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1	 Le mot du président  

 
Chères lectrices, chers lecteurs, 

 
Après deux années de vice-prési-
dence, l’assemblée générale de la 
Ligue contre l’Epilepsie m’a élu à la 
présidence en juin 2024. Je remer-
cie de tout cœur les membres pour 
leur confiance et mon prédécesseur, 
Barbara Tettenborn, qui m’a bien aidé 
à me familiariser avec ma nouvelle 
fonction. La collaboration avec notre 
nouvelle vice-présidente, Pamela 
Agazzi, me réjouit particulièrement. 
Dans le même temps, trois spécia-
listes engagées ont rejoint le comité 
de la ligue. C’est la première fois que 
le nombre des femmes y est supérieur 
à celui des hommes. 

Notre projet « Epilepsy Nurses » 
franchit une nouvelle étape : les deux 
premières infirmières peuvent pour-
suivre leur travail fructueux après 
avoir terminé leur formation, les deux 
suivantes l’entament. 

Nous avons tenu notre congrès an-
nuel à Bâle en tant que société invitée 
de la Société Suisse de Neurologie, 

et les premiers préparatifs pour le 
congrès trinational, qui se déroulera à 
nouveau en Suisse en 2027, sont déjà 
en cours. 

Nous sommes préoccupés de 
constater que les démarches pour 
que les personnes atteintes d’épilepsie 
bénéficient du médicament le mieux 
adapté possible ne cessent de s’alour-
dir (cf. p. 11). Même le phénobarbital, 
qui a fait ses preuves, n’est plus pris 
en charge par les caisses-maladie 
qu’en « off-label use ». Nous mettons 
toujours tout en œuvre pour que les 
personne concernées obtiennent leur 
médicament habituel sans devoir 
régler une quote-part multipliée par 
quatre. Depuis mars 2024, le trai-
tement des hommes par valproate 
est particulièrement compliqué. 
En Suisse, les règles sont désormais 
presque aussi strictes que pour les 
femmes en âge de procréer, alors 
que le risque n’est absolument pas 
comparable. 

Outre la réédition de notre dé-
pliant d’information éprouvé sur les 
régimes cétogènes, nous en avons 
publié deux nouveaux en 2024 : le 
premier est consacré aux personnes 
atteintes d’une épilepsie associée 
à des troubles du développement 
cognitif. Dans un tel cas, le diagnostic 
et le traitement posent des défis par-
ticuliers. Le second aborde la question 
toujours plus importante de l’épilep-
sie et de la génétique. 

Cette année, notre Prix annuel 
d’encouragement de la recherche 
a été décerné à des chercheurs de 
Zurich et de Genève pour leurs projets 
innovants en matière d’analyse EEG. 
Et nous nous réjouissons d’avoir, pour 
la seconde fois, pu lancer un appel à 
candidatures dans deux catégories 
pour l’édition 2025 du Prix Alfred 

Hauptmann, doté de 20 000 euros au 
total. Le réseau suisse de recherche 
sur l’épilepsie SERENE remet les gaz, 
avec un symposium de recherche pré-
vu en 2025. Un premier événement 
destiné aux jeunes épileptologues 
a été organisé avec le soutien de la 
ligue l’an dernier : le Young Epilepsy 
Symposium Switzerland (YESS) s’est 
déroulé avec succès à Berne. Nous 
sommes ravis que la relève de la 
recherche clinique et fondamentale 
ait pu se retrouver pour échanger et 
réseauter lors de cette manifestation 
bien fréquentée. 

Je remercie l’ensemble de mes 
collègues du comité pour leur travail 
bénévole passé et à venir. Je tiens 
aussi à remercier tout particulière-
ment l’ensemble des donatrices et 
donateurs, les sponsors et l’équipe du 
secrétariat général.

 

 
Lukas Imbach

Dr méd. Lukas Imbach, privat-docent, 
président de la Ligue contre l’Epilepsie
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2	 L’année en chiffres
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Texte : Dr méd. Andrea Rüegger et  
Prof. Dr méd. Georgia Ramantani,  

Hôpital universitaire pour enfants  

de Zurich
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T +41 43 488 67 77  
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Informations complémentaires, 

courts-métrages, réponses aux 

questions fréquentes et manifestations 

d‘actualité :  www.epi.ch  
Soutenez notre travail : 

www.epi.ch/dons

Régimes cétogènes 
thérapeutiques

Régimes cétogènes

Présence dans  
les médias
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2	 L’année en chiffres
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3	 Nos activités : recherche

 
Les deux projets lauréats du Prix 
d’encouragement de la recherche 
de la Ligue contre l’Epilepsie 2024 
s’intéressent chacun à de nouvelles 
méthodes pour une meilleure ana-
lyse et une meilleure interprétation 
des EEG. L’électroencéphalogramme 
(EEG) est une pièce maîtresse du 
diagnostic de l’épilepsie. Il mesure 
les ondes cérébrales, généralement 
au niveau de la boîte crânienne, et 
livre de précieux renseignements. Il 
indique par exemple si un traitement 
est nécessaire après une première 
crise épileptique, mais aussi où les 
crises prennent naissance dans le 
cerveau. Les deux projets examinent, 
chacun à leur manière, les amélio-
rations potentielles des pronostics 
basés sur les EEG.

Reconnaître plus efficacement les 
modèles (patterns)

Une moitié du prix est allée à 
Filippo Costa (Université de Zurich) et 
Debora Ledergerber, Ph.D. (Clinique 
Lengg) de Zurich, qui s’intéressent à 
la « Neuromorphic real-time detec-
tion of patient-specific epileptiform 
patterns » (Détection neuromor-
phique en temps réel de modèles 
épileptiformes individuels). 

a. Prix d’encouragement de la recherche

Mesurer individuellement les  
réseaux épileptiques
L’autre moitié du prix est allée à Eric 
Ménétré (Ph.D.), des Hôpitaux univer-
sitaires de Genève (HUG), pour son 
projet « Development of a pipeline 
to determine EEG connectivity on an 
individual level » (Développement 
d’un pipeline logiciel pour détermi-
ner la connectivité EEG au niveau 
individuel). Des études antérieures 
ont déjà montré que même un EEG 
visuellement normal permet de dé-
tecter les réseaux épileptiques. 

La nouveauté du projet réside dans 
l’utilisation de ces mesures au niveau 
individuel. Des réseaux cérébraux 
individuels sont calculés et visuali-
sés grâce à des données existantes 
et nouvelles. Un système d’appren-
tissage automatique (« machine 
learning ») pourrait en outre localiser 
ainsi le foyer épileptique. 

En cas de succès, la connectivité 
EEG pourrait à l’avenir être analy-
sée de manière routinière dans la 
pratique clinique. Ce nouvel outil est 
susceptible d’améliorer non seule-
ment le diagnostic et le traitement 
des épilepsies, mais aussi les pro-
nostics après un AVC ou en cas de 
démence. « Ce projet pourrait être le 
premier pas vers la médecine per-
sonnalisée par EEG », a commenté 
Barbara Tettenborn. 

Les prix ont été remis le 6 juin 
2024 à Bâle dans le cadre de la réu-
nion annuelle de la Société Suisse de 
Neurologie, auquel la Ligue contre 
l’Epilepsie a participé en tant que 
société invitée.

De g. à d. : Les trois lauréats du Prix d’encouragement de la recherche Filippo Costa, Debora 
Ledergerber et Eric Ménétré avec leurs certificats.

L’informatique neuromorphique 
vise à reproduire le fonctionnement 
du cerveau humain dans des logi-
ciels. L’équipe de recherche avait déjà 
mis au point un algorithme capable 
de reconnaître les signaux épilep-
tiques dans l’EEG et de les enregistrer 
à haute compression. Elle entend le 
perfectionner afin de pouvoir s’en 
servir pendant plusieurs heures lors 
de tests cognitifs et dans le cadre 
de la surveillance de l’épilepsie. Les 
signaux de l’algorithme peuvent être 
affichés en temps réel, ce qui permet 
aux épileptologues expérimentés de 
contrôler et d’améliorer les résultats 
en permanence. 

« Si l’algorithme fournit un feed-
back en temps réel sur plusieurs 
heures, voire sur des mois d’enregis-
trement EEG avec un implant, il se 
peut qu’un jour, sur la base de ces 
données, les patientes et patients 
soient en mesure de reprendre la 
conduite plus tôt ou qu’une stimu-
lation cérébrale soit activée préci-
sément en fonction des besoins », 
expliquait Prof. Barbara Tettenborn, 
alors présidente de la Ligue contre 
l’Epilepsie. 
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3	 Nos activités : recherche

b. Congrès scientifique annuel
 

Nous nous réjouissons de l’excel-
lent partenariat de la Ligue contre 
l’Epilepsie avec la Société Suisse de 
Neurologie (SSN) : en juin 2024, la 
ligue était la société invitée officielle 
du congrès annuel de la SSN à Bâle, 
conjointement avec la Société Suisse 
de Neurologie Cognitive et Compor-
tementale. 680 personnes au total 
ont participé à l’événement. Plusieurs 
conférences et ateliers ont été con-
sacrés à l’épilepsie.  

Barbara Tettenborn

Le stand de la ligue 
(en photo avec H. Strassmann).

Pamela Agazzi
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4	 Nos activités : aide

« On me demande tout à coup de 
payer une quote-part de 40 % pour mon 

médicament ou de passer à un générique. 
Est-ce que je dois accepter ? » 

« Non, les caisses-maladie 
doivent toujours rembourser l’original 

avec une quote-part de 10 %, il faut 
seulement bien le justifier. Nous mettons 
à disposition une lettre type pour cela sur 

www.epi.ch/fr/quote-part.
!

« Mon père a souffert deux 
fois d’un état de mal épileptique. 

Est-ce qu’un médicament d’urgence 
serait judicieux ? »

« Oui, même si en Suisse 
les caisses-maladie ne prennent en 

charge les coûts pour les adultes que dans 
des cas exceptionnels. Un principe actif, le 

midazolam, peut être administré sous  
forme de spray nasal ou dans 

la cavité buccale. »
!

 « Les résidents de notre foyer 
ont régulièrement des crises épileptiques. 

Comment devons-nous les noter ? Les 
dénominations ont changé. »  

 
« Aidez-vous de notre dépliant 

d’information « Observer les crises ». D’une 
manière générale, nous recommandons 

d’observer soigneusement plutôt 
que de poser un diagnostic 

prématuré. »

Observer les crises

LES POINTS CLÉS À NOTER DANS LE RÉCAPITULATIF

Date/Heure ...........................................................................................................................................

Personne éveillée ou endormie ? ....................................................................................................

Activité/comportement en début de crise ? ................................................................................

Circonstances particulières ? ...........................................................................................................

Signes annonciateurs ? ......................................................................................................................

Comment a débuté la crise ? ...........................................................................................................

Comment a-t-elle évolué ? ...............................................................................................................

Parties du corps impliquées ? ..........................................................................................................

Accentuation d’un côté ? ..................................................................................................................

Corps contracté ? Si oui, à quel niveau ? .......................................................................................

Spasmes/convulsions ? Si oui, au niveau de quelles parties du corps ? ...............................

Lucidité ?   ..............................................................................................................................................

Contact visuel lorsqu’on lui parlait ou la touchait ? ..................................................................

Personne hébétée/inconsciente ? ..................................................................................................

Couleur de la peau altérée ? .............................................................................................................

Respiration altérée ? ...........................................................................................................................

Paroles/actes ? .....................................................................................................................................

Morsure de la langue ? ......................................................................................................................

Blessures ? .............................................................................................................................................

Pertes d’urine ou de selles ? .............................................................................................................

Durée jusqu’au retour à l’état normal ? ........................................................................................

