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1 Vorwort des Prasidenten

PD Dr. med Lukas Imbach,
Prasident der Epilepsie-Liga.

Liebe Leser:innen

Nach zwei Jahren als Vizeprdsident
hat die Mitgliederversammlung der
Epilepsie-Liga mich im Juni 2024 zum
Prasidenten gewdhlt. Ich danke den
Mitgliedern herzlich ftir ihr Vertrau-
en und meiner Vorgdngerin Barbara
Tettenborn fiir die gute Einarbeitung
in das neue Amt. Besonders freue

ich mich tber die Zusammenarbeit
mit unserer neuen Vizeprdsidentin
Pamela Agazzi. Gleichzeitig traten
drei engagierte Spezialistinnen neu
flir den Vorstand an — mit ihrer Wahl
arbeiten erstmals mehr Frauen als
Mdnner im Liga-Vorstand.

Unser Projekt «Epilepsy Nurses»
geht in die ndchste Runde: Die ersten
beiden Pflegefachfrauen haben
ihre Ausbildung abgeschlossen und
konnen ihre erfolgreiche Titigkeit
fortsetzen, zwei weitere Fachperso-
nen beginnen damit.

Unsere Jahrestagung hielten wir
als Gastgesellschaft der Schweizeri-
schen Neurologischen Gesellschaft in

Basel ab, und bereits jetzt laufen die
ersten Vorbereitungen fiir die Drei-
ldndertagung, die 2027 wieder in der
Schweiz stattfinden wird.

Sorgen macht uns, dass es immer
mehr Aufwand braucht, um Epilep-
siebetroffene mit dem bestgeeigne-
ten Medikament zu behandeln (siehe
S.11). Die Kosten fiir das bewdhrte
Phenobarbital libernehmen Kran-
kenkassen nur noch «off-Label». Wir
setzen uns weiterhin dafir ein, dass
Betroffene ihr gewohntes Medika-
ment ohne einen vierfachen Selbstbe-
halt erstattet bekommen. Besonders
schwierig ist seit Mdrz 2024 die Be-
handlung von Mdnnern mit Valproat.
In der Schweiz sind die Regeln nun
praktisch gleich streng wie flir Frauen
im gebdrfdhigen
Alter, obwohl sich das Risiko kaum
vergleichen Idsst.

Neben der Neuauflage des be-
wdhrten Info-Flyers zu ketogenen
Digten erschienen im 2024 zwei
neue Flyer: Im ersten geht es um
Menschen mit Epilepsie im Zusam-
menhang mit intellektuellen Ent-
wicklungsstorungen, fiir die besonde-
re Herausforderungen in Diagnostik
und Behandlungen bestehen. Der
zweite Flyer widmet sich dem immer
wichtiger werdenden Thema «Epilep-
sie und Genetik».

Unser jihrlicher Forschungs-
Férderungspreis ging in diesem
Jahr an Forschende aus Ztirich und
Genf fiir innovative Projekte in der
EEG-Analyse. Und wir freuen uns,
dass wir den ldndertibergreifenden
Alfred-Hauptmann-Preis fiir 2025
zum zweiten Mal in zwei Kategorien
mit einem Preisgeld von insgesamt
20,000 Euro ausschreiben konn-
ten. Das Schweizer Netzwerk flir
Epilepsieforschung SERENE nimmt
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wieder Fahrt auf, fiir 2025 ist ein
Forschungssymposium geplant. Erst-
mals fand im vergangenen Jahr mit
Unterstiitzung der Liga ein Event fiir
den Epileptologie-Nachwuchs statt.
Das erste Young Epilepsy Symposium
Switzerland (YESS) wurde im Mdirz
2024 erfolgreich in Bern durchge-
flihrt. Wir freuen uns, dass sich junge
Forschende aus Klinik und Grund-
lagenwissenschaften an dem gut
besuchten Anlass austauschen und
vernetzen konnten.

Allen Kolleginnen und Kollegen aus
dem Vorstand sei fur ihre bisherige
und zuktinftige ehrenamtliche Arbeit
herzlich gedankt. Mein besonderer
Dank geht auch an alle Spender:in-
nen und Sponsoren sowie an das
Team der Geschdftsstelle.

Jedor 00

Lukas Imbach



2 Das Jahrin Zahlen

Flyer

sowie SOS-Karten, Anfallskalender
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3 Was wir tun: Forschen

a. Forschungsforderungspreis

Von links: Die drei Forschungspreistrager Filippo Costa, Debora Ledergerber und Eric Ménétré

mit ihren Urkunden.

Beim Forschungs-Forderungspreis
der Epilepsie-Liga ging es 2024
zweimal um neue Methoden zur
Auswertung und Interpretation von
EEGs. Das Elektroenzephalogramm,
kurz EEG genannt, ist ein Herzstlck
der Epilepsie-Diagnostik. Es misst die
Hirnstrome meist an der Schadel-
decke und liefert wichtige Hinweise,
beispielsweise ob nach einem erst-
maligen epileptischen Anfall eine Be-
handlung notwendig ist oder wo im
Gehirn die Anfalle entstehen. Fur die
Prognosen anhand von EEGs besteht
noch Verbesserungspotential, das
beide Projekte auf unterschiedliche
Weise erkunden.

