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1 Vorwort des Prasidenten

Stefan Riiegg, Prasident der Epilepsie-Liga.

In vieler Hinsicht war mein erstes Jahr
als Prasident ein Jahr der Konsolidie-
rung. Dabei konnte ich auf die Unter-
stutzung eines hervorragenden Teams
in der Geschdftsstelle sowie auf meine
erfahrenen Kolleginnen und Kollegen
im Vorstand zdhlen, denen allen ich
hiermit an dieser Stelle ganz auf-
richtig meinen Dank aussprechen
mochte. So haben sich Vizeprdsident
Andrea Rossetti, Finanzfachperson
Elmar Zwahlen und ich gemein-
sam mit dem neuen Geschdftsstel-
len-Team, Julia Franke und Helene
Strassmann, gut eingearbeitet und
kénnen auch neue Akzente setzen.
Neu ist auch unser Name auf
Deutsch: Seit Januar 2016 sind wir
nicht mehr «gegen» Epilepsie, sondern
schlicht und kurz die Epilepsie-Liga.

Ein wichtiger Schwerpunkt im
Jahr 2016 war die Jugendkampagne,
die noch unter der Prdsidentschaft
meines verdienstvollen Vorgdngers
Guinter Krdmer angestossen wur-
de. Uber Social Media — neu sind wir
auf Facebook prdsent — mit Filmen
und mit der Unterstiitzung her-
kémmlicher Medien konnten wir die
wichtigsten Botschaften (liber Epi-
lepsie  fiir eine junge Zielgruppe
schweizweit verbreiten. So konn-
ten wir einen sptirbaren Beitrag zu
unserem Ziel leisten, den Alltag
von Epilepsiebetroffenen und deren
Situation in der Gesellschaft nachhal-
tig zu verbessern.

Fortsetzen und ausbauen konnten
wir ausserdem das Projekt «Epilepsie
im Alter»: Dank erfolgreicher Medi-
enarbeit und Zusammenarbeit mit
Weiterbildungsanbietern kennen im-
mer mehr Pflegende und zunehmend
auch eine allgemeine Offentlichkeit
die Symptome und die Gefahren von
Epilepsie bei dlteren Betroffenen.

Last but not least will ich noch
hervorheben, dass unsere traditio-
nell gute Zusammenarbeit mit der
Patientenorganisation Epi-Suisse
noch intensiver wird: Ende 2016 un-
terzeichneten wir erstmalig eine Ko-
operationsvereinbarung. In diesem
Zusammenhang konnten wir die Zahl
gemeinsamer Veranstaltungen deut-
lich erhéhen.

Getreu unseren Kernaufgaben
fordern wir auch in Jahr 2017 die
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Epilepsieforschung, helfen bei me-
dizinischen Fragen und informieren
in vielfiltiger Weise (ber offentli-
che \Veranstaltungen, konventionelle
und soziale Medien mit dem Bestre-
ben, die Patientinnen und Patienten
mit Epilepsie, ihre Angehédrigen und
Betreuenden immer besser unter-
terstiitzen und die Blirden der Er-
krankung vermindern zu kénnen.

G e oy
Stephah Riiegg ﬁ\
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2 Bericht der Geschaftsfuhrung

Das Jahr 2016 stand fiir uns im
Zeichen der Jugendkampagne.

Mit dem Schwung eines neuen
Teams lancierten wir mit Hilfe ei-
ner Agentur die wohl grésste Kam-
pagne fiir junge Menschen, die es
in der Schweiz zum Thema Epilepsie
je gab. Die Ergebnisse kénnen sich
sehen lassen, auch wenn wir uns
noch mehr Aufmerksamkeit in den
grossen Medien gewlinscht hdtten.

Auch jenseits der Kampagne war
es ein spannendes Jahr, in dem die
Zusammenarbeit  innerhalb  der
Geschdiftsstelle sowie mit dem Vor-
stand hervorragend funktionierte.

Motiviert hat mich immer wieder
der direkte Kontakt zu Betroffenen, An-
gehdrigen und engagierten Fachper-
sonen — in personlichen Gesprdchen,
am Telefon oder per E-Mail erfahren
wir hdufig spannende, manchmal
auch traurige Geschichten. Schén,
wenn wir zumindest manchmal kon-
kret helfen kénnen.