Souvenir de quelque chose de particulier ? .................................................................................

Autres remarques ? ............................................................................................................................

Observer les crises 

Info
Epilepsie

Informations complémentaires, courts-métrages, réponses aux questions fréquentes et manifestations d›actualité : www.epi.ch

Soutenez notre travail : www.epi.ch/dons

PLUS D’INFORMATIONS SUR L’ÉPILEPSIE

Dépliants d’information
Télécharger ou commander :  www.epi.ch/depliants

Sujets 

Langues

Premiers secours en cas d’épilepsie Français (F), allemand (D), italien (I), 

  

anglais (E), albanais (A), portugais (P), 

  

bosniaque/croate/serbe (BKS)

Qu’est-ce que c’est une crise 

épileptique ou une épilepsie ? 
F  D  I  E  A  P  BKS

Epilepsie et conduite 

F  D  I  E  A  P  BKS

Les causes des épilepsies 

F  D  I  

Le traitement médicamenteux 
F  D  I  

L’épilepsie en voyage 

F  D  I  

Le sport et l’épilepsie 

F  D

Le travail et l‘épilepsie 

D

L’épilepsie chez les enfants 
F  D  I  E

L’épilepsie dans la vieillesse 
F  D  I  E  A  P  BKS

Types de crises 

F  D  I  

Maternité et épilepsie 

F  D  I  E  A  P  BKS

L’épilepsie au féminin 

F  D  I  

L’épilepsie au masculin 

F  D  I  

Coopération avec le médecin 
F  D  

La chirurgie de l’épilepsie (brochure) F  D  I  

Régimes cétogènes 

F  D  

Crises non-épileptiques 

F  D  

Epilepsie et sommeil 

F  D  I  
Autres publications :        www.epi.ch/publications

Carte SOS 

F  D  I  E

Calendrier des crises 

F  D  I  E

Brochure sur les legs 

F  D I

Poster premiers secours 

F  D

Informations complémentaires, courts-métrages, réponses aux 

questions fréquentes et manifestations d‘actualité :  www.epi.ch 

Soutenez notre travail : www.epi.ch/dons

GARDEZ VOTRE CALME -  

JE SUIS ATTEINT(E) D‘ÉPILEPSIE.

Cette carte a pour but de prendre les mesures  

nécessaires en cas de crise épileptique.

 Desserrez les vêtements.

  N’essayez pas de contenir mes convulsions.

  N’introduisez rien dans ma bouche.

  Protégez ma tête contre d’éventuels chocs.

  Si je suis blessé(e) ou si les convulsions durent plus 

 que 3 minutes: veuillez appeler un médecin ou 144 !

MESURES D‘URGENCE

en cas d’une crise d’épilepsie

 
(Nom/téléphone) CARTE   SOS

Pour les personnes atteintes d’épilepsie 

Médecin traitant
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L’épilepsie peut frapper chacun de nous 

5 à 10 % de la population sont atteints d’une crise d’épi-

lepsie à un moment ou un autre de leur vie. A peu près  

1 % de la population va souffrir d’épilepsie au cours de sa 

vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées, 

dont à peu près 15 000 enfants et adolescents.

La Ligue contre l’Epilepsie et  

ses nombreuses activitésLa Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à la recherche, 

l’aide et l’information. Son but consiste à alléger la vie quo-

tidienne des personnes atteintes d’épilepsie et à améliorer 

durablement leur situation au sein de la société.

RechercheLa Ligue contribue à faire progresser les connaissances sur 

tous les aspects de l’épilepsie.
Aide

Renseignements et consultations à l’attention :  

• des spécialistes de tous les domaines  

• des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs proches

InformationLa Ligue contre l’Epilepsie informe et sensibilise le public 

et favorise ainsi l’intégration des personnes atteintes 

d’épilepsie.

Etat des informations : mai 2021
Réalisé avec l’aimable soutien du sponsor principal Sandoz Pharmaceuticals AG.

Autres sponsors : Arvelle Therapeutics (Angelini Pharma Company), BIAL SA, Desitin Pharma,  

Eisai Pharma, Neuraxpharm Switzerland, UCB-Pharma. 

Image de couverture : www.istockphoto.com, Alena Dzihilevichw

L’épilepsie chez les enfants

 

InfoEpilepsie

L’épilepsie chez les enfants

Mise à jour de l’information : xxxxxxxxx 2020

Réalisé avec l’aimable soutien du sponsor principal UCB-Pharma, Eisai Pharma. 

Autres sponsors :  Arvelle Therapeutics, Desitin Pharma, Sandoz Pharmaceuticals. 

Les sponsors n’ont pas d’influence sur le contenu.

Image de couverture :  www.istockphoto.com, kieferpix

stimulation du nerf vague) peuvent également être utiles. Des traitements 

complémentaires avec des substances actives non encore autorisées (par ex. 

le cannabidiol, à base de chanvre) ne doivent être instaurés qu’en concertation 

étroite avec les médecins.

 
Lorsque les deux premiers médicaments n’arrêtent pas les crises, il faut vérifier 

dans les meilleurs délais, pour les épilepsies focales, si une opération dans un 

centre spécialisé en épilepsie est possible et pertinente. S’il est vrai que l’idée 

d’opérer le crâne peut être effrayante de prime abord, l’expérience montre que 

plus le foyer épileptique est retiré tôt du cerveau d’un enfant, plus le bénéfice 

est grand.

 
Tant que le risque de crises est présent, il convient d’avoir toujours à portée de main 

un médicament d’urgence. Les enseignants et toutes les personnes s’occupant 

de l’enfant doivent être informés en conséquence. Un formulaire élaboré à cet 

effet facilite la communication entre neuropédiatres, parents et enseignants :  

https://www.epi.ch/fr/a-propos-de-lepilepsie/questions-frequentes/.

Vaccinations
 

En principe, les enfants atteints d’épilepsie doivent bénéficier de la même 

protection vaccinale que les autres enfants. Certains vaccins provoquent de la 

fièvre, c’est pourquoi une tendance déjà présente aux crises d’épilepsie peut se 

révéler pour la première fois après une vaccination. Si un enfant est sujet à des 

poussées de fièvre, les parents doivent demander au pédiatre s’il recommande 

la prise préventive d’un médicament contre la fièvre avant certains vaccins 

(contre la coqueluche par ex.). Les vaccins ne sont cependant pas la cause des 

épilepsies.
Conseil social

 
L’organisation de patients Epi-Suisse propose un conseil social et permet 

d’échanger avec d’autres familles concernées. Plus d’informations sont dispo-

nibles sur www.epi-suisse.ch.  

 
 

Syndrome de Doose

 
Le syndrome de Doose se manifeste entre l’âge de 1 an et demi et 5 ans par des 

crises accompagnées de secousses musculaires et un risque élevé de chute en 

raison d’une perte soudaine de la tension musculaire. Chez certains enfants, les 

crises peuvent être traitées avec succès et le développement peut être normal. 

Chez d’autres, les crises sont difficiles à contrôler, les enfants présentent des 

troubles du développement et ont souvent besoin de plusieurs médicaments.

Syndrome de Dravet

 
Ce syndrome est plutôt rare. Les premières crises surviennent à l’âge de 3 à 9 mois 

et sont souvent associées à de la fièvre. Ce syndrome est provoqué dans la plupart 

des cas par une mutation génétique et les médicaments ne permettent souvent 

qu’un contrôle partiel des crises. Cependant, un certain nombre de médicaments, 

fréquemment administrés en association, peuvent généralement aider l’enfant et 

stabiliser la situation. Malgré tout, l’enfant présente presque toujours un trouble 

du développement. 

Syndrome de Lennox-Gastaut

 
Ici, les crises apparaissent pour la première fois entre l’âge de 2 à 7 ans et prennent 

des formes très diverses. Elles ne sont que rarement traitées avec succès et sont 

souvent accompagnées de troubles du développement à tous les niveaux. Cette 

forme d’épilepsie est rare et le plus souvent due à des troubles cérébraux ou des 

modifications génétiques.

TRAITEMENT
 

Le traitement a toujours pour objectif de contrôler le mieux possible les crises et 

même, idéalement, de les supprimer totalement sans anomalie à l’EEG et sans ef-

fets indésirables. Cet objectif peut être atteint dans un peu plus de deux tiers des 

cas, même si le chemin est parfois long. Une bonne coopération entre les neuropé-

diatres traitants et les parents joue un rôle important à cet égard, car les médica-

ments ne sont efficaces que s’ils sont pris régulièrement. Le neuropédiatre traitant 

doit être informé de tout effet indésirable médicamenteux. 

 
Il n’y a que peu de cas où il peut être pertinent de renoncer aux médicaments. Dans 

certaines situations, d’autres traitements non médicamenteux (régime cétogène, 
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L’épilepsie peut frapper chacun de nous 

5 à 10 % de la population sont atteints d’une crise d’épi-

lepsie à un moment ou un autre de leur vie. A peu près  

1 % de la population va souffrir d’épilepsie au cours de sa 

vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées, 

dont à peu près 15 000 enfants et adolescents.

La Ligue contre l’Epilepsie et  

ses nombreuses activités

La Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à la recherche, 

l’aide et l’information. Son but consiste à alléger la vie quo-

tidienne des personnes atteintes d’épilepsie et à améliorer 

durablement leur situation au sein de la société.

Recherche
La Ligue contribue à faire progresser les connaissances sur 

tous les aspects de l’épilepsie.

AideRenseignements et consultations à l’attention :  

• des spécialistes de tous les domaines  

• des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs proches

Information
La Ligue contre l’Epilepsie informe et sensibilise le public 

et favorise ainsi l’intégration des personnes atteintes 

d’épilepsie.

SUDEP – Mort subite  inattendue en épilepsie  

Info
Epilepsie

SUDEP
 Si la respiration et le pouls s’arrêtent, les proches doivent immédiatement 

prendre des mesures de réanimation et appeler les secours (en Suisse, en com-
posant le 144). Des cours peuvent être suivis pour se préparer à cette éventua-
lité.

 

INFORMER SUR LA SUDEP
 Pendant longtemps, de nombreux neurologues ont été réticent(e)s à expliquer 

les dangers de la SUDEP. Ils ne voulaient pas angoisser davantage des patients 
déjà perturbés par leurs troubles. Peu à peu, l’attitude des médecins et des associations professionnelles a chan-
gé. En effet, la plupart des personnes atteintes d’épilepsie et leurs proches 
souhaitent être informés, même sur des sujets aussi sensibles que la SUDEP. 
Les documents d’information tels que cette brochure s’entendent comme un 
support permettant d’appréhender la maladie de manière responsable et ainsi 
de maintenir le risque de SUDEP aussi bas que possible.

 

 

La position latérale de sécurité après chaque crise réduit le risque de SUDEP.
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Texte 
Le contenu repose principalement  sur la brochure en langue allemande  « SUDEP » de la Fondation Michael  (2019) par les Dr méd. Dieter Dennig  et Prof. Dr phil. Theodor May.  www.stiftung-michael.de

Conseil : Prof. Dr Thomas Grunwald,  Zurich ; Prof. Dr méd. Barbara Tettenborn, Saint-Gall. Rédaction : Julia Franke. 
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L’épilepsie peut frapper chacun de nous 5 à 10 % de la population sont atteints d’une crise d’épi-lepsie à un moment ou un autre de leur vie. A peu près  1 % de la population va souffrir d’épilepsie au cours de sa vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées, dont à peu près 15 000 enfants et adolescents.
La Ligue contre l’Epilepsie et  ses nombreuses activités

La Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à la recherche, l’aide et l’information. Son but consiste à alléger la vie quo-tidienne des personnes atteintes d’épilepsie et à améliorer durablement leur situation au sein de la société.
Recherche
La Ligue contribue à faire progresser les connaissances sur tous les aspects de l’épilepsie.
Aide
Renseignements et consultations à l’attention :  • des spécialistes de tous les domaines  • des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs prochesInformation

La Ligue contre l’Epilepsie informe et sensibilise le public et favorise ainsi l’intégration des personnes atteintes d’épilepsie.

