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Prix de la recherche
LIRM pour déceler Iépilepsie ? (Nos
lauréats a gauche sur la photo)

Margitta Seeck est I'une des rares
professeures spécialisées dans I'épi-
lepsie, depuis 2011 elle ceuvre au sein
du comité de la Ligue contre I’Epilep-
sie. Dans cet entretien, elle évoque
I'intérét des directives et les raisons
pour lesquelles elle a gardé le contact
avec le chef d'une société informa-
tique a Londres.

Epilepsie News : Comment vous étes-
vous orientée vers la neurologie ?

Prof. Margitta Seeck, Genéve

« Ce que je veux vraiment,
je 'obtiens »

Seeck : Jai commencé par étudier la
psychologie, le systeme nerveux m'’in-
téressait donc. De plus, la neurologie
était réputée étre la matiere la plus
difficile, j'avais envie de relever le défi.
Lépilepsie est arrivée plutét par ha-
sard.

De quels patients avez-vous gardé
souvenir ?

Plusieurs | Un jeune homme avait
sans cesse des crises malgré les mé-

dicaments. Son neurologue lui avait
dit qu’une opération n'était pas envi-
sageable dans son cas. Grace a l'obsti-
nation de sa compagne, il a demandé
un second avis. Et de fait, son épilepsie
était parfaitement opérable. Depuis
I'intervention chirurgicale, il na plus
de crises et plus besoin de médica-
ments. Il dirige aujourd’hui une grosse
société informatique a Londres et
nous avons gardé des contacts occa-
sionnels. (Suite en page suivante)
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Editorial

Chere lectrice, cher lecteur,

.le sais normalement ce qu'il

faut faire en cas de crise épilep-

tique. Ce savoir fait partie de
mon travail et j'en ai suffisamment
souvent parlé aux autres. Beaucoup
de gens ont, a un moment ou un
autre, entendu qu'il fallait mettre
quelque chose en bouche pour évi-
ter que la victime avale sa langue.
Avec tout le respect que je vous dois,
c'est idiot. Notre langue est ferme-
ment attachée et insérer rapide-
ment un objet en bouche risque de
faire plus de dégats qu'autre chose.
Le pire, c'est d'utiliser ses propres
doigts. Le résultat peut étre san-
glant.

Mais récemment, quand le chat
d’'une amie proche a eu une crise
grand mal, je me suis sentie dépas-
sée. J'ai réussi a me souvenir de res-
ter calme et de le protéger contre les
blessures. Mais regarder ma montre
a temps pour mesurer la durée de la
crise : raté. Idem, je nai pas pensé
a sortir mon smartphone pour fil-
mer les convulsions. Les médecins
apprécient les vidéos des crises,
mais mon amie n'en a toujours pas.

Eh oui, il n'est pas toujours facile
de mettre en pratique ses connais-
sances. Mais si vous assistez pour la
premiere fois a une crise épileptique
sévere : ne paniquez pas — proté-
gez plutét la téte de la victime avec
quelque chose de mou ! Cest déja
une tres bonne chose de faite.

Julia Franke, directrice de la Ligue
contre I'Epilepsie

Suite de la page 1

Existe-t-il des recherches utiles aux
patients ?

Jinterviens par exemple pour que
tous les patients consultent un neu-
rologue spécialisé dans Iépilepsie
des la premiere crise. Pour cela, nous
avons évalué I'état de santé des dif-
férents groupes de patients selon
leur prise en charge apres quelques
années. Résultat : ceux qui sont sui-
vis directement par des spécialistes
ont en moyenne moins d'urgences
et prennent leurs médicaments plus
régulierement. Malheureusement, il
n‘est pas facile d'imposer cette facon
de faire partout.

Dans un groupe de travail transna-
tional, vous avez formulé des direc-
tives au sujet des éclaircissements
en vue d’une chirurgie de I’épilepsie.
Qu’apportent-elles ?