Ein grosser Dank gebliihrt den
ehrenamtlichen Vorstandsmitglie-
dern, unseren Mitgliedern, Spen-
dern und Sponsoren. Ohne sie
konnten wir unsere Arbeit nicht
machen.

ahe e

Julia Franke

i ay
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Julia Franke, Geschaftsfiihrerin der Epilepsie-Liga.
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3 Das Jahrin Zahlen

(auf Anfrage versendete Flyer und Broschiiren)
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Unsere Jugendkampagne

2 50’000 Facebook-User — grosstenteils unter 25 Jahren —

haben den Hinweis auf unsere Kampagne gesehen.

)4

’
Uber 50 OOO mal wurde das Video mit Lucas Fischer angesehen.

7 8 O O Seitenaufrufe zahlt die Kampagnenseite www.epi.ch/wasweisstdu

Gesamtauflage Printartikel zur Kampagne: uber 2 60‘000

Besucher

Eigene Fachveranstaltungen 2 5 6

incl. Jahrestagung

Eigene Publikumsveranstaltungen 5 1 7

Fachveranstaltungen, wo wir
als Gast einen Stand hatten 9 14

Facebook-Auftritt
1 7 8 «Gefallt mir»

Angaben fur unseren Auftritt
bis 31.12.2016

9 O O «Gefallt mir»

Angaben fur
einzelne Beitrage .

Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2016 | 7



8

Was wir tun: Forschen

Jean-Marc Fritschy (links) und Tilo Gschwind erkunden die Entstehung von Epilepsie.

a. Forschungsforderungspreis
fiir innovatives Projekt

Den Forschungsforderungspreis
2016 der Schweizerischen Epi-
lepsie-Liga nahm Prof. Jean-Marc
Fritschy vom Institut fur Pharmako-
logie und Toxikologie der Universitat
Zurich am 29. September in Basel
entgegen, auch im Namen von Tilo
Gschwind, der nicht anwesend sein
konnte. Der Preis ist mit 257000 Fran-
ken dotiert, Laudator war Vorstands-
mitglied Dr. Markus Schmutz. Erneut
leistete die Epilepsie-Liga mit diesem
Preis in der Schweiz tatigen Wissen-
schaftlern eine Anschubfinanzierung
flr ein grosseres Forschungsvorha-
ben.

Das ausgezeichnete Projekt tragt
den Titel «Using closed-loop opto-
genetic intervention to investigate
the mechanisms of epileptogenesis
and its anti-epileptogenic effectsin a
mouse model of temporal lobe epile-

psy». Es geht darum, die Entstehung
von Epilepsie im Tierversuch mit
Hilfe einer neuen Methode besser
zu verstehen. Tilo Gschwind konnte
die innovative Technik der Optoge-
netik am weltweit filhrenden Labor
in Stanford, Kalifornien, aus erster
Hand kennen lernen. Damit lassen
sich spezifische Zellen mit Hilfe von
Lichtstimulationen gezielt aktivieren
oder hemmen. «Diese Methodik bie-
tet eine echte Revolution an», sagte
Fritschy.

Ziel sind Erkenntnisse, welche der
vielen Veranderungen im Hirn fir
die Entstehung von Epilepsie ver-
antwortlich sind. Zudem konnte die
Stimulation im geschlossenen Kreis-
lauf (closed-loop) zukilinftig die
bereits bestehende Methode der tie-
fen Hirnstimulation verbessern. In
der Laudatio sagte Markus Schmutz:

Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2016

«Das Projekt nutzt eine neue Tech-
nik, um Top-Prioritaten in der Epi-
lepsieforschung zu untersuchen,
namlich die Mechanismen der Epi-
leptogenese, Ansatze, Epilepsie zu
verhindern, neuronale Netzwerke und
Temporallappenepilepsie.»
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b. Promotionspreis: Was tun
bei Status Epilepticus

Der Promotionspreis der Epilep-
sie-Liga, dotiert mit 1000 Franken,
ging im Jahr 2016 an Dr. Nicola
Andrea Marchi fir seine Arbeit
«Status Epilepticus: Impact of The-
rapeutic Coma on Outcome». Die
Preisverleihung fand am 29. April im
Rahmen der gemeinsamen Jahres-
tagung statt, die Laudatio hielt der
Past-Prasident der Epilepsie-Liga, Dr.
Glnter Kramer. «Die Analyse erlaubt
einige wichtige und klinisch rele-
vante Aussagen», sagte Kramer. «Es
zeigte sich, dass die mit einem thera-
peutischen Koma behandelten Pati-
enteneinenvergleichsweiselangeren
Spitalaufenthalt hatten und dartber
hinaus eine hohere Infektionsrate
und auch Letalitat aufweisen.»