Muster effizienter erkennen

Die eine Halfte des Preises ging an
Filippo Costa (Universitat Zirich)

und Debora Ledergerber, Ph.D. (Klinik
Lengg) aus Zlrich. Sie befassen sich
mit «Neuromorphic real-time detec-
tion of patient-specific epileptiform
patterns» (Neuromorphe Echtzeit-
Erkennung von individuellen epilepti-
formen Mustern).

Im «Neuromorphic Computing»
geht es darum, Software nach dem
Vorbild des menschlichen Gehirns zu
gestalten. Dem Forschungsteam war

es bereits gelungen, einen Algorith-
mus zu entwickeln, der Epilepsie-
signale im EEG erkennt und hoch-
komprimiert aufzeichnen kann. Nun
wollen sie ihn weiterentwickeln, so
dass er sich auch tiber mehrere Stun-
den wahrend Kognitionstests und im
Epilepsiemonitoring einsetzen lasst.
Die Signale des Algorithmus kénnen
in Echtzeit dargestellt werden, so
dass erfahrene Epileptolog:innen die
Ergebnisse laufend Gberprifen und
verbessern konnen.

«Wenn der Algorithmus tiber
mehrere Stunden oder mit einem Im-
plantat sogar lber Monate EEG-Auf-
zeichnung Feedback in Echtzeit gibt,
kénnten Patient:innen anhand dieser
Daten eines Tages zum Beispiel viel-
leicht friher wieder Auto fahren, oder
eine Hirnstimulation kann explizit bei
Bedarf aktiv sein», sagte die damalige
Prasidentin der Epilepsie-Liga, Prof.
Dr. med. Barbara Tettenborn.

Epilepsie-Netzwerke individuell
messen

Eric Ménétré (Ph.D.) vom HUG, dem
Universitatsspital in Genf, gewann
die andere Halfte der Preissumme
flr sein Projekt «Development of a
pipeline to determine EEG connec-
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tivity on an individual level» (Ent-
wicklung einer Software-Pipeline zur
Bestimmung der EEG-Konnektivitat
aufindividueller Ebene). Bisherige
Studien hatten bereits gezeigt, dass
epileptische Netzwerke im Gehirn
auch in einem visuell normalen EEG
erkannt werden kdnnen.

Neu an dem Projekt ist der Einsatz
dieser Messungen auf individueller
Ebene. Anhand vorhandener und
neuer Daten werden individuelle
Hirnnetzwerke berechnet und visuali-
siert. Zusatzlich kdnnte ein selbstler-
nendes System («machine learning»)
so den Epilepsieherd orten.

Im Erfolgsfall konnte die EEG-Kon-
nektivitat in Zukunft in der klinischen
Praxis routinemassig analysiert wer-
den. Das neue Tool kdnnte nicht nur
helfen, Epilepsien besser zu diagnos-
tizieren und zu behandeln, sondern
Prognosen nach einem Hirnschlag
oder bei Demenzen verbessern.
«Vielleicht bedeutet dieses Projekt
den ersten Schritt zur EEG-Prazisi-
onsmedizin», kommentiert Barbara
Tettenborn.

Die Preise wurden am 6. Juni 2024
in Basel im Rahmen der Tagung der
Schweizerischen Neurologischen
Gesellschaft verliehen.



b. Wissenschaftliche Jahrestagung

Wir freuen uns Uber die hervorragen-
de Partnerschaft der Epilepsie-Liga
mit der Schweizerischen Neurolo-
gischen Gesellschaft (SNG): Am 6.
und 7.Juni 2024 war die Liga offiziell
Gastgesellschaft der SNG-Jahresta-
gung in Basel, gemeinsam mit der
Schweizerischen Gesellschaft fur
Kognitions- und Verhaltensneurolo-
gie. Insgesamt nahmen 680 Personen
am Kongress teil. Es gab mehrere
Vortrage und Workshops rund um
das Thema Epilepsie.
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Pamela Agazzi

Epilepsic-Liga

Der Stand der Liga (im Bild mit H. Strassmann)
war gut positioniert.
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4 Was wir tun: Helfen

«Ich habe oft Zittern in den Handen oder d,
Beinen, manchmal sogar dem ganzen Korper.
Ich habe eine Frontallappen-Epilepsie - sind das «In unserem Heim haben die
vielleicht auch Anfélle?» Bewohner immer wieder epileptische
Anfalle. Wie sollen wir sie erfassen?

Die Bezeichnungen haben sich
geandert.»

«Ja, das kénnte
Anfille sein. Beoba
konnen Sie oder jemz:
filmen. Notieren Sie alle
' Neurologen/Neurolo

«Dabei hilft die Liste in unserem Flyer
Anfdlle beobachten’. Generell empfehlen
vir, lieber genau zu beobachten statt
ie Diagnose vorweg zu nehmen.»

«Mein Vater hatte

zweimal Status epilepticus.

Kénnte ein Notfallmedikament
sinnvoll sein?»

