwischen 1966 und 2022 mehrfach
Vorstand der Stiftung Michael, der
altesten privaten Epilepsie-Stiftung
in Deutschland — seine Ehefrau ist
die Tochter ihres Griinders, Dr. Fritz
Harzendorf. Insgesamt engagierte
sich Heinz Buhler fast 30 Jahre im
Stiftungsvorstand. Epilepsie-Liga und
Stiftung Michael haben fir diverse
Projekte zusammengearbeitet.

b. Terminologie
und Leitlinien

Die Vorstande der epileptologischen
Fachgesellschaften Deutschlands,
Osterreichs und der Schweiz haben
sich im Februar 2023 einstimmig auf
die Empfehlung verstandigt, kiinftig
den Terminus «anfallssuppressives
Medikament» zu nutzen. Die Abkuir-
zung ASM entspricht im Deutschen
dann der im Englischen, «antiseizure
medication».

Dieser Begriff beschreibt das Ziel
der Therapie deutlich treffender,
da idealerweise das Auftreten von
Anfallen verhindert wird, die Erkran-
kung Epilepsie hingegen in der Regel
nicht ursachlich behandelt wird. Vor
diesem Hintergrund bestand auch im
deutschsprachigen Raum Bedarf fur
eine Revision des bisherigen Begriffs
«Antiepileptikum».

Im September 2023 erschien
ausserdem die Neufassung der
Leitlinie «Erster epileptischer Anfall
und Epilepsien im Erwachsenenalter»
fUr Deutschland, Osterreich und die
Schweiz. An der Erarbeitung wirkten
mehrere ehemalige Vorstandsmitglie-
der der Epilepsie-Liga mit.

c. Geschaftsstelle

Ende Jahr war die Geschafts-
stelle unverandert mit einem
Gesamt-Stellenpensum von
insgesamt 200% besetzt.

Julia Franke, Dr. phil.
Geschaftsflhrerin
Tel. 043 477 07 06, franke@epi.ch

Helene Strassmann
Tel. 043 488 68 82, strassmann@epi.ch

Doris Meienberg
Tel. 043 488 6777, meienberg@epi.ch

von links: Doris Meienberg,
Helene Strassmann und Julia Franke.

Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2023
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d. Vorstand und Kommissionen

Vorstand

Amtsdauer 2 Jahre, seit 2016 ist nur eine zweimalige Wiederwahl méglich. Wahl durch die Mitgliederversammlung, die Ausnah-
men beschliessen kann. Fir Prasident*in und Vizeprasident®in gilt eine einmalige Wiederwahl ohne Ausnahmen. Der nachste
regulare Wahltermin ist im Juni 2024.

Name Ort/Tatigkeit Wahl ausge-
(erstmalig) schieden

Prof. Dr. med. Barbara Tettenborn,  Bellevue Medical Group 07.05.2020

Prasidentin (seit 2020)

PD Dr. med. Lukas Imbach, Schweizerische Epilepsie-Klinik der 10.05.2022

Vizeprasident (seit 2022) Klinik Lengg AG in Zirich

Urs Sennhauser, Finanzvorstand Hettlingen 20.05.2011

(seit 2022)

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

PD Dr. med. Martin E. Hardmeier Neurologische Universitatsklinik, Basel 10.05.2022

PD Dr. Martinus Hauf Réseau Hospitalier Neuchatelois 07.05.2020

Dr. med. Judith Kalser Facharztin fir Kinderneurologie in Lausanne sowie am CHUV  10.05.2022

Noélle Mercier, médecin Institution de Lavigny 30.05.2018

spécialiste en neurologie

PD Dr. med. Jan Novy Centre Hospitalier Universitaire Vaudois CHUV, Lausanne 10.05.2022

PD Dr. med. Fabienne Picard Hopitaux Universitaires de Geneve HUG 10.05.2022

Prof. Dr. med. Georgia Neuropadiatrie, Universitats-Kinderspital Zirich 10.05.2022

Ramantani, PhD

Prof. Dr. techn. Johannes Sarnthein  Universitatsspital Ziirich 30.05.2018

PD Dr. Dr. Fréderic Zubler Spitalzentrum Biel 07.05.2020

Forschungskommission Verkehrskommission

Amtsdauer 3 Jahre, Wiederwahl moglich, Seit 18. Mai 2017 permanente Kommission mit Wiederwahl.

Wahl durch den Vorstand. Prasidentin Amtsdauer 3 Jahre, Wahl durch den Vorstand. Prasidentin Mitglied ex officio.

Mitglied ex officio. . .
Name Wabhl (erstmalig)  ausgeschieden
Dr. med. Pierre Arnold, Sion, Vorsitz 18.05.2017

Name Beitritt/ , , ;

Wahl (erstmalig) Irene Aicua Rapun, Biel/Baden 10.05.2022

PD Dr med. Dr. med. Claudio Bonetti, Mendrisio 10.05.2023

Martinus Hauf, Neuchatel 07.05.2020 Dr. med. Robert Biihler, Solothurn 31.5.2023

Prof. Dr. techn. Dr. med. Kathleen Hohn-Hufschmid, Ziirich 31.5.2023

Johannes Sarnthein, Zirich 30.05.2018 Dr. med. Klaus Meyer, Tschugg 10.05.2023

Prof. Dr. med.

Margitta Seeck, Genf 18.11.2020 PD Dr. med. Jan Novy, Lausanne 23.10.2019

Prof. Dr. med. PD Dr. med. Fabienne Picard 10.05.2022

Barbara Tettenborn, Ziirich 07.05.2020 Dr. med. Chiara Prosperetti, Lugano 31.5.2023

Prof. Dr. med. Barbara Tettenborn, Zirich  07.05.2020
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Die Schweizerische Epilepsie-Liga forscht,

hilft und informiert.

Epilepsie kann jeden treffen

Fast ein Prozent der Bevolkerung ist von Epilepsie betroffen —in der Schweiz
sind das rund 80’000 Menschen. Die Schweizerische Epilepsie-Liga unter-
stitzt seit 1931 Fachleute und Betroffene rund um diese Erkrankung. Unser
Ziel ist es, den Alltag von Epilepsie-Betroffenen und deren Situation in der
Gesellschaft nachhaltig zu verbessern.

Die Epilepsie-Liga ist eine gesamtschweizerisch tatige Fachorganisation und
zugleich Schweizer Sektion der Internationalen Liga gegen Epilepsie (Inter-
national League Against Epilepsy ILAE).

Forschen
Wir fordern die Weiterentwicklung des Wissens in allen Bereichen der
Epilepsie.

Helfen
Wir unterstiitzen und beraten Fachleute aus unterschiedlichen Bereichen
sowie Betroffene und Angehorige.

Informieren
Die Epilepsie-Liga informiert und sensibilisiert die Offentlichkeit und
unterstitzt so die Integration von epilepsiebetroffenen Menschen.

Geschaftsstelle:
Schweizerische Epilepsie-Liga
Seefeldstrasse 84

8008 Zlirich

info@epi.ch
www.epi.ch
Tel. 043 488 67 77
Fax 043 488 67 78

Schweizerische
Epilepsie-Liga