Past-Prasident Giinter Kramer (links) iibergibt
den Preis an Nicola Marchi.

Viele Vortrage waren gut besucht.

c. Wissenschaftliche
Jahrestagung

Die gemeinsame Jahrestagung mit
der Schweizerische Gesellschaft
fur Schlafforschung, Schlafmedi-
zin und Chronobiologie (SGSSC)
am 28. und 29. April 2016 war
wissenschaftlich wie finanziell ein
voller Erfolg: Rund 200 Teilnehmer
fanden den Weg nach Basel. Dank
dieser Popularitat wie durch Spon-
soren erzielte der Kongress ein po-
sitives Finanzergebnis, von dem
auch die Liga profitierte.

d. Sweeps

Vorstandsmitglied Prof. Dr. Margitta
Seeck engagiert sich weiterhin, um
das Forschungsprojekt «Swiss early
epilepsy study» zu finanzieren und
so die Vorteile einer spezialisierten
Versorgung zu belegen. Die Liga hat
entsprechende Rickstellungen ge-
macht.

Die Tagung fand am Hote Bildungszentrum in
Basel statt.
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5 Was wir tun: Helfen

«Mir hat man gesagt, ich darf tiberhaupt
keinen Alkohol trinken, wenn ich Epilepsie-
Medikamente nehme. Stimmt das noch?»

«Konnen Sie ein nachtliches . «lIch habe einen Trickfilm gedreht.
Alarmsystem empfehlen?» . Muss ich eine Epilepsie-Warnung
.. . an den Anfang stellen?»

«Gibt es Wechselwirkungen
zwischen der Pille’, , , , , , . . ..
und Antiepileptika?»

«Wir suchen einen

«Zahlt die Versicherung, wenn s ‘. guten Neurologen
ich nach einem epileptischen . fur eine Zweitmeinung.»
Anfall einen beschddigten . .
Zahn habe?» . .
«Mein Mann hat in letzter
: Zeit extreme Stimmungs-
. schwankungen. Konnte das
eine Nebenwirkung seines
«Das Strassenverkehrsamt will mir ein Medikaments sein?»

ganzes Jahr den Fahrausweis entziehen,

obwohl der einzige Anfall in den letzten
Jahren eine klare Ursache hatte.
Was kann ich dagegen machen?»

10 | Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2016

€TeULBYIR} ‘WODHD0ISIMMM :p|Ig



Rund 130 Anfragen erreich-

ten uns im Berichtsjahr —inzwischen
am haufigsten per E-Mail, dicht ge- '
folgt vom Telefon, neu aber auch
Uber das Forum auf der Jugendweb-
site www.epi.ch/wasweisstdu sowie

liber Facebook.

Die haufigsten Themen

Frage nach Spezialisten (z.B. fiir 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 Biichern oder Hintergrundinformationen

Frage nach Heilung

Kinderwunsch | Erblichkeit

andere

Wer stellte eine oder
mehrere Fragen

Angehdrige
Bekannte

g Betroffene/r

Pflegeperson
Therapeut/in

Sonstige

Arzt/Arztin

Unbekannt

25

Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2016
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6 Was wir tun: Informieren

a. Projekt: Jugendliche und Epilepsie

Ziel:

Junge Menschen auf das Thema
Epilepsie aufmerksam machen und
sensibilisieren.

Massnahmen:

- www.epi.ch/wasweisstdu wurde
als auf die Zielgruppe optimierte
Website erstellt (Deutsch und
Franzosisch) und im Mai 2016
lanciert (Agentur: Jimjim).

« Film «Epilepsie im Internet» von
Dardan Ajfazi (Siegerfilm eines
Wettbewerbs)

« «Teaserfilm» mit dem Kunstturner

Lucas Fischer
+ Marketing Uber Facebook,

Youtube, Poster und Medienarbeit
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Ergebnis:

250’000 Facebook-User haben
den Hinweis auf unsere Kam-
pagne gesehen.

Gesamtauflage der Printartikel
zum Jugendprojekt: tber 260000
Uber 50’000 mal wurde das Video
mit Lucas Fischer angesehen.