«Ja—auchwenn *°
Krankenkassen die Kosten fiir Erwachsene
in der Schweiz nur in Ausnahmefillen
iibernehmen. Der Wirkstoff Midazolam kann als
Nasenspray oder in der Mundhdéhle
verabreicht werden.»
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a. Projekt: Epilepsy Nurses

Ziel: Fernziel ist die bestmdogliche Betreuung von Kindern und Erwachse-

nen mit Epilepsie und deren Angehdrigen durch den Einsatz von medizini- '
schen Pflegefachpersonen als Epilepsy Nurses. In einem Pilotprojekt bildet

die Epilepsie-Liga mit Projektpartnern geeignete Fachpersonen aus, testet a

sie im Praxiseinsatz und bestimmt so die wichtigsten Einsatzfelder. Mit den
Ergebnissen sollen die verantwortlichen Stellen tiberzeugt werden, dauer-
haft Stellenpensen fir Epilepsy Nurses zu finanzieren.

Massnahmen 2024:
Nachdem die ersten beiden «Epilepsy Nurses» 2023 begonnen hatten,
stagnierte das Projekt zunachst. Wegen der schwierigen Lage vieler Spitaler 0 g
entschied der Liga-Vorstand, die Laufzeit auf zwei Jahre zu verlangern, um
die Zusammenarbeit attraktiver zu machen. Die vorhandenen Projektmittel
reichen deshalb vorlaufig nur fir vier Kandidat:innen.
Drei Pflegefachfrauen aus der Deutschschweiz haben den Kurs fiir das
Zertifikat “Epilepsie Fachassistenz” in Bielefeld-Bethel (Deutschland) im

Berichtsjahr erfolgreich abgeschlossen und planen weitere Fortbildungen. Herausforderungen:
Durch die gemeinsame Weiterbildung besteht ein direkter Kontakt, die » Personalmangel und finanzielle
Liga unterstitzt diesen Austausch. Situation der Spitaler

Die dritte Fachperson nimmt ihre neue Rolle im Januar 2025 auf. Dabei » Projektbudget muss erhoht
widmen die «Nurses» (ausschliesslich weiblich) rund 6 Wochenstunden werden
(= 15% Stellenpensum) der Beratung von Epilepsiebetroffenen im Sinne e Nurses mussen zundchst
des Projekts, wovon das jeweilige Spital einen Drittel finanziert. Uber 100 Struktur aufbauen und sich in
Epilepsiebetroffene und deren Angehdrige konnten bereits bis Ende 2024 die neue Rolle einarbeiten.
von der Beratung profitieren.

Im franzdsischen Sprachraum sind keine geeigneten Kurse verfugbar. Ausblick:
Der Projektpartner aus der Romandie musste deshalb improvisieren, um » Projektende mit Abschluss-
die Fachperson zu schulen. Sie wird voraussichtlich im Marz 2025 ihr Pen- bericht fir die ersten beiden
sum als «Epilepsy Nurse» aufnehmen. Nurses im Herbst 2025

» Vertiefungsarbeit zum Projekt
aus dem Fortsetzungskurs
«Epilepsie Fachberatung» in
Bethel geplant

 Stiftungsmarketing, um
weitere Partnerschaften zu
finanzieren.

10 | Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2024



b. Medikamente und Politik

Versicherte mussen in der Schweiz seit 1. Januar 2024
einen hoheren Selbstbehalt von 40% auf Medikamente
zahlen, wenn eine giinstigere Alternative verfligbar ist.
Das gilt nur dann, wenn eine Substitution medizinisch
unproblematisch ist —und nach Einschatzung der
Epilepsie-Liga grundsatzlich nicht fir die Behandlung
gut eingestellter Epilepsien. Die Liga veroffentlichte im
Januar 2024 eine Mitteilung und bietet Arzt:innen eine
leicht anzupassende Vorlage fur Briefe an die Kranken-
kasse an. Trotzdem meldeten sich zahlreiche verun-
sicherte Betroffene und Fachpersonen: Angesichts

der uneindeutigen Informationen des Bundesamts

flr Gesundheit (BAG) wollten einige Apotheken oder
Hausarzte die Patient:innen ungefragt auf ein Gene-
rikum umstellen, und viele Krankenkassen lehnten
Gesuche fir einen Selbstbehalt von 10% trotz Original
zunachst ab.

Swissmedic veroffentlichte am 18. Marz 2024 neue
Auflagen fir die Behandlung zeugungsfahiger Mdnner
mit Valproinsaure (Valproat). Hintergrund ist die Zwi-
schenanalyse einer noch nicht publizierten Studie, die
auf ein moglicherweise erhdhtes Risiko neurologischer
Entwicklungsstérungen hinweist bei Kindern, deren
Vater mit Valproat behandelt wurden.

Die Europaische Arzneimittel-Agentur EMA hat
ebenfalls Gber dieses Risiko informiert und empfoh-
len, dieses (sehr moderate) Risiko mit den betroffenen
Patienten zu besprechen. Die weitreichenden Aufla-
gen von Swissmedic gehen leider deutlich Gber diese
EMA-Empfehlungen hinaus und sind nach Ansicht der
Epilepsie-Liga nicht angemessen. Dazu gehort z.B. die
,Notwendigkeit [...] einer zuverldssige[n] Empfangnis-
verhltung wahrend der gesamten Behandlungsdauer”
und eine jahrliche Dokumentationspflicht.