Mise à jour de l’information : juillet 2020Réalisé avec l’aimable soutien du sponsor principal UCB-Pharma.

Autres sponsors : Desitin Pharma, Eisai Pharma, Sandoz Pharmaceuticals.
Les sponsors n’ont pas d’influence sur le contenu.
Image de couverture : chaque année, en moyenne, un adulte       sur 1000 meurt de SUDEP, tandis que 999 adultes 

atteints d’épilepsie        ne sont pas concernés.
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PRIERE DE MARQUER D‘UNE CROIX CE QUI CONVIENT, S.V.P.F D  I exemplaires Veuillez s‘il vous plaît m‘envoyer :
c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . 	 Mesures de premiers secours en cas de crises épileptiques *
c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . Qu’est-ce que c’est une crise épileptique ou une épilepsie ? *
c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . Epilepsie et conduite *c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . Les signes révélateurs d’une crisec	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Causes des épilepsiesc	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Traitement médicamenteuxc	 c	 c . . . . . . . . . . . . . L’épilepsie en voyagec	 c   . . . . . . . . . . . . . Le sport et l’épilepsie 	 c	   . . . . . . . . . . . . . Le travail et l’épilepsie c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . L’épilepsie dans la vieillessec	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Types de crises fréquentes c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Maternité et épilepsie *c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . L’épilepsie au fémininc	 c	 c . . . . . . . . . . . . . L’épilepsie au masculinc	 c	   . . . . . . . . . . . . . Coopération avec le médecinc	 c	 		 . . . . . . . . . . . . . Régimes cétogènesc	 c	   . . . . . . . . . . . . . La stimulation du nerf vaguec	 c	   . . . . . . . . . . . . . Crises non-épileptiques c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . Epilepsie et sommeil c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . SUDEP – Mort subite inattendue en épilepsie   

    . . . . . . . . . . . .  Porte-revues vertical pour nos dépliants 
     * Certains dépliants sont également disponibles en anglais,  
     albanais, portugais et bosniaque/croate/serbe. Pour en savoir plus :  
     www.epi.ch 

    . . . . . . . . . . . . . Revue specialiséec	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Calendrier des crisesc	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Carte SOSc	 c	 c  . . . . . . . . . . . . . Le guide pour les legs    . . . . . . . . . . . . . Bulletin(s) de versement pour soutenir la Ligue contre l‘Epilepsie
  
Je souhaite une affiliation en tant quec    Membre individuel (75 francs par an).c    Membre collectif (150 francs par an).c    Membre bienfaiteur/trice (150 francs par an minimum).  
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Epilepsie kann jeden treffen

Fünf bis zehn Prozent der Menschen erleiden in ihrem 

Leben einen epileptischen Anfall. Knapp ein Prozent der 

Bevölkerung erkrankt im Laufe ihres Lebens an Epilepsie. 

In der Schweiz sind dies etwa 80‘000 Personen, davon 

etwa 15‘000 Kinder und Jugendliche.

Epilepsie-Liga – vielfältig aktiv 

Die Schweizerische Epilepsie-Liga forscht, hilft und  

informiert seit 1931. Ihr Ziel ist es, den Alltag von Epilep-

sie-Betroffenen und deren Situation in der Gesellschaft 

nachhaltig zu verbessern.

ForschenSie fördert die Weiterentwicklung des Wissens in allen 

Bereichen der Epilepsie.

HelfenAuskünfte und Beratungen: 

• für Fachleute aus den verschiedensten Bereichen 

• für Betroffene und Angehörige

Informieren
Die Epilepsie-Liga informiert und sensibilisiert die  

Öffentlichkeit und unterstützt so die Integration  

von epilepsiebetroffenen Menschen.
Stand der Informationen: Oktober 2020

Realisiert mit freundlicher Unterstützung der Hauptsponsoren Medtronic AG und Livanova SA. 

Weitere Sponsoren: Arvelle Therapeutics, Desitin Pharma, Eisai Pharma, Sandoz Pharmaceuticals, UCB-Pharma.  

Die Hauptsponsoren durften den Text vorab prüfen, um sicherzustellen, dass ihre Produkte korrekt dargestellt  

werden; die Verantwortung für den Inhalt liegt jedenfalls bei der Epilepsie-Liga.

Titelbild: istockphoto.com/pxhidalgo

          285                            

« Mes mains ou mes jambes, parfois même 
tout mon corps, se mettent souvent à trembler. 

Est-ce qu’il pourrait aussi s’agir de crises dues à mon 
épilepsie du lobe frontal ? »

« Oui, ce sont peut-être des crises dites 
myocloniques. Observez-les attentivement, 

filmez-les ou faites-les filmer par une tierce personne 
si vous en avez la possibilité. Notez tout et 

parlez-en à votre neurologue. »!

Nous avons reçu 285 demandes 

de renseignements durant l’exercice 

sous revue, soit 18 % de plus que 

l’année précédente. Dans le cadre du 

projet « Conseils en épilepsie », la ligue 

élargit son offre avec le soutien de 

fondations.  

!
Personnes atteintes d’épilepsie

Famille/connaissances

Autres professionnel-le-s 
(soignant-e-s, services sociaux…)

Employeur ou enseignant

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

Médecins/psychologues

Autres/non précisé
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Autorisation de conduire

Première crise, diagnostic récent, matériel d’information 

Quote-part et autres questions d’assurance

Alarme et accompagnement d’urgence 

Médicaments, effets secondaires, interactions

Questions sociales, école/travail, entraide, p. ex. 

Premiers secours/médication d’urgence

Conférence/formation continue, mémoire (pré-)scientifique

Patients à l’étranger 

Nouvelle crise, déclencheurs de crises

Autres formes de traitement

Demande de spécialistes (seconde opinion)

Voyages et loisirs

Nouveaux arrivants en Suisse 

Grossesse/contraception 

Autres

Nombre de questions Les sujets les plus fréquents

!

 (redirigées)

!

!

Personnes atteintes d’épilepsie

Famille/connaissances

Autres professionnel-le-s 
(soignant-e-s, services sociaux…)

Employeur ou enseignant

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

Médecins/psychologues

Autres/non précisé

 

Qui nous a posé 
des questions ?
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a. Projet : Epilepsy Nurses
 

Objectif : L’objectif à long terme est la meilleure prise en charge possible 
des enfants et des adultes atteints d’épilepsie, ainsi que de leurs proches, 
grâce à l’intervention de personnel infirmier médical. Dans le cadre d’un 
projet pilote et en collaboration avec des partenaires de projet, la Ligue 
contre l’Epilepsie forme des personnes adéquates et les teste sur le terrain 
afin de déterminer les principaux domaines d’intervention. Elle compte se 
servir des résultats pour convaincre les services responsables de financer 
durablement des postes d’Epilepsy Nurses.

 
Mesures 2024 : 
Après les début des deux premières Epilepsy Nurses en 2023, le projet a 
commencé par stagner. Compte tenu de la situation difficile de nombreux 
hôpitaux, le comité de la ligue a décidé d’allonger la durée à deux ans pour 
rendre la collaboration plus attrayante. C’est pourquoi, pour l’instant, les 
ressources disponibles pour le projet ne suffisent que pour quatre candi-
dates ou candidats. 

Pendant l’année sous revue, trois infirmières de Suisse alémanique ont 
suivi le cours d’« Epilepsie Fachassistenz » (assistante spécialisée en épilep-
sie) et obtenu leur certificat à Bielefeld-Bethel (Allemagne). Elles prévoient 
d’autres formations. Grâce à la formation continue commune, il existe un 
contact direct que la ligue soutient. 

La troisième professionnelle prend ses fonctions en janvier 2025. Les 
nurses (toutes des femmes) consacrent dans ce cadre environ 6 heures 
par semaine (= 15 % d’un poste à temps complet) au conseil de personnes 
atteintes d’épilepsie dans l’esprit du projet. L’hôpital où elles travaillent 
assume un tiers des frais. Fin 2024, plus d’une centaine de personnes 
atteintes d’épilepsie et de proches avaient déjà pu bénéficier de cette offre 
de conseil. 

Comme il n’existe pas de cours appropriés dans l’espace francophone, le 
partenaire romand du projet a dû improviser pour former la spécialiste, qui 
devrait prendre ses fonctions d’Epilepsy Nurse en mars 2025. 

 
 
Défis : 
•		 Manque de personnel et 
			  situation financière des 
			  hôpitaux.
•		 Le budget du projet doit être 		
			  revu à la hausse.
•		 Les nurses doivent d’abord 		
			  constituer la structure et se 
			  familiariser avec leur nouveau 	
			  rôle.

Perspectives :  
•	 Fin du projet avec rapport final 	
	 pour les deux premières nurses 	
	 à l’automne 2025. 
•	 Mémoire sur le projet, sur la
	 base du cours de suite  
	 « Epilepsie Fachberatung » 		
	 (conseil spécialisé en épilepsie) 	
	 prévu à Bethel.
•	 Marketing auprès de 
	 fondations pour financer des 		
	 partenariats supplémentaires. 
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b. Médicaments et politique 
 

En Suisse, la quote-part sur les médicaments a été 
relevée à 40 % au 1er janvier 2024 lorsqu’il existe une 
alternative moins chère. Cette règle ne s’applique tou-
tefois que si la substitution ne pose pas de problème 
médical. La Ligue contre l’Epilepsie estime que ce n’est 
absolument pas le cas en ce qui concerne le traitement 
contre une épilepsie bien contrôlée.

En janvier 2024, la ligue a publié un communiqué et 
elle propose depuis aux médecins une modèle de lettre 
facile à adapter pour les courriers à la caisse-maladie. 
Un grand nombre de personnes atteintes d’épilepsie 
et de professionnels déstabilisés nous ont malgré tout 
contactés : en raison du manque de clarté des informa-
tions de l’Office fédéral de la santé publique (OFSP), des 
pharmacies ou des médecins de famille ont voulu faire 
passer leur patientèle à un générique sans la consulter, 
et de nombreuses caisses-maladie ont d’abord refusé 
les demandes de quote-part de 10 % pour le médica-
ment original. 

Swissmedic a publié le 18 mars 2024 un nou-
veau communiqué concernant l’utilisation de l’acide 
valproïque (valproate, VPA) chez les hommes, à la 
lumière de l’analyse intermédiaire d’une étude encore 
non publiée. Celle-ci a montré un possible risque accru 
de troubles du développement neurologique chez les 
enfants d’hommes traités par le valproate (VPA).

L’Agence européenne des médicaments (EMA) a 
également fait part de ce risque (très modéré) et re-
commandé d’en discuter avec la patientèle concernée. 
Les conditions strictes imposées par Swissmedic vont 
malheureusement bien au-delà de ces recomman-
dations de l’EMA et sont inadéquates selon la Ligue 
contre l’Epilepsie. Ces conditions incluent par exemple 
« la nécessité […] d’utiliser une contraception efficace 
pendant toute la durée du traitement » et une obliga-
tion de documentation annuelle.

Jugeant cette manière de procéder hâtive, les comi-
tés de la Ligue Suisse contre l’Epilepsie et de la Société 
Suisse de Neurologie (SSN) ont contacté Swissmedic. 
Les études les plus récentes confirment elles aussi que 
le valproate (VPA) est le médicament suppresseur de 

4	 Nos activités : aide

crises le plus efficace dans le traitement des épilepsies 
généralisées. La Ligue Suisse contre l’Epilepsie recom-
mande à ses membres professionnels de mettre en 
œuvre les exigences de Swissmedic, mais de fournir 
aux patients masculins des informations complètes et 
nuancées.