Ca. 6000 haben www.epi.ch/
wasweisstdu angeklickt.

270 Personen haben die 10
Fragen grosstenteils richtig
beantwortet und am Gewinnspiel
teilgenommen.

Uber 200 Poster mit vier ver-
schiedenen Motiven warben in
Spitalern, Praxen und Schulen fur
die Kampagne.

-+ Zum Abschluss der intensiven
Kampagnenphase verloste die
Liga Anfang August 2016 vier
iPhones unter den Gewinn-
spiel-Teilnehmern.

Ausblick:

Die Kampagne ist abgeschlossen.
www.epi.ch/wasweisstdu ist
weiterhin online.
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Zahlreiche Print- und Onlinemedien berichteten iiber unsere Jugendkampagne.
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b. Publikationen ]
Nichtepileptische Anfalle

Neu ‘nfo

+ Flyer «Nichtepileptische Epilepsie
Anfélle» (Deutsch und
Franzosisch)

+ Stehsammler

+ SOS-Karte neu gestaltet,
gemeinsam mit Epi-Suisse
(Deutsch und Franzosisch)

- Flyer Gber die Epilepsie-Liga
allgemein neu auf Englisch Nichtepileptische ArF

+ Ausfihrlichere englische
Informationen auf www.epi.ch

+ Epilepsie-News neu gestaltet
(dreimal jahrlich)

+ Elektronischer Fachnewsletter
speziell fur Arzte (nach Bedarf)

alle

Fachzeitschrift Epileptologie

Die Epileptologie bleibt die einzige
Wissensplattform flir Fachpersonen
zum Thema Epilepsie in der Schweiz.
Mit einer Auflage von 1100 Exem-
plaren berichtet sie viermal jahr-
lich Uber aktuelle wissenschaftliche
Erkenntnisse zum Thema. Damit
leistet sie einen wichtigen Beitrag,
um die Patientenversorgung in der
Schweiz zu verbessern. Neu ist die
Epileptologie auch Ulber die URL
www.epileptologie.ch zu finden.

e il L

—
SOS © KARTE

TLEVBEM SIE RUHI - IGH HABE EFILEFSIE

Fitn b g o e S L A

Epil
€psie-N
/nformatronen fiir Freundmnen e W

ind Fre, Unde dey Epil €psie-(j, ga

~TSProjekt -
Themen 2016: S ’”"’e mangi /T’PPSzumbES r »
. Spend; fen e
+ Neuropsychologie e" /#ﬁemst&n

+ Neonatale Epilepsien
+ Nicht epileptologische EEG-
Diagnostik
» First Seizure: What'’s next? I

"”3/15

Weitere regelmadssige

Publikationen

+ Elektronischer Newsletter
(2016 11-mal versandt)

+ Programmbheft (jahrlich)
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c. Projekt: Epilepsie im Alter

apond
oy b o’

Die wichtige Fachzeitschrift «Krankenpflege» griff das Thema Epilepsie als Titelthema auf.

Ziel:

Auf das Thema «Epilepsie im Alter»
aufmerksam machen, insbesondere
durch Weiterbildungsmodule fir
Pflegepersonen.

Massnahmen/Ergebnisse 2016:

+ Der Kurs «Epilepsie im Alter er-
kennen und Betroffene betreuen»,
organisiert mit Careum Wei-
terbildung, fand im September
2016 in Aarau statt. Alle der 20
Teilnehmenden gaben an, der
Dozent Dr. Glinter Kramer habe
die Inhalte «klar und verstandlich
vermittelt»; 18 (90%) bezeichne-
ten das Gelernte als «nutzlich fur
meine Berufspraxis», die librigen
«teilweise nltzlich». Sie lobten
insbesondere die Videobeispiele,
das Eingehen auf Fragen und die
Praxisnahe.

16 | Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2016

- Dank aktiver Medienarbeit
erschienen mehrere prominente
Artikel zum Thema in Fach- und
Publikumszeitschriften.

Kontakt mit Pro Senectute flr
mogliche Zusammenarbeit, z.B.
bei Sportkursen fir Altere.

Ausblick: Das Projekt lauft voraus-

sichtlich weiter bis Ende 2017.