Die Vorstande der Schweizerischen Epilepsie-Liga
und der Schweizerischen Neurologischen Gesellschaft
SNG halten dieses Vorgehen fiir vorschnell und haben
Swissmedic dazu kontaktiert. Valproat (VPA) ist auch
nach neuesten Studienergebnissen das wirksamste
Anfallssuppressivum in der Behandlung von generali-
sierten Epilepsien. lhren Fachmitgliedern empfiehlt die

Liga, die Swissmedic-Vorgaben einzuhalten, mannliche
Patienten aber differenziert zu diesem Thema aufzu-
klaren.

Aphenylbarbit, ein anfallssuppressives Medikament
mit dem Wirkstoff Phenobarbital, wird seit 1. Juli 2024
nicht mehr auf der Schweizer Spezialitatenliste aufge-
flhrt. Das bedeutet, dass die Grundversicherung sich
nur noch nach vorgangiger Kostengutsprache an den
Kosten beteiligt. Falls diese verweigert wird, mussen
Patient:innen oder Angehorige das Medikament selbst
bezahlen. Zieht sich der Entscheid der Krankenkasse
bei einer akuten Behandlung in die Lange, kdnnte man
entweder zum Nachteil des Betroffenen auf eine Alter-
native ausweichen, oder die behandelnden Arzt:innen
mussten das Kostenrisiko tragen. Nach wie vor sind
zahlreiche Patient:innen, teilweise seit vielen Jahren,
unter Phenobarbital anfallsfrei. Auch bei Sauglingen
und Kleinkindern wird der Wirkstoff in bestimmten
Fallen weiterhin eingesetzt. Das Praparat wurde auf
Antrag der Zulassungsinhaberin aus der Spezialitaten-
liste gestrichen. Die Schweizerische Epilepsie-Liga halt
diesen Entscheid fur ungerecht gegenliber Menschen
mit Epilepsie und hat das Bundesamt fur Gesundheit
sowie den Hersteller in der Hoffnung auf eine bessere
Losung kontaktiert. Auch hier hat die Liga entsprechen-
de Formulare zur Kostentibernahme vorbereitet.

Im Dezember 2024 hat die Schweizerische Epi-
lepsie-Liga ihre Empfehlung zu Folsdure nochmals
angepasst. Nach neueren Publikationen und den
deutschsprachigen Leitlinien empfiehlt die Liga Frauen
und Madchen unter anfallssuppressiver Medikation
im gebarfahigen Alter neu eine Dosis von 0,4-0,8 mg
pro Tag. Hohere Dosierungen konnen in Einzelfallen in

Betracht gezogen werden.

—

"L

-
"
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5 Was wir tun: Informieren

a. Publikationen auf Papier

Drei neue Informationsflyer verof-
fentlichte die Epilepsie-Liga im Jahr
2024: Unter dem Titel «Epilepsie und
intellektuelle Entwicklungsstorung»
geht es um Diagnose und Behand-
lung von Epilepsien bei Kindern und
Erwachsenen mit Intelligenzminde-
rung oder Mehrfachbehinderung.
Diese leiden sehr viel haufiger unter
Epilepsien als andere, und es gibt
zusatzliche Herausforderungen in
der Diagnostik und Therapie.

Das Thema «Epilepsie und
Genetik» behandelt der zweite
neue Info-Flyer der Epilepsie-Liga im
Berichtsjahr. Die Gene spielen bei vie-
len Epilepsien eine Rolle —trotzdem
ist die Krankheit eher selten erblich.
Je friherim Leben eine Epilepsie
beginnt und je schwerer sie sich be-
handeln lasst, desto mehr lohnt sich
eine genetische Abklarung.

Mit neuem Text und Layout
erschien zudem der Flyer «Ketogene
Erndhrungstherapien». Gewisse Epi-
lepsieformen lassen sich mit dieser
besonderen Diat behandeln, die viel

Fett und wenig Kohlehydrate ent-
halt. Diese erganzende Therapieform
kommt flr jedes Lebensalter infrage,
sollte aber unbedingt arztlich beglei-
tet werden. Alle drei Flyer sind auf
der Website www.epi.ch auf Deutsch,
Franzosisch und Italienisch verfligbar
und lassen sich herunterladen oder
bestellen.

Die gemeinsame Fachzeitschrift
Clinical Epileptology erscheint wei-
terhin viermal jahrlich als gemein-
sames Organ mit der deutschen und
der osterreichischen Gesellschaft fur
Epileptologie im Springer Medizin
Verlag. Die Druckausgabe enthalt
Artikel auf Deutsch und Englisch;
die Mitteilungen der Liga sind im
gedruckten Heft auf Franzdsisch
zuganglich.

