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Permettre de 
nouveaux traitements

Voir des événements 
manqués

Du théâtre pour la
Journée de l’épilepsie

Epilepsie et handicap 
cérébral

Prix d’encouragement de la recherche 2017
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Informations à l’attention des amies et amis de la Ligue contre l’Epilepsie

Nouveau

Ligue Suisse contre l’Epilepsie 
Schweizerische Epilepsie-Liga
Lega Svizzera contro l’Epilessia



Empêcher les 
crises et plus

Epilepsie News N° 2 | 2017

Le Prix d’encouragement de la re-
cherche de la Ligue contre l’Epilep-
sie, doté de 25 000 francs, part cette 
année à Genève ; Charles Quairiaux 
et son équipe veulent soulager une 
forme d’épilepsie difficile à soigner. 
Des stimulations électriques pour-
raient à l’avenir faire plus que répri-
mer les crises.  
Les épilepsies du lobe temporal sont 
l’une des formes les plus fréquentes 
d’épilepsie chez l’adulte. Les crises 
surviennent au niveau du lobe tem-
poral et sont souvent difficiles à trai-
ter. Les chercheurs savent aujourd’hui 
que les réseaux épileptiques gagnent 
peu à peu d’autres zones cérébrales 
et peuvent par exemple provoquer 
des atteintes motrices.

Prix d’encouragement de la recherche 

Dans leur projet de recherche, 
Charles Quairiaux, Abbas Khani et 
Christoph Michel s’intéressent en 
particulier aux « fast ripples » : des 
oscillations à haute fréquence dans 
le cerveau, qui sont influencées par 
le rythme sommeil/éveil. Elles per-
mettent d’ores et déjà d’identifier 
les régions d’origine d’une activité 
épileptique intense. Mais l’équipe de 
chercheurs veut à présent développer 
une compréhension plus précise et 
empêcher qu’une telle activité puisse 
apparaître et par la suite s’étendre à 
d’autres régions. Un jour, des impul-
sions électriques pourraient réprimer 
de manière ciblée ces oscillations. 
Idéalement, cela supprimerait non 
seulement les crises, mais préserve-
rait ou même guérirait les régions cé-
rébrales voisines.
Il s’agit de recherche fondamentale, 
qui n’aura pas d’application pra-
tique immédiate. Mais le Prof. Jean-
Marc Fritschy, que la ligue a consul-
té en tant qu’expert externe, en est 
convaincu : « Cette question est 
d’une grande pertinence clinique et 
ces expériences renforceront consi-
dérablement notre compréhension 
de la genèse de l’épilepsie et de la 
résistance au traitement de l’épi-
lepsie du lobe temporal. »
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« Epilepsie News » paraît trois fois par an à 
l’attention des bienfaiteurs de la Ligue contre 
l’Epilepsie. Editeur : Ligue Suisse contre  
l’Epilepsie, Seefeldstrasse 84, 8008 Zurich,  
tél. 043 488 6777, www.epi.ch, CCP 80-5415-8

Rédaction : Julia Franke
Conception : screenblue mediendesign, Birgit 
Depping, www.screenblue.de
Impression : Bruns-Druckwelt
Tirage : 5‘500 exemplaires

Avec l’aimable soutien de Desitin, Eisai Phar-
ma, GlaxoSmithKline, Sandoz Pharmaceuticals, 
UCB-Pharma // Les sponsors n’ont pas d’influ-
ence sur le contenu. 

Certaines personnes atteintes d’épilepsie pourraient un jour voir leur rêve se réaliser :
 une vie sans crises. 

Charles Quairiaux, scientifique à Genève



Empêcher les 
crises et plus

Webcastings 
Pour la première fois, vous pouvez 
voir et entendre nos manifestations 
a posteriori, et même faire une re-
cherche de mots-clés. Le premier web- 
casting est celui du colloque fran-
cophone « Epilepsie et émotions », 
d’autres sont prévus.
www.epi.ch/webcasting

Rétrospective
 

Le nouveau rapport annuel offre cette 
fois encore un aperçu varié de nos 
activités de l’an passé. Un exemple : 
l’attention de 250 000 jeunes a été 
attirée sur notre campagne via Face-
book et 50 000 d’entre eux ont vi-
sionné notre vidéo avec le gymnaste 
Lucas Fischer. Vous pouvez lire ou 
commander le rapport annuel sur :   
www.epi.ch/rapportannuel