« Zweiter Kurs mit Careum
Weiterbildung geplant fur
September 2017.
Franzosischsprachiger Kurs
« L>épilepsie chez la personne
agee » gemeinsam mit Haute
école de santé Fribourg geplant
flr November 2017
(Dozent: PD Dr. Andrea Rossetti).

Informationskampagne bei Alters-

und Pflegeheimen in der franzo-
sischen Schweiz

AydeiBojoyd-zieysAkemysiH :13gayin ‘@p/wio0d:030ydy203sIMMM :0}04

- Referat bei Pro-Senectute-Sport-
konferenz geplant flir November
2017, Thema «Sport und Epi-
lepsie bei alteren Menschen»
(Referenz: Dr. Dominik Zieglgans-
berger).

Weitere Informationen:
www.epi.ch/alter



d. Projekt: Epilepsie-Informationen fiir Migrantinnen und Migranten

Ziel:

Ausgewahlte Informationen zum
Thema in Migrationssprachen Gber-
setzen.

In der Schweiz als Migrationsland
geben inzwischen rund 9% der
Bewohner eine Muttersprache an,
die nicht Landessprache ist. Gerade
bei einer komplexen und schwe-
ren Erkrankung wie Epilepsie sind
Hintergrundinformationen wichtig,
die das Arztgesprach vertiefen und
erganzen —zumal wenn die Kom-
munikation mit dem Spezialisten
nur in gebrochener Sprache oder per
Dolmetscher stattfindet. Selbst
Migrantinnen, deren Kenntnisse
einer Landessprache fur den Alltag

e. Social Media

Seit Februar 2016 ist die Epilepsie-

Liga auf Facebook prasent. Der

Auftritt unter www.facbook.com/

epiliga lasst sich auch ohne Face-

book-Konto einsehen.
100 Posts sind im Jahr 2016 er-
schienen

- Dank der Jugendkampagne haben
im Schnitt taglich tber 1000 Per-
sonen Inhalte von uns gesehen

- Ende Jahr 2016 hatte unser
Facebook-Auftritt 178 «Likes» oder
Abonnenten.

- Unsere Posts werden auffallig
haufig «geliked» und geteilt.

ausreichen, durften dankbar auf
seriose Informationen in ihrer Mut-
tersprache zurlckgreifen. Es ist zu
erwarten, dass der Behandlungser-
folg dadurch steigt: Gut informierte
Betroffene halten sich eher an arzt-
liche Ratschlage und nehmen ihre
Medikamente gewissenhafter ein.

Massnahmen 2016:

+ Konzept mit Kostenschatzung
erarbeitet

« Vorauswahl der zu Ubersetzenden

Flyer

Kontakt mit Angehorigen

der jeweiligen Sprachgruppe zu

Bedarf und kulturellen Beson-

derheiten

Ausserdem sind wir mit bisher drei
Fachbeitragen auf dem Arztenetz-
werk Coliquio prasent. Am belieb-
testen war der Artikel «Antibiotika
bei Epilepsie-Patienten: Das sollten
Sie beachten» mit 1746 Klicks. Die
beiden anderen Beitrage widmeten
sich den Themen «Epilepsie wird zu
Alterskrankheit» (453 Klicks) und
«Epilepsie und Antibabypille: Eine
heikle Kombination» (384 Klicks).

coliquio

dialog fur bessere medizin
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- Fundraising bei Stiftungen
und Sponsoren — bis 31.12.2016
konnten 15000 Franken
gewonnen werden.

Ausblick:

Die ersten Ubersetzten Flyer werden
2017 erscheinen, voraussichtlich auf
Albanisch und Portugiesisch.




Bildguelle: Epilepsie-Liga

Zweimal las Sarah Elise Bischof aus ihrem Buch «Panthertage». Gemeinsam mit Epi-Suisse informierte T. Grunwald iiber Medikamente.

f. Veranstaltungen

Zum Tag der Epilepsie luden wir die junge epilepsiebetroffene Autorin Sarah
Elise Bischof zu zwei Lesungen aus ihrem Buch «Panthertage» in die Schweiz
ein, am 4. Oktober in Basel und am 5. Oktober in Zurich. Ihr Feedback:

«Ein riesiger Dank meinerseits gilt der Schweizerischen Epilepsie-Liga mit
ihrem Prdsidenten Prof. Stephan Riiegg, inrem ehemaligen langjihrigen
Prasidenten und Epilepsie-Koryphde Dr. Glinter Krdmer und vor allem der
grofSartigen Organisatorin Julia Franke — fiir ihre Einladung, Vorbereitung,
Durchfiihrung und die beiden herzlichen und beriihrenden einflihrenden
Worte in den Abend und liber mein Buch und seine Bedeutung.