L’aphenylbarbit, un médicament suppresseur de 
crises contenant le principe actif phénobarbital, ne 
figure plus sur la liste suisse des spécialités depuis le 
1er juillet 2024. Cela signifie que l’assurance de base ne 
participe plus aux coûts qu’après une garantie de prise 
en charge préalable. A défaut, les patient-e-s ou leurs 
proches doivent payer eux-mêmes le médicament. Si la 
décision concernant la prise en charge d’un traitement 
aigu traîne, on pourrait soit se rabattre sur une alter-
native médicamenteuse au détriment de la personne 
concernée, soit les médecins traitants devraient assu-
mer le risque des coûts. De nombreux patients béné-
ficient encore, parfois depuis de nombreuses années, 
d’un contrôle de leurs crises sous phénobarbital. Il 
continue également d’être utilisé chez les nourrissons 
et les jeunes enfants dans certains cas.

La préparation a été retirée de la liste des spécialités 
à la demande du titulaire de l’autorisation. La Ligue 
Suisse contre l’Epilepsie estime que cette décision 
est injuste pour les personnes atteintes d’épilepsie et 
a contacté l’Office fédéral de la santé publique ainsi 
que le fabricant dans l’espoir de trouver une meilleure 
solution.

En décembre 2024, la Ligue Suisse contre l’Epilepsie 
a ajusté ses recommandations à nouveau au sujet de 
l’acide folique. Les jeunes filles et les femmes en âge 
de procréer qui suivent un traitement antiépileptique 
devraient toujours prendre régulièrement de l’acide 
folique en concertation avec leur médecin.  
La Ligue contre l’Epilepsie  
recommande désormais  
une dose de 0,4-0,8 mg  
par jour. Des doses plus  
élevées peuvent être  
envisagées dans certains  
cas particuliers.
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La Ligue contre l’Epilepsie a publié 
trois nouveaux dépliants d’informa-
tion en 2024 : « Epilepsie et trouble 
du développement cognitif » aborde 
le diagnostic et le traitement d’en-
fants et d’adultes aux capacités 
intellectuelles limitées ou polyhandi-
capés. Ils sont beaucoup plus souvent 
atteints d’épilepsie que les autres, et 
leur prise en charge pose des défis 
supplémentaires. 

Le second dépliant d’information 
publié par la Ligue contre l’Epilepsie 
pendant l’année sous revue s’inti-
tule « Epilepsie et génétique ». Si 
les gènes jouent un rôle dans de 
nombreuses épilepsies, la maladie 
est assez rarement héréditaire. Plus 
l’épilepsie apparaît tôt dans la vie et 
est difficile à soigner, plus un examen 
génétique est judicieux.

Le dépliant d’information  
« Régimes cétogènes thérapeu- 
tiques » est par ailleurs paru avec des 
textes et une mise en page modifiés. 
Certaines formes d’épilepsie peuvent 

a. Publications papier

être soignées en adoptant ces ré-
gimes spécifiques, riches en graisses 
et pauvres en glucides. Cette forme 
de traitement complémentaire est 
envisageable à tout âge, mais exige 
un suivi médical. Ces trois dépliants 
d’information sont disponibles au 
téléchargement et à la commande 
sur www.epi.ch en français, allemand 
et italien.

La revue spécialisée « Clinical 
Epileptology » paraît toujours quatre 
fois par an aux éditions Springer 
Medizin en tant qu’organe commun 
avec les sociétés allemande et au-
trichienne d’épileptologie. La ver-
sion papier contient des articles en 
allemand et en anglais ainsi que les 
communiqués en français de la ligue. 

Le facteur d’impact de la revue 
s’est établi à 0,4 pour l’année 2023. 
De nombreux textes sont publiés en 
anglais et en open access. Des au-
teurs suisses ont participé à tous les 
numéros de l’année et été éditeurs 
invités pour trois d’entre eux.

Nous continuons par ailleurs à 
communiquer régulièrement dans 
notre newsletter électronique. 
Quelque 11 700 personnes sont 
abonnées à la version grand public en 
français et en allemand, environ  
27 % d’entre elles l’ont ouverte 
pendant l’année sous revue. Notre 
newsletter spécialisée est quant à 
elle envoyée, en partie en anglais, à 
quelque 950 professionnel-le-s, ma-
joritairement des médecins. Son taux 
d’ouverture se situait à environ 40 %.
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Une fois la question de la prise en charge réglée, un prélèvement de sang 

de 3 à 5 millilitres suffit. Si, aux alentours de 2010, les parents devaient en-

core attendre les résultats pendant près d’un an, le séquençage complexe de 

l’exome ou du génome ne prend bien souvent plus qu’un mois aujourd’hui et 

peut-être moins dans un avenir proche. 

Résultats possibles
Le test génétique peut aboutir à trois résultats : 

• « Le cas est clarifié » : il met en évidence un variant pathogène, le 

 diagnostic est désormais clair. Les résultats ne confirment pas toujours   

 le diagnostic précédent, il arrive donc que le traitement doive être

 adapté. Ils permettent par ailleurs aux proches de se constituer en   

 réseau.
• « Un VSI est trouvé » : l’état actuel des connaissances scientifiques ne

 permet pas d’évaluer avec certitude un variant de signification 

 incertaine (ou inconnue). Son évolution s’avère très souvent bénigne,   

 mais il arrive aussi qu’il s’agisse effectivement d’un variant pathogène.   

 Une réévaluation après 2 à 3 ans est alors judicieuse. 

• « Aucune anomalie significative n’a été trouvée » : là non plus, une 

 cause génétique n’est pas totalement exclue. Il peut être judicieux 

 d’utiliser un autre échantillon d’ADN ou une autre méthode de test 

 (par exemple pour un syndrome de l’X fragile). Le test peut également   

 être effectué à nouveau après quelques années. 

Il est d’ores et déjà impossible d’énumérer ici toutes les épilepsies génétiques 

rares et leurs possibilités de traitement spécifiques. 

À titre d’exemple, on peut citer les syndromes de Dravet ou d’Angelman. Le 

syndrome de déficit en transporteur de glucose GLUT1 ou maladie de De vivo, 

un trouble génétique du métabolisme du sucre, plus précisément du transport 

du glucose dans la cellule, a également été bien étudié. Dans ce cas, les mé-

dicaments suppresseurs de crises ont peu d’intérêt, le régime cétogène est le 

traitement de choix.
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L’épilepsie peut frapper chacun de nous

5 à 10 % de la population sont atteints d’une crise 

d’épilepsie à un moment ou un autre de leur vie. 

A peu près 1 % de la population va souffrir d’épilepsie 

au cours de sa vie. En Suisse, environ 80 000 personnes 

sont concernées, dont à peu près 15 000 enfants et 

adolescents.

La Ligue contre l’Epilepsie et ses nombreuses 

activités
La Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à  

la recherche, l’aide et l’information depuis 1931.

Recherche
La Ligue contribue à faire progresser les 

connaissances sur tous les aspects de l’épilepsie.

Aide
Information et consultation à l’attention:

• des spécialistes de tous les domaines

• des personnes concernées et de leurs proches

Information
La Ligue contre l’Epilepsie informe et sensibilise le

public et favorise ainsi l’intégration des personnes

atteintes d’épilepsie.

Développements actuels : la médecine de précision

À l’avenir, la tendance sera aux traitements susceptibles d’influencer fon-

damentalement l’évolution d’une maladie génétique, notamment s’ils sont 

mis en œuvre dès la petite enfance. C’est déjà possible pour la sclérose tu-

béreuse de Bourneville, une maladie héréditaire à l’origine de nombreux 

autres symptômes en plus de l’épilepsie, comme des tumeurs bénignes 

dans le cerveau et les reins. La substance active évérolimus ne supprime 

pas seulement les crises épileptiques, mais a également un impact positif 

sur les autres symptômes, comme ces tumeurs.

L’objectif ultime, c.-à-d. la guérison, reste toutefois très éloigné. À l’heure 

actuelle (2024), de premières études cliniques de thérapie génique sont 

déjà en cours : en cas de succès, elles pourraient corriger l’activité de gènes 

dont le dysfonctionnement provoque les syndromes de Dravet ou d’Angel-

man, par exemple. Dans un avenir proche, de plus en plus d’enfants por-

teurs de variants génétiques pathogènes pourraient bénéficier d’un trai-

tement ciblé précoce et ainsi grandir dans de bien meilleures conditions, 

voire, à terme, sans crises épileptiques ni déficits cognitifs. 

L’ Alliance Maladies Rares ProRaris peut éventuellement aider à 

trouver d’autres familles concernées : www.proraris.ch

Régimes cétogènes 

thérapeutiques
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L’épilepsie peut frapper chacun de nous 

5 à 10 % de la population sont atteints d’une crise d’épi-

lepsie à un moment ou un autre de leur vie. A peu près 

1 % de la population va souffrir d’épilepsie au cours de sa 

vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées, 

dont à peu près 15 000 enfants et adolescents.

La Ligue contre l’Epilepsie et 

ses nombreuses activités

La Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à la recherche, 

l’aide et l’information. Son but consiste à alléger la vie quo-

tidienne des personnes atteintes d’épilepsie et à améliorer 

durablement leur situation au sein de la société.

Recherche

La Ligue contribue à faire progresser les connaissances sur 

tous les aspects de l’épilepsie.

Aide
Renseignements et consultations à l’attention : 

• des spécialistes de tous les domaines 

• des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs proches

Information

La Ligue contre l’Epilepsie informe et sensibilise le public 

et favorise ainsi l’intégration des personnes atteintes 

d’épilepsie.
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METABOLIC
S

GARDEZ VOTRE CALME -  
JE SUIS ATTEINT(E) D‘ÉPILEPSIE.
Cette carte a pour but de prendre les mesures  

nécessaires en cas de crise épileptique.

 Desserrez les vêtements.  N’essayez pas de contenir mes convulsions.
  N’introduisez rien dans ma bouche.
  Protégez ma tête contre d’éventuels chocs.
  Si je suis blessé(e) ou si les convulsions durent plus 

 que 3 minutes: veuillez appeler un médecin ou 144 !

MESURES D‘URGENCEen cas d’une crise d’épilepsie

 
(Nom/téléphone)

CARTE   SOS

Pour les personnes atteintes d’épilepsie 

Médecin traitant
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stimulation du nerf vague) peuvent également être utiles. Des traitements 

complémentaires avec des substances actives non encore autorisées (par ex. 

le cannabidiol, à base de chanvre) ne doivent être instaurés qu’en concertation 

étroite avec les médecins.Lorsque les deux premiers médicaments n’arrêtent pas les crises, il faut vérifier 

dans les meilleurs délais, pour les épilepsies focales, si une opération dans un 

centre spécialisé en épilepsie est possible et pertinente. S’il est vrai que l’idée 

d’opérer le crâne peut être effrayante de prime abord, l’expérience montre que 

plus le foyer épileptique est retiré tôt du cerveau d’un enfant, plus le bénéfice 

est grand.
Tant que le risque de crises est présent, il convient d’avoir toujours à portée de main 

un médicament d’urgence. Les enseignants et toutes les personnes s’occupant 

de l’enfant doivent être informés en conséquence. Un formulaire élaboré à cet 

effet facilite la communication entre neuropédiatres, parents et enseignants : 

https://www.epi.ch/fr/a-propos-de-lepilepsie/questions-frequentes/.
Vaccinations

En principe, les enfants atteints d’épilepsie doivent bénéficier de la même 

protection vaccinale que les autres enfants. Certains vaccins provoquent de la 

fièvre, c’est pourquoi une tendance déjà présente aux crises d’épilepsie peut se 

révéler pour la première fois après une vaccination. Si un enfant est sujet à des 

poussées de fièvre, les parents doivent demander au pédiatre s’il recommande 

la prise préventive d’un médicament contre la fièvre avant certains vaccins 

(contre la coqueluche par ex.). Les vaccins ne sont cependant pas la cause des 

épilepsies.