Elles aident a prendre les bonnes dé-
cisions. Nous avons tout récemment
pu documenter leur succés dans
une étude qui inclut de nombreux
centres de [|'épilepsie en Europe
depuis l'introduction des directives,
les patientes et patients arrivent un
peu plus tot chez les spécialistes et le
nombre d'opérations a augmenté. En
outre, les résultats se sont améliorés,
c'est-a-dire qu’un plus grand nombre
de personnes opérées n'ont plus de
crises.

Une belle réussite ! Et pourquoi n’e-
xiste pas chez nous de directives sur
la procédure aprés la premiére crise ?
Jaimerais que ce soit le cas. Bien
sdr, cela vaut pour beaucoup plus de
médecins que ceux spécialisés dans
les opérations. Il serait donc difficile
de définir et d'appliquer des regles.

Le Prof. Dr Margitta Seeck dirige depuis
2007 le service d’EEG et dépileptologie
des Hopitaux universitaires de Genéve
(HUG), elle est professeure depuis 2015.
Elle fait partie du comité de la Ligue
contre I'Epilepsie depuis 2011.

Née en Westphalie (Allemagne),
elle a entre autres étudié et travaillé a
Munich, Boston et Berlin et posséde au-
Jourd’hui un passeport allemand et un
passeport suisse. Au printemps 2018,
ses recherches lui ont valu le Prix Berger,
décerné tous les quatre ans seulement
par la Fédération internationale de neu-
rophysiologie clinique (IFCN).

Du moins dans le systeme de santé
suisse tres diversifié.

Comment préférez-vous passer votre
temps libre ?

Jaime randonner dans les mon-
tagnes suisses et aller a 'opéra ou
assister a des concerts de jazz.

En tant que femme, vous a-t-il été plus
difficile de vous imposer dans votre
carriere ?

Il reste toujours des endroits ou les
femmes ne sont pas demandées.
Faire partie des pionniers demande
alors parfois un effort. Mais d’apres
mon expérience : ce que je veux vrai-
ment, je l'obtiens.
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Almanach =

Pour I3 joie de vivre

Sur 130 pages, cet almanach 2019
retrace le destin de personnes at-
teintes d'épilepsie, présente des
histoires sur le théme de l'eau, le
dossier « Sons de cloche » et un
magazine. 20 % du prix d'achat
(CHF 19.50) vont a la Ligue contre
I'Epilepsie. Il peut étre commandé
a I'adresse : www.epi.ch/calendrier

Rapport annuel

Chiffres intéressants

infesmation

recherche — aide -

C'est le nombre de pages que les
journaux et revues suisses ont
consacré au théme essentiel de

I’épilepsie au troisiéme age entre

2015 et 2017 grace a notre travail de
s relations publiques.

Ligue Suisse contre I'Epilepsie
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// Actualités

Le vendredi 5 octobre 2018 a
Lausanne, les amateurs de litté-
rature seront comblés : atteint
dépilepsie, le grand Fiodor Dos-
toievski a aussi évoqué le sujet
dans ses ceuvres. Ecoutez ses
textes et apprenez-en davan-
tage sur les tenants et aboutis-
sants. Détails sur
www.epi.ch/dostoievski

Notre rapport annuel est dis-
ponible sur Internet a I'adresse
www.epi.ch/rapportannuel ou
peut étre commandé aupres
du secrétariat général. Les
membres et les donateurs les
plus généreux l'ont déja recu.

10 500

Dépliants d’information et brochures
ont été envoyés par nos soins I'an
passé, en réponse a des commandes.
La demande a augmenté de 16 %
ces deux dernieres années, malgré
I'utilisation intensive de l'offre
électronique.

383

C'est le nombre total d’invités qui
ont participé a nos manifestations
en 2017, que nous avons pour la
plupart organisées en collaboration
avec des partenaires.
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Tanja Laser fur Insel Gruppe AG

Prix de la recherche 2018 de la ligue
Des tubes a la place d’électrodes

Roland Wiest, Claus Kiefer et Kaspar Schindler (de g. a d.) perfectionnent des examens IRM.