Fir das Jahr 2023 betrug der
Journal Impact Factor 0,4. Viele Texte
werden auf Englisch ,Open Access”
verdffentlicht. Autor:innen aus der
Schweiz waren in allen Ausgaben des
Jahres vertreten, fur drei Hefte gehor-
ten sie zu den Gastherausgebern.

b. Elektronische Publikationen

Unsere Website www.epi.ch

wurde laut Google Search Console im
Berichtjahr insgesamt rund 377°000-
mal aufgerufen. Das bedeutet einen
Zuwachs von 11% gegeniiber 2023.
Die Sichtbarkeit in den Suchmaschi-
nen stieg um rund 20%. Neue Inhalte
bietet www.epi.ch beispielsweise
uber Epilepsie-Apps, Freizeit und Rei-
sen, Berufswahl sowie Diagnose und
Behandlung fur Fachpersonen.

Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2024

Weiterhin informieren wir regel-
massig durch unsere E-Newsletter.
Der allgemeine Newsletter auf
Deutsch und Franzosisch hat ins-
gesamt rund 11'700 Abonnierende,
davon 6ffneten ihn im Berichtsjahr
rund 27%. Den Fachnewsletter, der
teilweise auf Englisch versendet wird,
erhalten rund 950 Personen, tber-
wiegend Arztinnen und Arzte. Seine
Offnungsrate lag um 40%.
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c. Offentlichkeitsarbeit
und Social Media

Dank einer Zusammenarbeit mit der
Fachzeitschrift BrainMag erscheinen
dort weiterhin regelmassig Artikel
uber Epilepsie und zur Arbeit der
Liga. Liga-Mitglieder erhalten die
Zeitschrift kostenlos, sofern ge-
winscht.

Unter www.facebook.com/epiliga
veroffentlichte die Geschaftsstelle
im Jahr 2024 weiterhin mehrfach
wochentlich aktuelle Beitrage in
verschiedenen Sprachen, tber 200.
Die Reichweite unserer Seite betrug
32°252.1954-mal klickte jemand auf
unsere Links, unsere Posts fiihrten zu
1878 Interaktionen wie z.B. «Gefallt
mir». Die Zahl der Follower wuchs
auf 1657.

Auf LinkedIn hat die Epilepsie-Liga
zum Jahresende 2024 539 Follower,
im Vergleich zu 377 ein Jahr zuvor:
www.linkedin.com/company/
epiliga. Unsere Beitrage erzielten
Uber 25’000 «/mpressions» und mehr
als 400 Reaktionen.

Auch auf Youtube ist die Liga wei-
ter prasent und weist auf ihrem Ka-
nal auf ausgewahlte Neuerscheinun-
gen hin. Insgesamt 109 eigene Videos
—insbesondere die 10 Erklarvideos in
10 Sprachen — verschafften unserem
Kanal rund 2100 Abonnenten, darun-
ter etwa 700 neue im Berichtsjahr. Im
2024 wurden die Liga-Videos mehr
als 279'000-mal oder 4600 Stunden
lang angeschaut, rund 7% mehr als
im Vorjahr. 63% der Zuschauer:innen
waren junger als 35 Jahre.

d. Veranstaltungen

Der in der Pandemie begonnene
Trend zu mehr Online-Veranstaltun-
gen halt weiter an. Hybride Veran-
staltungen ziehen mehr Teilneh-
mende per Video an. In einem Fall
entschied die Geschaftsstelle ange-
sichts der Anmeldungen kurzfristig
gemeinsam mit den Vortragenden,
die Veranstaltung nur online durch-
zufiihren. So erreichte die Liga zum
Thema «Genetik und Epilepsie» per
Video 56 Fachpersonen sowie 56
Betroffene und Angehorige.

Young Epilepsy Symposium Switzerland (YESS)

Veranstaltungen

Fachveranstaltungen

Publikumsveranstaltungen mit Epi-Suisse

Am grossten war das Interesse an
der Online-Veranstaltung zu Autis-
mus und Epilepsie —97 Personen
wabhlten sich ein.

Mit dem Young Epilepsy Symposi-
um Switzerland, kurz YESS, vernetzt
die Epilepsie-Liga neu den wissen-
schaftlichen und medizinischen
Nachwuchs in der ganzen Schweiz.
Das Symposium fand erstmals im
Mérz 2024 in Bern statt. 25 junge
Fachpersonen nahmen vor Ort teil,
das Feedback war hervorragend.

Prof. Philippe Ryvlin

Anzahl Gaste

vor Ort per Video

36
93

56
264
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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 gemeinnltzig anerkannt; Spenden sind steuerabzugsberechtigt. Nur einige
Unterstutzer seien an dieser Stelle genannt:

Unsere Sponsoren: Angelini Pharma, BIALS.A,, Desitin Pharma GmbH, Eisai Pharma AG, Kanso ketogene Ernahrung,
Jazz Pharmaceuticals, LivaNova PLC, Neuraxpharm Switzerland AG, Nightwatch Anfallswarnung, Sandoz
Pharmaceuticals AG, Takeda Pharma AG, UCB-Pharma AG und UNEEG medical.