Traductions 
Vous le savez, c’est dans sa langue 
maternelle que l’on comprend le 
mieux les explications complexes. 
Mais comment faire lorsque ce n’est 
pas la langue nationale ? Nous avons 
fait traduire des dépliants d’informa-
tion sélectionnés sur l’épilepsie – en 
portugais et albanais pour commen-
cer. Vous pouvez les lire, les imprimer 
ou les commander sur  www.epi.ch

 

Le Prix Alfred Hauptmann pour la 
recherche sur l’épilepsie, attribué 
conjointement par la Ligue Suisse 
contre l’Epilepsie et les Sociétés al-
lemande et autrichienne d’épilepto-
logie, va en partie à un projet suisse. 
Deborah Pugin (Genève) et Gian Mar-
co De Marchis (Bâle) sont les récipien-
daires de la moitié du prix de 10 000 
euros. Ils ont pu montrer l’intérêt d’une 
surveillance EEG chez un groupe spé-
cifique de patients en service de soins 
intensifs dont les crises épileptiques 
passaient autrement inaperçues mais 
entravaient significativement le ré-
tablissement. Le montant du prix est 
mis à disposition par la société UCB. 

// Actualités
« Bienvenue dans le monde 
des membres tremblotants », 
chante Ursula, atteinte d’épilep-
sie depuis 25 ans. Dans la pièce 
de théâtre en allemand « Steile 
Welle », la comédienne Marion 
Witt nous entraîne dans un 
voyage fantastique « entre épi-
lepsie et nostalgie ». Assistez-y 
le vendredi 6 octobre à Zurich ! 
Informations complémentaires :  
www.epi.ch/tagderepilepsie  

Connaissez-vous du personnel 
soignant ou travaillez-vous dans 
ce domaine ? Dans ce cas, attirez 
l’attention sur notre cours Epi-
lepsie dans la vieillesse, car tous 
ceux qui prennent en charge des 
seniors devraient connaître pré-
cisément les symptômes. Plus de 
détails sur ce thème et le cours 
du 21 novembre 2017 à Fribourg 
sur www.epi.ch/vieillesse
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Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2016

5 Was wir tun: Helfen

«Ich habe einen Trickfilm gedreht. Muss ich eine Epilepsie-Warnung an den Anfang stellen?»

Rund 130 Anfragen erreich-ten uns im Berichtsjahr – inzwischen am häufigsten per E-Mail, dicht ge-folgt vom Telefon, neu aber auch über das Forum auf der Jugendweb-site www.epi.ch/wasweisstdu sowie über Facebook. 

Angehörige
Bekannte 

55

Wer stellte eine oder mehrere Fragen

38
Betroffene/r 

12 Pflegeperson 
Therapeut/in 

8 Arzt/Ärztin 

5 Unbekannt

12 Sonstige 

Frage nach Spezialisten (z.B. für Zweitmeinung) 
Medikamente, Neben-/Wechselwirkungen 

Notfallwarnung und  -betreuung 
Erster Anfall oder Diagnose unklar 

Soziale Fragen: Schule, Arbeitsplatz, Wohnsituation (weiterverwiesen) Fahrerlaubnis 

Freizeit, Alkohol, Sport, Reisen 
Krankenversicherung, Unfallversicherung, Ambulanzfahrten Andere Behandlungsmethoden

Patienten im Ausland 

Suche nach Büchern oder Hintergrundinformationen
Frage nach Heilung 

Kinderwunsch | Erblichkeit 

andere

Die häufigsten Themen

0 5 10 15 20 25
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Schweizerische Epilepsie-LigaLigue Suisse contre l’Epilepsie Lega Svizzera contro l’EpilessiaSwiss League Against Epilepsy

Epilepsia mund të prekë këdo
Së paku pesë për qind e njerëzve gjatë jetës së tyre vuajnë 
nga një krizë epileptike. Afro një për qind e popullsisë  
sëmuret nga epilepsia gjatë jetës së tyre. Në Zvicër bëhet 
fjalë për 70.000 persona, midis tyre 15.000 fëmijë.

Lidhja e epilepsisë – shumëfish aktiveLidhja zvicerane e epilepsisë hulumton, ndihmon dhe 
informon që nga viti 1931. Qëllimi i saj është përmirësimi i 
qëndrueshëm i përditshmërisë dhe gjendjes së të prekurve 
nga epilepsia në shoqërinë zvicerane.
Hulumtimi
Ajo nxit zhvillimin e mëtejshëm të shkencës në të gjitha 
fushat e epilepsisë.