Conseil social
L’organisation de patients Epi-Suisse propose un conseil social et permet 

d’échanger avec d’autres familles concernées. Plus d’informations sont dispo-

nibles sur www.epi-suisse.ch.  

Syndrome de DooseLe syndrome de Doose se manifeste entre l’âge de 1 an et demi et 5 ans par des 

crises accompagnées de secousses musculaires et un risque élevé de chute en 

raison d’une perte soudaine de la tension musculaire. Chez certains enfants, les 

crises peuvent être traitées avec succès et le développement peut être normal. 

Chez d’autres, les crises sont difficiles à contrôler, les enfants présentent des 

troubles du développement et ont souvent besoin de plusieurs médicaments.

Syndrome de DravetCe syndrome est plutôt rare. Les premières crises surviennent à l’âge de 3 à 9 mois 

et sont souvent associées à de la fièvre. Ce syndrome est provoqué dans la plupart 

des cas par une mutation génétique et les médicaments ne permettent souvent 

qu’un contrôle partiel des crises. Cependant, un certain nombre de médicaments, 

fréquemment administrés en association, peuvent généralement aider l’enfant et 

stabiliser la situation. Malgré tout, l’enfant présente presque toujours un trouble 

du développement. 

Syndrome de Lennox-GastautIci, les crises apparaissent pour la première fois entre l’âge de 2 à 7 ans et prennent 

des formes très diverses. Elles ne sont que rarement traitées avec succès et sont 

souvent accompagnées de troubles du développement à tous les niveaux. Cette 

forme d’épilepsie est rare et le plus souvent due à des troubles cérébraux ou des 

modifications génétiques.

TRAITEMENT
Le traitement a toujours pour objectif de contrôler le mieux possible les crises et 

même, idéalement, de les supprimer totalement sans anomalie à l’EEG et sans ef-

fets indésirables. Cet objectif peut être atteint dans un peu plus de deux tiers des 

cas, même si le chemin est parfois long. Une bonne coopération entre les neuropé-

diatres traitants et les parents joue un rôle important à cet égard, car les médica-

ments ne sont efficaces que s’ils sont pris régulièrement. Le neuropédiatre traitant 

doit être informé de tout effet indésirable médicamenteux. 

Il n’y a que peu de cas où il peut être pertinent de renoncer aux médicaments. Dans 

certaines situations, d’autres traitements non médicamenteux (régime cétogène, 
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L’épilepsie peut frapper chacun de nous 
5 à 10 % de la population sont atteints d’une crise d’épi-

lepsie à un moment ou un autre de leur vie. A peu près 

1 % de la population va souffrir d’épilepsie au cours de sa 

vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées, 

dont à peu près 15 000 enfants et adolescents.La Ligue contre l’Epilepsie et ses nombreuses activitésLa Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à la recherche, 

l’aide et l’information. Son but consiste à alléger la vie quo-

tidienne des personnes atteintes d’épilepsie et à améliorer 

durablement leur situation au sein de la société.Recherche
La Ligue contribue à faire progresser les connaissances sur 

tous les aspects de l’épilepsie.Aide
Renseignements et consultations à l’attention : 
• des spécialistes de tous les domaines 
• des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs proches

InformationLa Ligue contre l’Epilepsie informe et sensibilise le public 

et favorise ainsi l’intégration des personnes atteintes 

d’épilepsie.
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Epilepsie kann jeden treffenFünf bis zehn Prozent der Menschen erleiden in ihrem Leben einen epileptischen Anfall. Knapp ein Prozent der Bevölkerung erkrankt im Laufe ihres Lebens an Epilepsie. In der Schweiz sind dies etwa 80‘000 Personen, davon etwa 15‘000 Kinder und Jugendliche.
Epilepsie-Liga – vielfältig aktivDie Schweizerische Epilepsie-Liga forscht, hilft und informiert seit 1931. Ihr Ziel ist es, den Alltag von Epilep-sie-Betroffenen und deren Situation in der Gesellschaft nachhaltig zu verbessern.

Forschen
Sie fördert die Weiterentwicklung des Wissens in allen Bereichen der Epilepsie.

Helfen

 für Fachleute aus den verschiedensten Bereichen

Die Epilepsie-Liga informiert und sensibilisiert die Öffentlichkeit und unterstützt so die Integration 

Realisiert mit freundlicher Unterstützung der Hauptsponsoren Medtronic AG und Livanova SA. 

Weitere Sponsoren: Arvelle Therapeutics, Desitin Pharma, Eisai Pharma, Sandoz Pharmaceuticals, UCB-Pharma.  

Die Hauptsponsoren durften den Text vorab prüfen, um sicherzustellen, dass ihre Produkte korrekt dargestellt 

werden; die Verantwortung für den Inhalt liegt jedenfalls bei der Epilepsie-Liga.

Observer les crises

LES POINTS CLÉS À NOTER DANS LE RÉCAPITULATIF

Date/Heure................
................

................
................

................
................

................
................

...........

Personne éveillée ou endormie ?................
................

................
................

................
................

....

Activité/comportement en début de crise ?................
................

................
................

................

Circonstances particulières ? ................
................

................
................

................
................

...........

Signes annonciateurs ?................
................

................
................

................
................

................
......

Comment a débuté la crise ? ................
................

................
................

................
................

...........

Comment a-t-elle évolué ? ................
................

................
................

................
................

...............

Parties du corps impliquées ? ................
................

................
................

................
................

..........

Accentuation d’un côté ? ................
................

................
................

................
................

................
..

Corps contracté ? Si oui, à quel niveau ?................
................

................
................

................
.......

Spasmes/convulsions ? Si oui, au niveau de quelles parties du corps ?................
...............

Lucidité ?  ................
................

................
................

................
................

................
................

..............

Contact visuel lorsqu’on lui parlait ou la touchait ?................
................

................
................

..

Personne hébétée/inconsciente ? ................
................

................
................

................
................

..

Couleur de la peau altérée ?................
................

................
................

................
................

.............

Respiration altérée ?................
................

................
................

................
................

................
...........

Paroles/actes ? ................
................

................
................

................
................

................
................

.....

Morsure de la langue ? ................
................

................
................

................
................

................
......

Blessures ?................
................

................
................

................
................

................
................

.............

Pertes d’urine ou de selles ? ................
................

................
................

................
................

.............

Durée jusqu’au retour à l’état normal ? ................
................

................
................

................
........

Souvenir de quelque chose de particulier ?................
................

................
................

................
.

Autres remarques ? ................
................

................
................

................
................

................
............
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PLUS D’INFORMATIONS SUR L’ÉPILEPSIE

Dépliants d’information

Télécharger ou commander :  www.epi.ch/depliants

Sujets

Langues

Premiers secours en cas d’épilepsie Français (F), allemand (D), italien (I), 

  

anglais (E), albanais (A), portugais (P), 

  

bosniaque/croate/serbe (BKS)

Qu’est-ce que c’est une crise 

épileptique ou une épilepsie ?
F  D  I  E  A  P  BKS

Epilepsie et conduite

F  D  I  E  A  P  BKS

Les causes des épilepsies
F  D  I  

Le traitement médicamenteux
F  D  I  

L’épilepsie en voyage

F  D  I  

Le sport et l’épilepsie

F  D

Le travail et l‘épilepsie
D

L’épilepsie chez les enfants
F  D  I  E

L’épilepsie dans la vieillesse
F  D  I  E  A  P  BKS

Types de crises

F  D  I  

Maternité et épilepsie
F  D  I  E  A  P  BKS

L’épilepsie au féminin
F  D  I  

L’épilepsie au masculin
F  D  I  

Coopération avec le médecin
F  D  

La chirurgie de l’épilepsie (brochure) F  D  I  

Régimes cétogènes

F  D  

Crises non-épileptiques
F  D  

Epilepsie et sommeil
F  D  I  

Autres publications :        www.epi.ch/publications

Carte SOS

F  D  I  E

Calendrier des crises

F  D  I  E

Brochure sur les legs

F  D I

Poster premiers secours
F  D

Informations complémentaires, courts-métrages, réponses aux 

questions fréquentes et manifestations d‘actualité :  www.epi.ch

Soutenez notre travail : www.epi.ch/dons

GARDEZ VOTRE CALME - JE SUIS ATTEINT(E) D‘ÉPILEPSIE.Cette carte a pour but de prendre les mesures nécessaires en cas de crise épileptique.

 Desserrez les vêtements. N’essayez pas de contenir mes convulsions. N’introduisez rien dans ma bouche. Protégez ma tête contre d’éventuels chocs. Si je suis blessé(e) ou si les convulsions durent plusque 3 minutes: veuillez appeler un médecin ou 144 !

MESURES D‘URGENCEen cas d’une crise d’épilepsie

(Nom/téléphone)

CARTE   SOS

Pour les personnes atteintes d’épilepsie 

Médecin traitant
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L’épilepsie peut frapper chacun de nous 

5 à 10 % de la population sont atteints d’une crise d’épi-

lepsie à un moment ou un autre de leur vie. A peu près 

1 % de la population va souffrir d’épilepsie au cours de sa 

vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées, 

dont à peu près 15 000 enfants et adolescents.

La Ligue contre l’Epilepsie et 

ses nombreuses activités

La Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à la recherche, 

l’aide et l’information. Son but consiste à alléger la vie quo-

tidienne des personnes atteintes d’épilepsie et à améliorer 

durablement leur situation au sein de la société.

Recherche

La Ligue contribue à faire progresser les connaissances sur 

tous les aspects de l’épilepsie.

Aide
Renseignements et consultations à l’attention : 

• des spécialistes de tous les domaines 

• des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs proches

Information

La Ligue contre l’Epilepsie informe et sensibilise le public 

et favorise ainsi l’intégration des personnes atteintes 

d’épilepsie.

Etat des informations : mai 2021

Réalisé avec l’aimable soutien du sponsor principal Sandoz Pharmaceuticals AG.

Autres sponsors : Arvelle Therapeutics (Angelini Pharma Company), BIAL SA, Desitin Pharma, 

Eisai Pharma, Neuraxpharm Switzerland, UCB-Pharma. 
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stimulation du nerf vague) peuvent également être utiles. Des traitements complémentaires avec des substances actives non encore autorisées (par ex. le cannabidiol, à base de chanvre) ne doivent être instaurés qu’en concertation étroite avec les médecins.Lorsque les deux premiers médicaments n’arrêtent pas les crises, il faut vérifier dans les meilleurs délais, pour les épilepsies focales, si une opération dans un centre spécialisé en épilepsie est possible et pertinente. S’il est vrai que l’idée d’opérer le crâne peut être effrayante de prime abord, l’expérience montre que plus le foyer épileptique est retiré tôt du cerveau d’un enfant, plus le bénéfice est grand.Tant que le risque de crises est présent, il convient d’avoir toujours à portée de main un médicament d’urgence. Les enseignants et toutes les personnes s’occupant de l’enfant doivent être informés en conséquence. Un formulaire élaboré à cet effet facilite la communication entre neuropédiatres, parents et enseignants : https://www.epi.ch/fr/a-propos-de-lepilepsie/questions-frequentes/.VaccinationsEn principe, les enfants atteints d’épilepsie doivent bénéficier de la même protection vaccinale que les autres enfants. Certains vaccins provoquent de la fièvre, c’est pourquoi une tendance déjà présente aux crises d’épilepsie peut se révéler pour la première fois après une vaccination. Si un enfant est sujet à des poussées de fièvre, les parents doivent demander au pédiatre s’il recommande la prise préventive d’un médicament contre la fièvre avant certains vaccins (contre la coqueluche par ex.). Les vaccins ne sont cependant pas la cause des épilepsies.Conseil socialL’organisation de patients Epi-Suisse propose un conseil social et permet d’échanger avec d’autres familles concernées. Plus d’informations sont dispo-nibles sur www.epi-suisse.ch.  