Ich hatte anldsslich des Tages der Epilepsie in DACH zwei wundervolle
Lesungen in den schénen Stddten Basel und Ziirich mit spannenden Gdsten,
besonderen Begegnungen und interessanten Gesprdchen. Der Konsens der
Abende und Gesprdche, in denen gelacht wurde, aber auch erschreckende
Schicksalsberichte tiber das Leben mit Vorurteilen und Diskriminierungen
berichtet wurden, entsprach dem diesjihrigen Motto: «Epilepsie braucht
Offenheit.»

Ich will auch bis zum ndchsten Tag der Epilepsie am 5.10.2017 diesem Motto
getreu weiterleben und meinen Job als Botschafterin fiir eine Zukunft ohne
Diskriminierungen, Vorurteile, Isolation, Stigmatisierung und berufliche wie
soziale Behinderungen mit ebenso viel Herzblut und Leidenschaft und Kam-
pfgeist ausfiihren wie bisher. Fiir eine bunte Welt, in der die Menschen und
ihre Vielfalt gelebt und geschdtzt werden. Ich freue mich!»
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Wie gewohnt lud die Epilepsie-
Liga zu drei kombinierten Fach- und
Publikumsveranstaltungen in Zu-
sammenarbeit mit Spitalern ein. Den
Anfang machte die Veranstaltung
«Alternative Behandlungsoptionen
einer Epilepsie bei Kindern: Wenn
Medikamente nicht (mehr) helfen»
im Kantonsspital Graublinden. Fach-
personen und Publikum schatzten
die kompetente Prasentation von
ketogener Diat, Vagusnervstimula-
tion und Operation. Um das breite
Spektrum der Therapiemoglichkei-
ten ging es auch in Lausanne mit
dem Titel «Thérapie de |‘épilepsie,
mise a jour». Last but not least wid-
mete sich die Veranstaltung in St.
Gallen einigen speziellen Aspekten
—der Behandlung nach einem ersten
Anfall, von Frauen wie von Patienten
im hoheren Lebensalter.

150 g 10304 ‘9ssIn5-1d3 :3||anbpyig



Bildquelle: Valeriano Di Domenico

Zusatzlich organisierten wir dank
dem Engagement unseres Mitglieds
PD Dr. Martinus Hauf ein Abendfo-
rum an der Woche des Gehirns in
Bern im Marz. Thema des mit rund
150 Gasten hervorragend besuchten
Anlasses war «Epilepsie und psychi-
sche Storung».

Die Zusammenarbeit mit Epi-
Suisse wurde gestarkt. Neu traten
wir beim «Treffpunkt Epilepsie» in
Zurich zum Thema «Wirkung von An-
tiepileptika» als Mitveranstalter auf.
Referent war unser Vorstandsmit-
glied Prof. Dr. Dr. Thomas Grunwald.

Der 31. Patiententag in Ziirich war
mit 72 Besuchern ebenfalls ein voller
Erfolg. Im Fokus stand der Alltag mit
Epilepsie fur Betroffene und Ange-
horige. Als special guest trat Lucas
Fischer auf, der ehemalige Vize-Eu-
ropameister am Barren. Er berichte-

te von seiner Epilepsie-Erkrankung,
gab eine kurze Akrobatik-Einlage und
brachte das Publikum mit seinen
Songs in Schwung.

Erneut veranstalteten wir im
November eine Epilepsie-Schulung
exklusiv fur Mitarbeitende unserer
Sponsoren.

Weitere Veranstaltungen, auf denen
wir mit einem Stand prasent waren:

+ 9eme Journée romande d’épilep-
tologie, Lausanne (28.1.2016)

« Grundkurs Epilepsie, Zurich
(9.-11.5.2016)

« Neonatal seizures, Ziirich
(24.6.2016)

+ Semi-Annual Meeting der
Schweizerischen Arbeits-
gemeinschaft fur Klinische
Krebsforschung (30.6.2016)