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

Forderstiftungen: Bangerter-Rhyner-Stiftung, Beisheim Stiftung, Carl und Elise Elsener-Gut Stiftung, Daster-Schild
Stiftung, Ernst Gohner Stiftung, Fondazione Doudou e Calinou, Frieda Locher-Hofmann-Stiftung, JEL-Stiftung,
Promedica Stiftung, René und Susanne Braginsky-Stiftung, Stiftung Binelli & Ehrsam, Stiftung Brockenhaus Zurich,
Stiftung NAK-Humanitas, Uniscientia Stiftung, Walter Haefner Stiftung.

Gedenkspenden flr Leonello Carnazzola, Alfred Nef-Gassner und Cédric Serex.

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

Die Epilepsie-Liga schloss das Jahr
2024 deutlich besser ab als im
Vorjahr, trotz eines kleinen Verlustes.
Die Fundraising-Aktivitaten erziel-
ten unter dem Strich ein besseres
Ergebnis als im Vorjahr. Weil Ausga-
ben und Einnahmen aus dem Direct

Die Jahresrechnung 2024 wurde
von der Firma OBT Treuhand, St.
Gallen, gepruft. Der Revisionsbe-
richt halt gemass Schweizer
Standard zur Eingeschrankten
Revision fest, dass die Priifer auf
keine Sachverhalte stiessen, aus
denen sie schliessen mussten,
dass die Jahresrechnung kein den

Mailing weiterhin in einem unbe-
friedigenden Verhaltnis stehen, wird
die Fundraising-Strategie Uberpruft.
Positiv wirkten sich insbesondere
das erfolgreiche Stiftungsmarketing,
neue Sponsoren und der Ertrag der
Geldanlagen aus. Weil die Wert-

tatsachlichen Verhaltnissen ents-
prechendes Bild der Vermdgens-,
Finanz- und Ertragslage der Epilep-
sie-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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schwankungsreserve hoch genug
ist, kam das positive Finanzergebnis
dem Gesamtresultat zugute.

Liga publiziert (www.epi.ch).
Zudem konnen Sie sie auf der
Geschaftsstelle 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 2024 (it vorjahresvergeich)

31.12.2024 31.12.2023
CHF CHF

AKTIVEN
Flussige Mittel 924'004.46 997'615.58
Forderungen aus Lieferungen und Leistungen 12'250.00 6'272.70
Ubrige kurzfristige Forderungen 8'028.06 3'367.40
Aktive Rechnungsabgrenzungen 7'761.95 17°'172.98

TOTAL UMLAUFVERMOGEN

952'044.47 1'024'428.66

Wertschriften 646'098.00 610'333.00
Finanzanlagen 646'098.00 610°333.00
Mobile Sachanlagen 1.00 1.00
Sachanlagen 1.00 1.00

TOTAL ANLAGEVERMOGEN

646'099.00 610'334.00

TOTAL AKTIVEN

1'598'143.47 1'634'762.66

PASSIVEN

Verbindlichkeiten aus Lieferungen und Leistungen 47'506.00 41'014.25
Passive Rechnungsabgrenzungen 19'308.57 10'526.60
Kurzfristige Verbindlichkeiten 66'814.57 51'540.85
Zweckgebundenes Fondskapital 78°800.00 93'600.00

TOTAL FREMDKAPITAL

145°140.85

145'614.57

Grundkapital 450'621.81 533'611.73
Gebundenes Kapital 214'000.00 214°000.00
Freies Kapital 805'000.00 825°000.00
Jahresergebnis -17'092.91 -82'989.92

TOTAL ORGANISATIONSKAPITAL

TOTAL PASSIVEN

1'452'528.90 1'489'621.81

1'598'143.47 1'634'762.66
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Betriebsrechnung vom 1. Januar bis 31. Dezember 2024 it vorjahresvergleich)

2024 2023

CHF CHF

Total Direkter Projektertrag 85'778.31 85'474.09
Mitgliederbeitrage 50°597.56 57'943.59
Dienstleistungsertrag 245.00 255.00
Total Dienstleistungsertrag 50'842.56 58'198.59
Ertrag aus Geldsammelaktionen 545'814.50 549'630.40
Erhaltene Zuwendungen 95'248.99 149'824.09
Andere betriebliche Ertrage 8'500.00 8'500.00
Total Ubriger Ertrag 649'563.49 707'954.49
BETRIEBSERTRAG 786'184.36 851'627.17
Personalaufwand Projekte -193'715.45 -163'460.10
Sachaufwand Projekte -84'471.18 -100°281.17
Aufwand Projekte -278'186.63 -263'741.27
Epilepsie-Informationen, Fachzeitschrift -8'077.34 -21'607.89
Personalaufwand Mittelbeschaffung -38'179.55 -51'495.50
Sachaufwand Mittelbeschaffung -408'293.70 -460'251.13
Aufwand Mittelbeschaffung -446'473.25 -511'746.63
BRUTTOERGEBNIS 53'447.14 54'531.38
Personalaufwand Administration -51'405.95 -60'507.10
Raumaufwand -30'933.37 -29'676.40
Unterhalt, Reparaturen, Ersatz -949.80 -2'141.40
Sachversicherungen, Gebiihren, Bewilligungen -822.55 -737.85
Verwaltungs- und Informatikaufwand -43'664.59 -42'708.49
Kommunikationsaufwand -20'276.31 -22'326.78