Syndrome de DooseLe syndrome de Doose se manifeste entre l’âge de 1 an et demi et 5 ans par des crises accompagnées de secousses musculaires et un risque élevé de chute en raison d’une perte soudaine de la tension musculaire. Chez certains enfants, les crises peuvent être traitées avec succès et le développement peut être normal. Chez d’autres, les crises sont difficiles à contrôler, les enfants présentent des troubles du développement et ont souvent besoin de plusieurs médicaments.Syndrome de DravetCe syndrome est plutôt rare. Les premières crises surviennent à l’âge de 3 à 9 mois et sont souvent associées à de la fièvre. Ce syndrome est provoqué dans la plupart des cas par une mutation génétique et les médicaments ne permettent souvent qu’un contrôle partiel des crises. Cependant, un certain nombre de médicaments, fréquemment administrés en association, peuvent généralement aider l’enfant et stabiliser la situation. Malgré tout, l’enfant présente presque toujours un trouble du développement. Syndrome de Lennox-GastautIci, les crises apparaissent pour la première fois entre l’âge de 2 à 7 ans et prennent des formes très diverses. Elles ne sont que rarement traitées avec succès et sont souvent accompagnées de troubles du développement à tous les niveaux. Cette forme d’épilepsie est rare et le plus souvent due à des troubles cérébraux ou des modifications génétiques.TRAITEMENTLe traitement a toujours pour objectif de contrôler le mieux possible les crises et même, idéalement, de les supprimer totalement sans anomalie à l’EEG et sans ef-fets indésirables. Cet objectif peut être atteint dans un peu plus de deux tiers des cas, même si le chemin est parfois long. Une bonne coopération entre les neuropé-diatres traitants et les parents joue un rôle important à cet égard, car les médica-ments ne sont efficaces que s’ils sont pris régulièrement. Le neuropédiatre traitant doit être informé de tout effet indésirable médicamenteux. Il n’y a que peu de cas où il peut être pertinent de renoncer aux médicaments. Dans certaines situations, d’autres traitements non médicamenteux (régime cétogène, 
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L’épilepsie peut frapper chacun de nous 5 à 10 % de la population sont atteints d’une crise d’épi-lepsie à un moment ou un autre de leur vie. A peu près 1 % de la population va souffrir d’épilepsie au cours de sa vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées, dont à peu près 15 000 enfants et adolescents.La Ligue contre l’Epilepsie et ses nombreuses activitésLa Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à la recherche, l’aide et l’information. Son but consiste à alléger la vie quo-tidienne des personnes atteintes d’épilepsie et à améliorer durablement leur situation au sein de la société.RechercheLa Ligue contribue à faire progresser les connaissances sur tous les aspects de l’épilepsie.AideRenseignements et consultations à l’attention : • des spécialistes de tous les domaines • des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs prochesInformationLa Ligue contre l’Epilepsie informe et sensibilise le public et favorise ainsi l’intégration des personnes atteintes d’épilepsie.

SUDEP – Mort subite 

inattendue en épilepsie 

InfoEpilepsieSUDEP

Si la respiration et le pouls s’arrêtent, les proches doivent immédiatement 

prendre des mesures de réanimation et appeler les secours (en Suisse, en com-

posant le 144). Des cours peuvent être suivis pour se préparer à cette éventua-

lité.

INFORMER SUR LA SUDEP

Pendant longtemps, de nombreux neurologues ont été réticent(e)s à expliquer 

les dangers de la SUDEP. Ils ne voulaient pas angoisser davantage des patients 

déjà perturbés par leurs troubles.

Peu à peu, l’attitude des médecins et des associations professionnelles a chan-

gé. En effet, la plupart des personnes atteintes d’épilepsie et leurs proches 

souhaitent être informés, même sur des sujets aussi sensibles que la SUDEP. 

Les documents d’information tels que cette brochure s’entendent comme un 

support permettant d’appréhender la maladie de manière responsable et ainsi 

de maintenir le risque de SUDEP aussi bas que possible.

La position latérale de sécurité après chaque crise réduit le risque de SUDEP.

www.istockpho
to.com, Lukaves
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Texte Le contenu repose principalement 

sur la brochure en langue allemande 

« SUDEP » de la Fondation Michael 

(2019) par les Dr méd. Dieter Dennig 

et Prof. Dr phil. Theodor May. 

www.stiftung-michael.de

Conseil : Prof. Dr Thomas Grunwald, 

Zurich ; Prof. Dr méd. Barbara Tettenborn, 

Saint-Gall. Rédaction : Julia Franke. 
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L’épilepsie peut frapper chacun de nous 

5 à 10 % de la population sont atteints d’une crise d’épi-

lepsie à un moment ou un autre de leur vie. A peu près 

1 % de la population va souffrir d’épilepsie au cours de sa 

vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées, 

dont à peu près 15 000 enfants et adolescents.

La Ligue contre l’Epilepsie et 

ses nombreuses activités

La Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à la recherche, 

l’aide et l’information. Son but consiste à alléger la vie quo-

tidienne des personnes atteintes d’épilepsie et à améliorer 

durablement leur situation au sein de la société.

RechercheLa Ligue contribue à faire progresser les connaissances sur 

tous les aspects de l’épilepsie.

AideRenseignements et consultations à l’attention : 

• des spécialistes de tous les domaines 

• des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs proches

InformationLa Ligue contre l’Epilepsie informe et sensibilise le public 

et favorise ainsi l’intégration des personnes atteintes 

d’épilepsie.

Mise à jour de l’information : juillet 2020

Réalisé avec l’aimable soutien du sponsor principal UCB-Pharma.

Autres sponsors : Desitin Pharma, Eisai Pharma, Sandoz Pharmaceuticals.

Les sponsors n’ont pas d’influence sur le contenu.

Image de couverture : chaque année, en moyenne, un adulte       sur 1000 meurt de SUDEP, tandis que 999 adultes 

atteints d’épilepsie        ne sont pas concernés.
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PRIERE DE MARQUER D‘UNE CROIX CE QUI CONVIENT, S.V.P.

F D  I exemplaires Veuillez s‘il vous plaît m‘envoyer :

c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . Mesures de premiers secours en cas de crises épileptiques *

c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . Qu’est-ce que c’est une crise épileptique ou une épilepsie ? *

c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . Epilepsie et conduite *

c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . Les signes révélateurs d’une crise

c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Causes des épilepsies

c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Traitement médicamenteux

c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . L’épilepsie en voyage

c	 c   . . . . . . . . . . . . . Le sport et l’épilepsie 

	 c	   . . . . . . . . . . . . . Le travail et l’épilepsie 

c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . L’épilepsie dans la vieillesse

c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Types de crises fréquentes 

c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Maternité et épilepsie *

c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . L’épilepsie au féminin

c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . L’épilepsie au masculin

c	 c	   . . . . . . . . . . . . . Coopération avec le médecin

c	 c	 		 . . . . . . . . . . . . . Régimes cétogènes

c	 c	   . . . . . . . . . . . . . La stimulation du nerf vague

c	 c	   . . . . . . . . . . . . . Crises non-épileptiques

c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . Epilepsie et sommeil

c	 c	 c	 . . . . . . . . . . . . . SUDEP – Mort subite inattendue en épilepsie   

    . . . . . . . . . . . . Porte-revues vertical pour nos dépliants 

     * Certains dépliants sont également disponibles en anglais, 

     albanais, portugais et bosniaque/croate/serbe. Pour en savoir plus : 

     www.epi.ch 

    . . . . . . . . . . . . . Revue specialisée

c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Calendrier des crises

c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Carte SOS

c	 c	 c . . . . . . . . . . . . . Le guide pour les legs

    . . . . . . . . . . . . . Bulletin(s) de versement pour soutenir la Ligue contre l‘Epilepsie

  Je souhaite une affiliation en tant que

c    Membre individuel (75 francs par an).

c    Membre collectif (150 francs par an).

c    Membre bienfaiteur/trice (150 francs par an minimum).  

• BEL_Flyer_SUDEP-franz.indd   1• BEL_Flyer_SUDEP-franz.indd   1

19.08.20   20:4919.08.20   20:49Epilepsie-Ligaforscht – hilft – informiert

Verfasser: Prof. Dr. med. Niklaus Krayenbühl, Dr. med. Julia VelzBeratung: PD Dr. med. Martinus Hauf, Prof. Dr. Margitta SeeckRedaktion: Julia FrankeSchweizerische Epilepsie-LigaSeefeldstrasse 848008 ZürichSchweizT +41 43 488 67 77F +41 43 488 67 78info@epi.chwww.epi.chPC 80-5415-8 IBAN CH35 0900 0000 8000 5415 8

Epilepsie kann jeden treffenFünf bis zehn Prozent der Menschen erleiden in ihrem Leben einen epileptischen Anfall. Knapp ein Prozent der Bevölkerung erkrankt im Laufe ihres Lebens an Epilepsie. In der Schweiz sind dies etwa 80‘000 Personen, davon etwa 15‘000 Kinder und Jugendliche.Epilepsie-Liga – vielfältig aktivDie Schweizerische Epilepsie-Liga forscht, hilft und informiert seit 1931. Ihr Ziel ist es, den Alltag von Epilep-sie-Betroffenen und deren Situation in der Gesellschaft nachhaltig zu verbessern.ForschenSie fördert die Weiterentwicklung des Wissens in allen Bereichen der Epilepsie.HelfenAuskünfte und Beratungen:• für Fachleute aus den verschiedensten Bereichen• für Betroffene und AngehörigeInformierenDie Epilepsie-Liga informiert und sensibilisiert die Öffentlichkeit und unterstützt so die Integration von epilepsiebetroffenen Menschen.

Stand der Informationen: Oktober 2020Realisiert mit freundlicher Unterstützung der Hauptsponsoren Medtronic AG und Livanova SA. 