L’EEG seul est actuellement considéré comme le gold standard pour un
diagnostic fiable de I'épilepsie. Si les choses se passent comme I'équipe de
chercheurs entourant Roland Wiest I'espére, cela pourrait bientot changer, avec

I'aide de la Ligue contre I’Epilepsie.

Celles et ceux qui ont déja été placés
dans un tube IRM le savent : un exa-
men d’imagerie par résonance ma-
gnétique n'est pas une expérience
agréable. Mais s'il permettait d'éviter
I'implantation d¢lectrodes dans le
cerveau ?

Le Prof. Roland Wiest de I'Inselspi-
tal de Berne et les colauréats du prix,
Prof. Kaspar Schindler et Dr Claus
Kiefer, Nambitionnent rien de moins
que le développement d’'une nou-
velle méthode de détection de I'acti-
vité épileptique. Celle-ci doit complé-
ter I'EEG qui a fait ses preuves. Le Prix
dencouragement de la recherche
de la Ligue contre I'Epilepsie doté
de CHF 25 000 permet a présent de
concrétiser ce projet prometteur.

Pile a travers le centre

Les scientifiques mesurent désor-
mais les effets du champ magné-
tique dans la téte des gens apres
une premiere crise épileptique, car
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ceux-ci changent en cas d'activité
épileptique dans le cerveau. Le projet
porte sur le fonctionnement exact
du phénomene. « Contrairement a
I'EEG, I'examen ne pose en tout cas
aucun probleme, méme a l'intérieur
du crane », explique Wiest.

Pour une chirurgie de I'épilepsie —
a ce jour la seule possibilité de gué-
rir la maladie — il est important de
connaitre précisément le foyer épi-
leptique. S'il est situé loin a I'intérieur
du cerveau, il faut aujourd’hui opérer
pour poser des électrodes EEG. « Si
tout se déroule comme nous l'espé-
rons, nous pourrons a l'avenir renon-
cer a l'implantation de capteurs dans
certaines situations », déclare Wiest.

D’autres applications sont éga-
lement envisageables. Dans
panégyrique, le membre du comité
de la ligue Dr Klaus Meyer a affirmé :

son

« En cas de succes, le projet aurait des
retombées au-dela de I'épilepsie. »

// Péle-méle

En deuil de membres
d’honneur

Deux éminents épileptologues sont
décédés ces derniers mois : Heinz
Gregor Wieser (1943-2018) a joué
un réle important dans le perfec-
tionnement de la chirurgie de I'épi-
lepsie a I'Hopital universitaire de
Zurich. Il a également été président
de la Ligue contre I'Epilepsie entre
1990 et 1996 et en dernier lieu
membre d’honneur.

Hermann Doose (1927-2018),
également membre d’honneur de
la ligue, a exercé en Allemagne du
Nord. Il était I'un des plus éminents
épileptologues pédiatriques, le
« syndrome de Doose » porte son
nom.

Film en anglais

« Brainstorm » est le titre du do-
cumentaire impressionnant d’'une
heure environ de la réalisatrice
ameéricaine Stacia Kalinoski, elle-
méme atteinte dépilepsie. Outre
son histoire, le film suit deux autres
personnes épileptiques. Il peut étre
visionné en anglais sur www.ilae.
org sous la rubrique « Education

- Videos ». La ligue vérifie si elle
peut obtenir les droits d'une version
sous-titrée.

Un chef cuisinier atteint
d’épilepsie

Kevin Odermatt, 33 ans, ne s'est pas
laissé démonter par son épilepsie :
depuis cing ans, il dirige le restau-
rant Wetterhorn a Hasliberg BE.

Par chance, son épilepsie, apparue

a I'époque de son apprentissage,

se soigne bien. « La maladie ne
m’entrave pas », a déclaré le cuisi-
nier passionné au journal Jungfrau
Zeitung, « je suis probablement en
meilleure santé que certains de mes
collegues. »