Ndihma
Informacione dhe këshillime në gjermanisht, anglisht dhe 
frëngjisht: 
• për të prekurit dhe familjarët • për specialistët e fushave nga më të ndryshmet

Informimi
Lidhja e epilepsisë informon dhe sensibilizon opinionin  
publik si dhe mbështet integrimin social të individëve të 
prekur nga epilepsia – si për shembull përmes kësaj  broshure. 

Masat e ndihmës së shpejtë te krizat epileptike

Info
Epilepsia

 
Ndihma e parë në epilepsi

Epilepsia mund të prekë këdo
aktiv

Rrini pranë të prekurit dhe mos e lini vetëm.Një krizë e nisur një herë nuk mund të ndalohet ose të ndërpritet. Mund të bëhen përpjekje të kujdesshme që të prekurit t’i hiqen nga duart sende të rrezikshme ose që ai të tërhiqet nga zona e rrezikshme. Në rast shprehjesh ofenduese ose lëvizjesh mbrojtëse, duhet „dorëzuar“ menjëherë, sepse përndryshe lehtë mund të vijë deri te  grushtimi dhe përleshja (për të cilën i prekuri  kryesisht nuk do të kujtojë asgjë më vonë!).

MUNGESAT
Mungesat kryesisht zgjasin vetëm 5 deri  30 sekonda, dhe sipas rregullit janë të  parrezikshme, kështu që masat për ndihmën  e shpejtë në këtë rast janë të panevojshme.  Edhe praktikisht nuk vjen ndonjëherë te ndonjë lëvizje, veprim ose rrëzim lëndim-shkaktues  ose te ndonjë lëvizje tjetër të ngjashme. Duke qenë se të prekurit as edhe për krizën vetjake  nuk dinë gjë fare, u duhet tërhequr vërejtja më  vonë se kanë përjetuar një krizë.

Gjendja e informacioneve: 2017 
Realizuar përmes ndihmës miqësore të: Desitin Pharma GmbH, Eisai Phar-
ma AG, GlaxoSmithKline AG, Novartis Oncology, Sandoz 
Pharmaceuticals AG. Sponsorët nuk kanë ndikim në përmbajtje. 

Pamja e ballinës: ImagePoint/Markus Schneeberger

Përpiluesi: 
Dr. med. Günter Krämer  Kryetar i Lidhjes së epilepsisë 2001–2016 izerischen Epilepsie-Liga

Fletëpalosje të tjera në gjuhën shqipe: Ç’është epilepsia?  Epilepsia dhe patenta e shoferit
Informacione të tjera Në gjermanisht, frengjisht, anglisht,  pjesërisht italisht:

Schweizerische Epilepsie Liga (Lidhja zvicerane e epilepsisë) Seefeldstrasse 84  
CH-8008 Zürich 
T +41 43 488 67 77  F +41 43 488 67 78 info@epi.ch  

www.epi.ch 
PC 80-5415-8  

Schweizerische Epilepsie-LigaLigue Suisse contre l’Epilepsie Lega Svizzera contro l’EpilessiaSwiss League Against Epilepsy

Çfarë janë krizat epileptike dhe epilepsitë?

Info
Epilepsia

Ç’është epilepsia?

Epilepsia mund të prekë këdo

Paragjykimet kanë një histori të gjatëMegjithëse dekadave të fundit dijet shkencore mbi epilepsinë janë shtuar ndjeshëm, ajo i takon akoma edhe sot çrregullimeve shëndetësore, të cilat në opinionin publik ndeshin në një numër të madh paragjykimesh dhe përfytyrimesh të gabuara. Prandaj duhet bërë akoma një punë shumë e  madhe sqaruese me publikun.Qysh edhe mjeku i njohur grek Hipokrati në kohën e tij (460-375 para Krishtit) kishte zbuluar se epilepsitë bazohen në një çrregullim në tru, mirëpo u desh të kalonin 19 shekuj derisa kjo bindje të reflektohej edhe në trajtimet mjekësore – ndonëse me shumë ngurrim – gjithnjë e më shumë edhe në vetëdijen e përgjithshme.

Prognozat e atëhershme të këqija të trajtimeve në gjysmën e dytë të shekullit 19 bënë që në shumë vende të Evropës për individët me epilepsi të ngriheshin institucione të veçanta si për më të varfrit e të varfërve. Në këtë mënyrë individët me epilepsi u vendosën afër të sëmurëve mendorë, që i kishte goditur një fat i ngjashëm.  Pasi që deri në fillim të shekullit 20 u zhvilluan gjithnjë e më shumë mundësi trajtimi efektiv medikamentoz dhe kirurgjik, këto institucione për epileptikët u mbyllën ose u transformuan në klinika moderne neurologjike, përkatësisht, në qendra për epilepsi.