Weitere Sponsoren: Arvelle Therapeutics, Desitin Pharma, Eisai Pharma, Sandoz Pharmaceuticals, UCB-Pharma.  Die Hauptsponsoren durften den Text vorab prüfen, um sicherzustellen, dass ihre Produkte korrekt dargestellt werden; die Verantwortung für den Inhalt liegt jedenfalls bei der Epilepsie-Liga.Titelbild: istockphoto.com/pxhidalgo
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Régimes cétogènes
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PLUS D’INFORMATIONS SUR L’ÉPILEPSIE

Dépliants d’information        

Télécharger ou commander :  www.epi.ch/depliants

Sujets 

Langues

Premiers secours en cas d’épilepsie Français (F), allemand (D), italien (I), anglais (E), 

  

albanais (A), portugais (P), bosniaque/croate/serbe (BKS),  

  

turc (T), ukrainien (U)

Qu’est-ce que c’est une crise 

épileptique ou une épilepsie ? F  D  I  E  A  P  BKS T U

Epilepsie et conduite 
F  D  I  E  A  P  BKS T

Les causes des épilepsies 
F  D  I  

Epilepsie et génétique 
F  D  I

Epilepsie et trouble du 

développement cognitif 
F  D  I

Médicaments contre l’épilepsie F  D  I  E

L’épilepsie en voyage 
F  D  I  

Le sport et l’épilepsie 
F  D

Le travail et l‘épilepsie 
D

L’épilepsie chez les enfants 
F  D  I  E U

L’épilepsie dans la vieillesse 
F  D  I  E  A  P  BKS T

Types de crises 
F  D  I  

L’état de mal épileptique 
F  D  I

Maternité et épilepsie 
F  D  I  E  A  P  BKS T

L’épilepsie au féminin 
F  D  I  

L’épilepsie au masculin 
F  D  I  

Coopération avec le médecin 
F  D  

La chirurgie de l’épilepsie (brochure) F  D  I  

Régimes cétogènes thérapeutiques F  D  I  

Crises non-épileptiques 
F  D  

Epilepsie et sommeil 
F  D  I  

Des crises, mais pas que    
F  D  I

SUDEP – Mort subite inattendue 

en épilepsie

F  D  I

Soins dentaires et épilepsie 
F  D  I

Autres publications :        www.epi.ch/publications

Carte SOS 

F D I  E

Calendrier des crises 
F D I  E

Brochure sur héritage et succession F D I

Poster premiers secours 
F D I

 
Notre site www.epi.ch a été consulté 
377’000 fois environ au total pen-
dant l’année sous revue selon Google 
Search Console, soit une hausse de 11 
% par rapport à 2023. La visibilité dans 
les moteurs de recherche a augmenté 
d’environ 20 %. www.epi.ch propose 
de nouveaux contenus, par exemple 
sur les applications utiles aux per-
sonnes atteintes d’épilepsie, les loisirs 
et les voyages, le choix d’un métier et, 
pour les professionnels, sur le dia-
gnostic et le traitement. 

b. Publications électroniques 
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5	 Nos activités : information

d. Manifestations
 

La tendance à l’augmentation 
du nombre de manifestations en 
ligne, qui s’est instaurée pendant la 
pandémie, se maintient. Les évé
nements hybrides sont davantage 
suivis en vidéo qu’en présentiel. En 
concertation avec les conférenciers, 
le secrétariat général a décidé en 
dernière minute de ne proposer une 
manifestation qu’en ligne, compte 
tenu des inscriptions. La ligue a ainsi 
pu réunir 56 professionnels et 56 
personnes atteintes d’épilepsie et 
proches sur le thème « épilepsie et 

génétique ». Avec 97 connexions, la 
présentation en ligne sur l’autisme 
et l’épilepsie est celle qui a suscité le 
plus d’intérêt. 

Lors du Young Epilepsy Sympo-
sium Switzerland (YESS), la Ligue 
contre l’Epilepsie met désormais 
en réseau la relève scientifique 
et médicale de toute la Suisse. La 
première édition a eu lieu à Berne en 
mars 2024 et été suivie en présentiel 
par 25 jeunes professionnels, avec 
d’excellents feedbacks. 

Young Epilepsy Symposium Switzerland (YESS)

c. Relations publiques 
	 et médias sociaux
 

 
Grâce à notre collaboration avec 
elle, la revue spécialisée BrainMag 
publie régulièrement des articles sur 
l’épilepsie et sur le travail de la ligue 
en allemand. Les membres profes-
sionnels de la ligue qui le souhaitent 
la reçoivent gratuitement.

En 2024, le secrétariat général a 
publié plusieurs fois par semaine des 
articles d’actualité (plus de 200) en 
différentes langues sur  
www.facebook.com/epiliga. La 
portée de notre site a été de 32 252. 
Nos liens ont été activés 1954 fois, 
nos posts ont généré 1878 interac-
tions telles que « J’aime ». Le nombre 
d’abonnés a augmenté à 1657.

La Ligue contre l’Epilepsie comp-
tait 539 followers sur LinkedIn fin 
2024, contre 377 l’année d’avant : 
www.linkedin.com/company/ 
epiliga. Nos contributions ont géné-
ré plus de 25 000 impressions et plus 
de 400 réactions.

La ligue reste également présente 
sur YouTube et attire l’attention sur 
un certain nombre de nouvelles 
publications sur sa chaîne. Un total 
de 109 vidéos de la ligue, notamment 
les 10 vidéos explicatives en  
10 langues, a permis à notre chaîne 
de gagner environ 2100 abonnés, 
700 au cours de l’année sous revue. 
En 2024, les vidéos de la ligue ont été 
visionnées plus de 279 000 fois ou 
pendant 4600 heures, environ  
7 % de plus que l’année précédente. 
63 % du public avait moins de 35 ans.

	 Personnes présentes 	  

	
sur place  	 En vidéo

Manifestations pour les 

professionnel-le-s (ligue)	 36	 56
Manifestations grand public avec Epi-Suisse  	 93	 264
	 				  

Prof. Philippe Ryvlin
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6	 Merci
 

Sans nos donateurs, bienfaiteurs, membres et sponsors, notre engagement ne serait pas possible. Un grand merci à 
tous ! Notre reconnaissance va également à tous les bénévoles. 
La Ligue Suisse contre l’Epilepsie est reconnue d’utilité publique ; les dons donnent droit à une réduction d’impôt 
correspondante. Seuls quelques soutiens sont cités ici :   
•  	 nos sponsors : Angelini Pharma, BIAL S.A., Desitin Pharma, Eisai Pharma AG, Kanso régime cétogène, Jazz 

	Pharmaceuticals, LivaNova PLC, Neuraxpharm Switzerland AG, Nightwatch détection des crises, Sandoz 
	Pharmaceuticals AG, Takeda Pharma AG, UCB-Pharma AG et UNEEG medical. 

•	 les trois grands centres de l’épilepsie suisses et leurs fondations : la fondation Schweizerische Epilepsie-Stiftung, 	
		  Zurich, Rehaklinik Tschugg AG et la fondation Institution de Lavigny ;
•	 les fondations donatrices : Bangerter-Rhyner-Stiftung, Beisheim Stiftung, Carl und Elise Elsener-Gut Stiftung, 
		  Däster-Schild Stiftung, Ernst Göhner Stiftung, Fondazione Doudou e Calinou, Frieda Locher-Hofmann-Stiftung, 	
		  JEL-Stiftung, Promedica Stiftung, Stiftung Binelli & Ehrsam, Stiftung Brockenhaus Zürich, Stiftung NAK-Humanitas, 	
		  Uniscientia Stiftung, Walter Haefner Stiftung.
•	 dons en mémoire de Leonello Carnazzola, Alfred Nef-Gassner et Cédric Serex.

 
Comme par le passé, nous collaborons avec l’International League Against Epilepsy (ILAE), dont nous constituons la 
section suisse. Nous entretenons également d’étroites relations avec Epi-Suisse, l’Association suisse de l’Epilepsie. 
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 infir-
mis, dont nous sommes membre collectif, la Società epilettici della Svizzera italiana, abrégée SeSi, ainsi que l’Associa-
tion Syndrome de Dravet Suisse.

 
La Ligue contre l’Epilepsie a clôturé 
l’année 2024 bien mieux que l’année 
précédente, malgré une petite perte. 
En fin de compte, les activités de col-
lecte de fonds ont obtenu un meil-
leur résultat qu’auparavant. Comme 
le rapport entre les dépenses et les 
recettes du publipostage reste insa-

tisfaisant, la stratégie de collecte de 
fonds sera examinée. 

Le succès du marketing auprès 
des fondations donatrices, les nou-
veaux sponsors et le rendement des 
placements financiers ont notam-
ment eu un effet positif. La réserve 
de fluctuation de valeur étant suffi-

samment élevée, le résultat financier 
positif a profité au résultat global.

Les comptes annuels 2024 ont été 
contrôlés par OBT AG à Saint-Gall. 
Conformément à la norme suisse 
relative au contrôle 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 fidèle 

du patrimoine, de la situation fi-
nancière et des résultats de la Ligue 
contre l’Epilepsie selon les Swiss 
GAAP RPC et ne sont pas conformes 
à la loi et aux statuts. Le rapport de 
révision (avec compte de l’évolution 
du capital et annexe) est publié sur 
le site Internet de la Ligue contre 
l’Epilepsie (www.epi.ch). Vous pou-

vez en outre le demander auprès 
du secrétariat général, par e-mail : 
info@epi.ch, téléphone : 043 488 
67 77 ou courrier : Ligue Suisse 
contre l’Epilepsie, Seefeldstr. 84, 
8008 Zurich.

7	 Finances
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Bilan au 31 décembre 2024 avec exercice précédent pour comparaison

31.12.2024 31.12.2023

CHF CHF

ACTIFS

Liquidités 924̕004.46 997̕615.58

Créances sur livraison et prestations 12̕250.00 6̕272.70

Autres créances à court terme 8̕028.06 3̕367.40

Actifs de régularisation 7̕761.95 17̕172.98

TOTAL DES ACTIFS CIRCULANTS 952̕044.47 1̕024̕428.66

Titres 646̕098.00 610̕333.00

Placements financiers 646̕098.00 610̕333.00

Immobilisation corporelles meubles 1.00 1.00

Immobilisation corporelles 1.00 1.00

TOTAL DU CAPITAL IMMOBILISÉ 646̕099.00 610̕334.00

TOTAL DE L‘ACTIF 1̕598̕143.47 1̕634̕762.66

PASSIF

Obligations résultant de livraisons et de prestations 47̕506.00 41̕014.25

Passifs de régularisation 19̕308.57 10̕526.60

Obligations à court terme 66̕814.57 51̕540.85

Capital lié du fonds 78̕800.00 93̕600.00

TOTAL DU CAPITAL TIERS 145̕614.57 145̕140.85

Capital social 450̕621.81 533̕611.73

Capital lié 214̕000.00 214̕000.00

Capital libre 805̕000.00 825̕000.00

Résultat annuel -17̕092.91 -82̕989.92

TOTAL CAPITAL DE L’ORGANISATION 1̕452̕528.90 1̕489̕621.81

TOTAL DU PASSIF 1̕598̕143.47 1̕634̕762.66

7	 Finances



16 Ligue Suisse contre l’Epilepsie | Rapport annuel 2024

7	 Finances

Compte d‘exploitation du 1er janvier au 31 décembre 2024 (avec exercice précédent pour comparaison)

2024 2023

CHF CHF

Total produit direct des projets 85̕778.31 85̕474.09

Cotisations de membres 50̕597.56 57̕943.59

Produit des prestations 245.00 255.00

Total produit des prestations 50̕842.56 58̕198.59

Produit des campagnes de collecte de fonds 545̕814.50 549̕630.40

Dons reçus 95̕248.99 149̕824.09

Autres produits d‘exploitation 8̕500.00 8̕500.00

Total autres produits 649̕563.49 707̕954.49

PRODUIT D‘EXPLOITATION 786̕184.36 851̕627.17

 

Frais de personnel projets -193̕715.45 -163̕460.10

Charges de biens et services Projets -84̕471.18 -100̕281.17

Charges des projets -278̕186.63 -263̕741.27

Informations sur l’épilepsie, revue spécialisée -8̕077.34 -21̕607.89

Frais de personnel pour la collecte de fonds -38̕179.55 -51̕495.50

Charges de biens et services collecte de fonds -408̕293.70 -460̕251.13

Charges pour la collecte de fonds -446̕473.25 -511̕746.63

RÉSULTAT BRUT 53̕447.14 54̕531.38

Frais de personnel -51̕405.95 -60̕507.10

Loyers -30̕933.37 -29̕676.40

Entretien, réparations, remplacements -949.80 -2̕141.40

Assurance de choses, taxes, autorisations -822.55 -737.85

Charges administratives et d‘informatique -43̕664.59 -42̕708.49

Frais de communication -20̕276.31 -22̕326.78

TOTAL AUTRES CHARGES D‘EXPLOITATION -148̕052.57 -158̕098.02

RÉSULTAT OPÉRATIONNEL (avant intérêts / postes e.o.) -94̕605.43 -103̕566.64

Résultat financier 42̕712.52 38̕676.72

RÉSULTAT ANNUEL (avant modification du capital du fonds) -51̕892.91 -64̕889.92

Utilisation capital affecté du fonds 14̕800.00 -66̕100.00

RÉSULTAT ANNUEL (avant affectation au capital de l‘organisation) -37̕092.91 -130̕989.92

Retrait sur/constitution de la réserve de fluctuations de valeurs 0,00 -32̕000.00

Prélèvement sur les réserves libres legs 20̕000.00 80̕000.00

PERTE ANNUEL -17̕092.91 -82̕989.92
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8	 Informations internes 

a. Lukas Imbach est le nouveau président

 
Le 6 juin 2024, l’assemblée générale 
à Bâle a élu PD Dr méd. Lukas Imbach 
pour succéder à la présidente Prof. Dr 
méd. Barbara Tettenborn. La nouvelle 
vice-présidente est Dr méd. Pamela 
Agazzi, de Lugano – donc pour la 
première fois, une personne vivant 
et travaillant au Tessin. Elle devrait 
prendre la présidence en 2028.