TOTAL UBRIGER BETRIEBLICHER AUFWAND

-148'052.57

-158'098.02

BETRIEBSERGEBNIS (vor Zinsen / ausserordentliche Posten)

-94'605.43

-103'566.64

JAHRESERGEBNIS (vor Zuweisung an Organisationskapital)

-37'092.91

Finanzergebnis 42'712.52 38'676.72
JAHRESERGEBNIS (vor Veridnderung des Fondskapitals) -51'892.91 -64'889.92
Bezug/Verwendung zweckgebundenes Fondskapital 14'800.00 -66°100.00

-130'989.92

Einlage von Wertschwankungsreserve 0,00 -32'000.00
Bezug Freie Reserven Legate 20°000.00 80'000.00
JAHRESVERLUST/-GEWINN -17'092.91 -82'989.92
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8 Interna

a. Lukas Imbach neuer Prasident

Dr. med. Elisabeth
Roggenhofer

PD Dr. med Lukas
Imbach, Prasident
der Epilepsie-Liga.

Am 6.Juni 2024 wahlte die Mitglie-
derversammlung der Schweizerischen
Epilepsie-Liga in Basel PD Dr. med.
Lukas Imbach zum Nachfolger der Pra-
sidentin Prof. Dr. med. Barbara Tetten-
born. Neue Vizeprasidentin ist Dr. med.
Pamela Agazzi aus Lugano und damit
erstmals eine Person, die im Tessin lebt
und arbeitet. Voraussichtlich wird sie
2028 das Prasidium ubernehmen.
Lukas Imbach ist seit 2021 Medi-
zinischer Direktor der Klinik Lengg
am Schweizerischen Epilepsie-Zen-
trum in Zurich. Seit 2022 gehort er
dem Vorstand der Epilepsie-Liga als
Vizeprasident an. Pamela Agazzi
arbeitet seit 2010 als Chefarztin des
Zentrums fir Epilepsie und Schlaf
am Ospedale Civico in Lugano.
Barbara Tettenborn kommentierte
die Wahl: «Ich freue mich sehr, mein
Amt an einen hervorragend quali-
fizierten und gut eingearbeiteten
Nachfolger uibergeben zu dirfen und
gratuliere Lukas und der Epilepsie-Li-
ga herzlich.» Gemass den Liga-Sta-
tuten trat Barbara Tettenborn nach
vier Jahren Amtszeit als Prasidentin
ab und verbleibt als Past-Prasidentin
weitere zwei Jahre im Vorstand.
Drei weitere neue Mitglieder wurden
in den Liga-Vorstand gewahlt:
Dr. med. Elisabeth Roggenhofer,
Oberarztin im Service de
I'épileptologie et EEG der

Prof. Dr. Athina
Tzovara

Dr. med. Rebekka
Zimmermann

Institution de Lavigny
« Prof. Dr. Athina Tzovara, Assistenz-

professorin am Institut fur

Informatik sowie am Departement

fuir Neurologie der Universitat Bern
« Dr. med. Rebekka Zimmermann,

stellvertretende Chefarztin und

Leiterin Epileptologie in der

Rehaklinik Tschugg
Med. pract. Noélle Mercier (Lavigny),
Prof. Dr. techn. Johannes Sarnthein
und PD Dr. Dr. med. Frédéric Zubler
(Biel) (ZUrich) traten nach dem Ende
ihrer Amtszeit bzw. auf eigenen
Wunsch nicht mehr zur Wiederwahl
an.

Damit wirken im Vorstand der
Schweizerischen Epilepsie-Liga 8
Frauen und 5 Manner mit —eine
Premiere in dem lange mannerdomi-
nierten Verein.

b. Ehrungen: Kahn-Preis

Prof. Dr. med. Stephan Riiegg, Basel, und Prof.
Dr. med. Andrea Rossetti, Lausanne
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Den Kahn-Preis fur Epilepsiefor-
schung erhielten 2024 zwei Neurolo-
gen, die sich unter anderem um die
Schweizerische Epilepsie-Liga ver-
dient gemacht haben: Prof. Dr. med.
Stephan Ruegg, Basel, und Prof. Dr.
med. Andrea Rossetti, Lausanne. Der
Preis wird von der Hugo Kahn Jubila-
umsstiftung fur Epilepsieforschung
verliehen und ist mit je CHF 10-000.-
dotiert, die Preisverleihung fand im
Oktober 2024 in Montreux statt.

Prof. Dr. med. Barbara Tettenborn,
Past-Prasidentin der Epilepsie-Liga,
sagte in ihrer Laudatio: «<Nur wenige
Menschen verbinden hochste Kom-
petenz und unermudlichen Einsatz
mit so selbstloser Bescheidenheit
wie Stephan Ruegg.»