Epilepsia mund të prekë këdoSë paku pesë për qind e njerëzve gjatë jetës së tyre vuajnë 
nga një krizë epileptike. Afro një për qind e popullsisë  
sëmuret nga epilepsia gjatë jetës së tyre. Në Zvicër bëhet 
fjalë për 70.000 persona, midis tyre 15.000 fëmijë.

Lidhja e epilepsisë – shumëfish aktiveLidhja zvicerane e epilepsisë hulumton, ndihmon dhe 
informon që nga viti 1931. Qëllimi i saj është përmirësimi i 
qëndrueshëm i përditshmërisë dhe gjendjes së të prekurve 
nga epilepsia në shoqërinë zvicerane.
Hulumtimi
Ajo nxit zhvillimin e mëtejshëm të shkencës në të gjitha 
fushat e epilepsisë.

Ndihma
Informacione dhe këshillime në gjermanisht, anglisht dhe 
frëngjisht: 
• për të prekurit dhe familjarët • për specialistët e fushave nga më të ndryshmet

Informimi
Lidhja e epilepsisë informon dhe sensibilizon opinionin  
publik si dhe mbështet integrimin social të individëve të 
prekur nga epilepsia – si për shembull përmes kësaj  broshure. 

Përpiluesi: 
Dr. med. Günter Krämer  Kryetar i Lidhjes së epilepsisë 2001–2016 izerischen Epilepsie-Liga

Fletëpalosje të tjera në gjuhën shqipe: Ndihma e parë në krizat epileptike Epilepsia dhe patenta e shoferit
Informacione të tjera Në gjermanisht, frengjisht, anglisht,  pjesërisht italisht:

Schweizerische Epilepsie Liga (Lidhja zvicerane e epilepsisë) Seefeldstrasse 84  
CH-8008 Zürich 
T +41 43 488 67 77  F +41 43 488 67 78 info@epi.ch  

www.epi.ch 
PC 80-5415-8  Gjendja e informacioneve: 2017Realizuar me ndihmën miqësore të sponsorit kryesor UCB-Pharma AG.

 
Sponsorë të tjerë: Desitin Pharma GmbH, Eisai Pharma AG, GlaxoSmith-
Kline AG, Novartis Oncology, Sandoz Pharmaceuticals AG. 
Sponsorët nuk kanë ndikim në përmbajtje. 
Titelbild: ImagePoint/Markus Schneeberger

Schweizerische Epilepsie-Liga
Ligue Suisse contre l’Epilepsie 
Lega Svizzera contro l’Epilessia
Swiss League Against Epilepsy

Epilepsia e carta de condução/
carta de habilitação

Info
Epilepsia 

 
Epilepsia e carta de condução/
carta de habilitação 

A epilepsia pode afetar a todos

aktiv

A Comissão de Trânsito da Liga contra a Epilepsia  (Günter Krämer,  
Claudio Bonetti, Johannes Mathis, Klaus Meyer, Margitta Seeck,  
Rolf Seeger, Daniela Wiest) atualizou as diretrizes sobre aptidão  
para condução, pela última vez, em fevereiro de 2015.

Outros folhetos em Português: 
Primeiros socorros no caso de ataques epiléticos  
O que é a epilepsia?

Outras informações 
em alemão, francês, inglês e, em parte, em italiano:

Schweizerische Epilepsie-Liga  
(Liga Suíça contra a Epilepsia)  
Seefeldstrasse 84  
CH-8008 Zürich 
T +41 43 488 67 77  
F +41 43 488 67 78 
info@epi.ch  
www.epi.ch 
PC 80-5415-8 

A epilepsia pode afetar a todos

No mínimo cinco por cento das pessoas sofrem um ataque 
epilético no decurso da vida. Quase um por cento da popu-
lação padece de epilepsia no decurso da vida. Na Suíça são 
cerca de 70.000 pessoas, sendo 15.000 crianças.

Liga contra a Epilepsia – ativa a vários níveis
A Liga Suíça contra a Epilepsia pesquisa, ajuda e informa 
desde 1931. O seu objetivo é melhorar, de forma sustentá-
vel, o dia a dia das pessoas afetadas pela epilepsia e a sua 
situação na sociedade.

Pesquisa
Promove o aperfeiçoamento dos conhecimentos em todas 
as áreas da epilepsia.