Lukas Imbach est depuis 2021 
directeur médical de la Clinique 
Lengg au Centre suisse de l’épilepsie 
à Zurich. Il a été nommé vice-pré-
sident au comité de la Ligue contre 
l’Epilepsie en 2022. Pamela Agazzi est 
médecin-cheffe au Centre de l’épilep-
sie et du sommeil à l’Ospedale Civico 
de Lugano depuis 2010. 

Barbara Tettenborn a commenté 
l’élection : « Je suis très heureuse de 
céder mon poste à un successeur par-
faitement qualifié et bien rodé, et je 
félicite chaleureusement Lukas ainsi 
que la Ligue contre l’Epilepsie ». Con-
formément aux statuts, Barbara Tet-
tenborn quitte son poste de présiden-
te après quatre années de mandat, et 
restera deux ans de plus au comité en 
tant que past-présidente.
Trois autres nouveaux membres ont
été élus au comité de la ligue : 
•	 Dr méd. Elisabeth Roggenhofer, 

cheffe de clinique au Service de 
l’épileptologie et EEG de l’Institu-
tion de Lavigny

•	 Prof. Dr Athina Tzovara, profes-
seure assistante à l’Institut d’in-
formatique et au Département 
de neurologie de l’Université de 
Berne

•	 Dr méd. Rebekka Zimmermann, 
médecin-cheffe adjointe et 
responsable Epileptologie à la Cli-
nique de réadaptation de Tschugg

PD Dr méd. Frédéric Zubler 
(Bienne), Noëlle Mercier (Lavigny), 
médecin diplômée, et le Prof. Dr 
techn. Johannes Sarnthein (Zurich) 
ne se sont pas représentés à la fin 
de leur mandat et/ou à leur propre 
demande.

Huit femmes et cinq hommes 
font ainsi désormais partie du comité 
de la Ligue Suisse contre l’Epilepsie – 
une première dans cette association 
longtemps dominée par les hommes. 

b. Hommage : Prix Kahn

 
Le prix Kahn de la recherche sur l’épi-
lepsie va à deux neurologues, pour 
leurs services rendus à la Ligue Suisse 
contre l’Epilepsie, entre autres : Prof. 
Dr méd. Andrea Rossetti, de Lausan-
ne, et Prof. Dr méd. Stephan Rüegg, de 
Bâle. Le prix est décerné par la Fonda-
tion Hugo Kahn Jubiläumsstiftung für 
Epilepsieforschung et est doté de CHF 
10 000.– pour chacun d’eux.

Dans son éloge, Barbara Tetten-
born, past-présidente de la Ligue 
contre l’Epilepsie, a dit : « Peu de gens 
allient comme Stephan Rüegg une ex-
trême compétence, un engagement 
infatigable et une modestie emprein-
te d’altruisme. »

Au sujet d’Andrea Rossetti, Lukas 
Imbach, président de la Ligue, a sou-
ligné : « Les accomplissements et l’en-
gagement d’Andrea dans la recherche, 
ainsi qu’au service de sa patientèle 
et de la Ligue contre l’Epilepsie, sont 
impressionnants et il mérite sans 
conteste ce prix. »

  

Dr. méd. Elisabeth 
Roggenhofer

Dr. méd. Rebekka 
Zimmermann

c. Secrétariat général
 

A la fin de l’année, le secrétariat 
général totalisait toujours l’équi-
valent de deux postes à temps 
complet. Doris Meienberg quittera 
l’équipe le 31 mars 2025.   
 
Julia Franke, Dr. phil. 
Directrice 
Tel. 043 477 07 06 
franke@epi.ch 
 
Helene Strassmann 
Tel. 043 488 68 82 
strassmann@epi.ch 

Prof. Dr. Athina 
Tzovara

PD Dr. med Lukas 
Imbach, président

 
Prof. Stephan Rüegg, Bâle, et Prof. Andrea 
Rossetti, Lausanne



 Comité
Mandat de 2 ans, depuis 2016, deux réélections seulement sont possibles. Election par l’assemblée générale, qui peut décider
d’exceptions. La présidente ou le président et la vice-présidente ou le vice-président ne peuvent être réélu-e-s qu’une fois, sans
exception. La prochaine élection ordinaire aura lieu au printemps 2026.

Commission de la circulation routière
Commission permanente avec réélection depuis 18 mai 2017.
Durée du mandat : 3 ans, élection par le comité. Président, membre ex officio.

Nom	   Election (initiale)	 Départ	
Dr. méd. Pierre Arnold, Sion, chef	 18.05.2017	
Irene Aícua Rapún, Baden	 10.05.2022	
Dr. méd. Robert Bühler, Solothurn	 31.05.2023	
Dr. méd. Kathleen Höhn-Hufschmid, Zürich	 31.05.2023	

PD Dr. méd. Lukas Imbach	 06.06.2024	
PD Dr. méd. Jan Novy, Lausanne	 23.10.2019	
PD Dr. méd. Fabienne Picard	 10.05.2022	
Dr. méd. Chiara Prosperetti, Lugano	 31.05.2023	  
Prof. Dr. méd. Barbara Tettenborn, Zürich	 07.05.2020	 06.06.2024

Commission de la recherche 
Durée du mandat : 3 ans, réélection 
possible, élection par le comité. Président,  
membre ex officio. 

Nom   	 Election (initiale)	 Départ 
PD Dr. méd. 

Martinus Hauf	 07.05.2020	  

PD Dr. méd. 

Lukas Imbach	 06.06.2024	  

Prof. Dr. techn. 

Johannes Sarnthein 	 30.05.2018 

Prof. Dr. méd. 

Margitta Seeck	 18.11.2020	  

Prof. Dr. méd. 

Barbara Tettenborn	 07.05.2020	 06.06.2024 

Prof. Dr. Athina  

Tzovara	 06.06.2024 
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d. Comité et commissions

Nom Lieu/poste  Election 
(initiale)

Départ

PD Dr. méd. Lukas Imbach, 
président (depuis 2024)

Clinique suisse de l’épilepsie, Klinik Lengg AG, Zurich 10.05.2022

Dr. méd. Pamela Agazzi, 
vice-présidente (depuis 2024)

Neurocentro della Svizzera Italiana, Lugano 29.04.2016

Prof. Dr. méd. Barbara Tettenborn, 
past-présidente (depuis 2024)

Bellevue Medical Group, Zürich 07.05.2020

Urs Sennhauser, responsable
des finances (depuis 2022) 

Hettlingen 20.05.2011

PD Dr. méd. Martin E. Hardmeier Clinique de neurologie de l’Hôpital universitaire de Bâle 10.05.2022

PD Dr. méd. Martinus Hauf Réseau Hospitalier Neuchâtelois 07.05.2020

Dr. méd. Judith Kalser Groupe VidyMed, Lausanne 10.05.2022

Noëlle Mercier, neurologue Institution de Lavigny 30.05.2018 06.06.2024

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

PD Dr. méd. Fabienne Picard Hôpitaux Universitaires de Genève HUG 10.05.2022

Prof. Dr. méd. Georgia 
Ramantani, PhD

Service de neuropédiatrie de l’Hôpital pédiatrique  
universitaire de Zurich

10.05.2022

Dr. méd. Elisabeth Roggenhofer Institution de Lavigny 06.06.2024

Prof. Dr. techn. Johannes Sarnthein Universitätsspital Zürich 30.05.2018 06.06.2024

Prof. Dr. Athina Tzovara Université de Berne / Inselspital 06.06.2024

Dr. méd. Rebekka Zimmermann Rehaklinik Tschugg 06.06.2024

PD Dr. Dr. Fréderic Zubler Centre hospitalier Bienne 07.05.2020 06.06.2024



 
« J’étais en Bolivie, à 6008 m 

d’altitude sur le Cerro Uturunco »

 
En juin 2024, une personne atteinte d’épilepsie nous a contactés parce 
qu’elle prévoyait un trek d’altitude dans les Andes. Elle avait fait des 
randonnées similaires avant sa maladie. L’altitude en elle-même ne 
provoque pas de crises épileptiques, mais il va de soi que l’aide médica-
le y est moins accessible.

D’une manière générale, nous recommandons pour tous les loisirs 
de mettre en balance le plaisir et les dangers qu’ils comportent, puis de 
prendre les mesures de sécurité appropriées. Il n’existe pas de vie sans 
risque, qu’on soit ou non atteint d’épilepsie. On a tout à fait le droit de 
choisir de s’exposer à certains d’entre eux, mais il ne faut pas en faire 
courir inutilement aux autres. Le risque personnel dépend dans tous les 
cas aussi de l’activité épileptique. Globalement, le mieux est toujours 

d’en discuter avec son neurologue 
traitant.

Un peu plus tard, nous avons reçu 
ces magnifiques photos accompa- 
gnés d’un petit mot : « J’étais en  
Bolivie, à 6008 m d’altitude sur le 
Cerro Uturunco !! J’ai réussi ! Je me 
portais très bien avant et pendant 
le trek, même si quelques désagré-
ments dus au mal aigu des monta- 
gnes sont inévitables. »



La Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à 
la recherche, l’aide et l’information.

 
L’épilepsie peut frapper chacun de nous.
5 à 10 % de la population sont atteints d’une crise d’épilepsie à un moment ou 
un autre de leur vie. A peu près 1 % de la population va souffrir d’épilepsie au 
cours de sa vie. En Suisse, environ 80 000 personnes sont concernées, dont à 
peu près 15 000 enfants et adolescents.

La Ligue contre l’Epilepsie et ses nombreuses activités

La Ligue Suisse contre l’Epilepsie se consacre à la recherche, l’aide et l’informa-
tion. Son but consiste à alléger la vie quotidienne des personnes atteintes  
d’épilepsie et à améliorer durablement leur situation au sein de la société.

Recherche
La Ligue contribue à faire progresser les connaissances sur tous les aspects de 
l’épilepsie.

Aide
Renseignements et consultations à l’attention :  
• des spécialistes de tous les domaines  
• des personnes atteintes d’épilepsie et de leurs proches

Information
La Ligue contre l’Epilepsie informe et sensibilise le public et favorise ainsi  
l’intégration des personnes atteintes d’épilepsie.

Secrétariat général :
Ligue Suisse contre l’Epilepsie
Schweizerische Epilepsie-Liga
Seefeldstrasse 84
8008 Zürich

info@epi.ch
www.epi.ch
Tel. 043 488 6777
Fax 043 488 67 78

 

 

Ligue Suisse 
contre l’Epilepsie