Zu Andrea Rossetti sagte Lukas
Imbach, Prasident der Epilepsie-Liga:
«Andreas Leistungen und Engage-
ment in der Forschung, flr seine
Patientinnen und Patienten und fir
die Epilepsie-Liga sind beeindru-
ckend —deshalb hat er diesen Preis
unbedingt verdient.»

c. Geschaftsstelle

Ende Jahr arbeiteten in der
Geschaftsstelle unverandert drei
Mitarbeiterinnen mit einem
Gesamt-Stellenpensum von 200%.
Doris Meienberg verlasst das Team
zum 31. Marz 2025.

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

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



d. Vorstand und Kommissionen

Vorstand

Amtsdauer 2 Jahre, seit 2016 ist nur eine zweimalige Wiederwah| méglich. Wahl durch die Mitgliederversammlung, die
Ausnahmen beschliessen kann. Fir Prasident:in und Vizeprasident:in gilt eine einmalige Wiederwahl ohne Ausnahmen.
Der nachste regulare Wahltermin ist im Frihling 2026.

Name Ort/Tatigkeit Wahl ausge-
(erstmalig) schieden

PD Dr. med. Lukas Imbach, Schweizerische Epilepsie-Klinik der Klinik Lengg AG in Ziirich ~ 10.05.2022

Prasident (seit 2024)

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

Vizeprasidentin (seit 2024)

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

Past-Prasidentin (seit 2024)

Urs Sennhauser, Finanzvorstand Hettlingen 20.05.2011

(seit 2022)

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

PD Dr. med. Martinus Hauf Réseau Hospitalier Neuchatelois 07.05.2020

Dr. med. Judith Kalser Groupe VidyMed, Lausanne 10.05.2022

Noélle Mercier, neurologue Institution de Lavigny 30.05.2018 06.06.2024

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

Dr. med. Elisabeth Roggenhofer Institution de Lavigny 06.06.2024

Prof. Dr. techn. Johannes Sarnthein Universitatsspital Zirich 30.05.2018 06.06.2024

Prof. Dr. Athina Tzovara Universitat Bern / Inselspital 06.06.2024

Dr. med. Rebekka Zimmermann Rehaklinik Tschugg 06.06.2024

PD Dr. Dr. Fréderic Zubler Spitalzentrum Biel 07.05.2020 06.06.2024

Forschungskommission

Amtsdauer 3 Jahre, Wiederwahl moglich,
Wahl durch den Vorstand. Prasident:in

Mitglied ex officio.

Verkehrskommission

Seit 18. Mai 2017 permanente Kommission mit Wiederwahl.
Amtsdauer 3 Jahre, Wahl durch den Vorstand. Prasident:in Mitglied ex officio.

Name Beitritt/Wahl ausge-  Name Wahl (erstmalig)  ausgeschieden
(erstmalig) schieden 1, 104 Pierre Arnold, Sion, Vorsitz 18.05.2017
PD Dr. med. Irene Aicua Rapun, Baden 10.05.2022
Martinus Hauf 07.05.2020
PD Dr. med. Dr. med. Robert Blihler, Solothurn 31.05.2023
Lukas Imbach 06.06.2024 Dr. med. Kathleen HOhn-Hufschmid, Ziirich ~ 31.05.2023
Prof. Dr. techn.
ror. Bt techn PD Dr. med. Lukas Imbach 06.06.2024
Johannes Sarnthein 30.05.2018
Prof. Dr. med. PD Dr. med. Jan Novy, Lausanne 23.10.2019
Margitta Seeck 18.11.2020 PD Dr. med. Fabienne Picard 10.05.2022
Prof. Dr. med. - -
Barbara Tettenborn GRS GGG Dr. med. Chiara Prosperetti, Lugano 31.05.2023
Prof. Dr. Athina Prof. Dr. med. Barbara Tettenborn, Zirich 07.05.2020 06.06.2024
Tzovara 06.06.2024
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Im Juni 2024 kontaktierte uns eine Epilepsiebetroffene, weil sie ein auch immer von der Aktivitat der

Hohentrekking in den Anden plante - vor ihrer Erkrankung hatte sie Epilepsie ab. Generell empfiehlt sich
dhnliche Touren gemacht. Hohe allein 16st keine epileptischen Anfille immer eine Ricksprache mit dem
aus, aber natiirlich ist dort drztliche Hilfe fern. behandelnden Neurologen.
Einige Zeit spater schickte sie

Unser allgemeiner Hinweis: Flr alle Freizeitaktivitaten sollten wir uns diese tollen Bilder und schrieb:
den Spass mit den damit verbundenen Gefahren abwagen und ge- «Ich war in Bolivien auf dem Cerro
eignete Sicherheitsmassnahmen treffen. Ein Leben ohne Risiko gibt Uturunco auf 6008m!! Ich hab'’s ge-
es nicht, egal ob mit oder ohne Epilepsie. Es ist akzeptabel, bewusst schafft! Es ging mir vor und nach der
gewisse Gefahren flr sich selbst in Kauf zu nehmen; andere sollte man Tour sehr gut. Ein bisschen Hohen-
aber keinen unnotigen Risiken aussetzen. Das individuelle Risiko hangt krankheit gehort aber dazu.»

«lch war in Bolivien auf dem
Cerro Uturunco auf 60__08m!»




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