Ajuda
Informações e aconselhamento em alemão, inglês e francês:  
• para pacientes e familiares 
• para especialistas das várias áreas 

Informa
A Liga contra a Epilepsia informa e sensibiliza a opinião 
pública, e apoia, deste modo, a integração das pessoas com 
epilepsia - por exemplo através desta brochura. 

Folheto atualizado pela última vez: março de 2017

Elaborado com o apoio de: Desitin Pharma GmbH, Eisai Pharma AG, 
GlaxoSmithKline AG, Novartis Oncology, Sandoz Pharmaceuticals AG,
Shire Switzerland GmbH.
Os patrocinadores não exercem qualquer influência no teor das informações.
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Vivre avec un lourd handicap

Nouvelle classification
L’International League Against Epi-
lepsy, dont la Ligue contre l’Epilep-
sie est la section suisse, propose, 
au terme d’années de travail, une 
nouvelle classification (pour l’instant 
en anglais) des types de crises et 
syndromes épileptiques, qui se veut 
plus compréhensible et doit clarifier 
les diagnostics. 

// Pêle-mêle

« Je ne le  
regrette pas »

L’épilepsie n’est pas un handicap mental, mais les personnes atteintes de han-
dicap mental sont, plus souvent que les autres, sujettes à des crises d’épilepsie. 
Danielle est dans ce cas. Sa mère raconte. 

« Le cerveau de ma fille a manifeste-
ment subi de graves lésions lors de 
sa naissance par césarienne en 1959. 
Trois mois plus tard, elle avait ses 
premières crises d’épilepsie. Lorsque 
les médecins m’ont enfin crue, ils 
ont gardé Danielle à l’hôpital plus de 
deux mois. Nous ne pouvions la voir 

qu’à travers une vitre. Après les exa-
mens, un médecin m’a annoncé – par 
téléphone ! : « Votre fille ne pourra ja-
mais marcher ni parler ».
Je me suis occupée de Danielle à 
la maison pendant treize ans. Une 
époque difficile, même si je ne la re-
grette pas. Danielle avait jusqu’à dix 

crises par jour et était souvent agitée 
et agressive, y compris la nuit. Au-
jourd’hui encore, elle ne mange que 
des aliments en purée et recrache 
tout le reste. Par chance, notre ma-
riage a résisté à l’épreuve et mes deux 
filles non handicapées ont accepté 
Danielle comme elle est. Les voisins et 
le reste de la famille ne nous étaient 
d’aucune aide – les médecins non 
plus. Après huit ans, nous avons enfin 
trouvé un neurologue qui regardait 
Danielle en face. Avec le recul, j’aurais 
dû me défendre plus tôt. 
Quand mon épaule et mon dos ne 
m’ont plus permis de suivre, j’ai dû 
faire une pause. Nous avons vite com-
pris que l’alternance entre la prise en 
charge à domicile et en foyer ne réus-
sissait pas à Danielle. Le cœur gros, 
nous nous sommes résignés à la pla-
cer en permanence. Lors de la sépara-
tion, nous étions tous en larmes. 
Heureusement, après quelques an-
nées, les crises se sont espacées et 
Danielle est devenue plus gaie. Je vais 
la voir une vingtaine de fois par an et 
me réjouis lorsqu’elle me reconnaît 
et m’accueille d’un sourire. Pour mes 
autres filles aussi – mon mari est dé-
cédé en 1993 – Danielle fera toujours 
partie de la famille. Elles disent elles-
mêmes que se préoccuper de leur 
sœur leur a fait du bien. La plus jeune 
travaille aujourd’hui avec des enfants 
atteints de troubles du comporte-
ment. » 

Malformations fœtales
Des reportages télévisés ont, à tort, 
donné l’impression que les effets 
secondaires du principe actif antiépi-
leptique valproate venaient d’être 
découverts. La Ligue contre l’Epilepsie 
s’engage pourtant depuis des années 
pour une gestion responsable du désir 
d’enfant en cas d’épilepsie. Plus d’infos 
sur :  www.epi.ch/valproate 

Agression par film
Un Américain de 29 ans a envoyé un 
tweet perfide : le clip avec lumière 
clignotante a provoqué une crise 
d’épilepsie chez le journaliste pho-
tosensible Kurt Eichenwald. L’expédi-
teur a été arrêté, parce qu’il s’agissait 
d’une volonté délibérée de sa part. 
Le tribunal a jugé que le fichier en 
question était une « arme mortelle », 
même si la victime a survécu.

Foto: Privat

Danielle accueille sa mère d’un sourire.