Lucas Fischer - hier ein Archivbild - gldnzte auf dem Patiententag.
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Symposium: Depression aus
epileptologischer und psychia-
trischer Sicht, Zlrich (25.8. 2016)
3rd SFCNS Congress der Swiss Fe-
deration of Clinical Neuro-Socie-
ties, Basel (personlich anwesend
am 29.9.2016)
Epilepsie-Symposium 2016, Uni-
versitatsspital Zirich (10.11.2016)
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7 Danke

Ohne unsere Spender, Génnerinnen,

Mitglieder und Sponsoren ware un-

ser Einsatz flr Epilepsiebetroffene

nicht moglich. Herzlichen Dank an
alle! Anerkennung gebuhrt auch al-
len ehrenamtlich Tatigen und denen,
die uns bei unserer Arbeit unter-
stitzt haben — neben den Referen-
tinnen und Referenten auch Lucas

Fischer und Sarah Elise Bischof. Die

Schweizerische Epilepsie-Liga ist als

gemeinnutzig anerkannt; Spenden

sind steuerabzugsberechtigt.

Schon aus Datenschutzgrinden
kénnen und wollen wir nicht alle Na-
men auffihren, doch seien an dieser
Stelle genannt:

+ Unsere Sponsoren aus der
Pharmaindustrie: Desitin Phar-
ma GmbH, Eisai Pharma AG,
GlaxoSmithKline AG, LivaNova
AG, Mepha AG, Novartis Oncolo-
gy, Sandoz Pharmaceuticals AG,
Shire Switzerland GmbH und
UCB-Pharma AG.

8 Finanzen

Die finanzielle Situation der Epilep-
sie-Liga im Berichtsjahr war weiter-
hin erfreulich. Der Spendeneingang
war allerdings ricklaufig, weshalb
die Liga ihr Fundraising im Jahr 2017
mit einem neuen Konzept angeht.

Das insgesamt positive Jahreser-
gebnis verdanken wir vor allem zwei
grosseren  Legaten.
denes Fondskapital wurde fur zwei
grosse Projekte verwendet: Jugend-
projekt (CHF 45°000) und ,Epilepsie
im Alter (CHF 6000).

Zweckgebun-

- Die drei grossen Epilepsiezentren
der Schweiz bzw. deren
Stiftungen: Schweizerische Epi-
lepsie-Stiftung, Zurich;

Klinik Bethesda, Tschugg; und
Fondation Institution de Lavigny.

« Forderstiftungen: René &
Susanne Braginsky Stiftung,

Erika Brawand Jucker-Stiftung,
Ernst Gohner Stiftung, Hermann-
Klaus-Stiftung, Hans und Gertrud
Oetiker-Stiftung, Georg und
Bertha Schwyzer-Stiftung.

+ Ein expliziter Dank an die
Stiftung, die unsere Jugendkam-
pagne grosszlgig ermoglicht hat
—auf eigenen Wunsch will
sie anonym bleiben.

+ legate: Lydia Huber, Margrit
Fischer-Beer

Wie in der Vergangenheit arbei-
ten wir mit der International League
Against Epilepsy (ILAE) zusammen,
deren Schweizer Sektion wir sind.

Die vollstandige Jahresrechnung
mit Anhang ist auf der Website der
Epilepsie-Liga publiziert. Zudem
konnen Sie sie auf der Geschafts-
stelle beziehen unter info@epi.ch,
Tel. 043 488 67 77 oder per Post an
Schweizerische Epilepsie-Liga, See-
feldstr. 84, 8008 Zurich.
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Eng verbunden sind wir auch mit
Epi-Suisse, dem Schweizerischen
Verein fur Epilepsie. Seit Dezember
2016 regelt eine Kooperationsverein-
barung unsere Zusammenarbeit; bei
Publikumsveranstaltungen zu me-
dizinischen Themen treten wir neu
grundsatzlich gemeinsam auf, auch
wenn einer der beiden Vereine die
Veranstaltung organisiert und finan-
ziert.

Des Weiteren pflegen wir Kontak-
te mit Pro Infirmis, wo wir Kollektiv-
mitglied sind, der Societa epilettici
della Svizzera italiana, kurz SeSi, so-
wie der Vereinigung Dravet Syndrom
Schweiz.



Bilanz per 31. Dezember 2016(mitVorjahresvergIeich)

31.12.2016 31.12.2015
CHF CHF

AKTIVEN
Flissige Mittel 1'192°719.21 1'088'095.61
Forderungen aus Lieferungen und Leistungen 10°820.00 24'300.00
Ubrige kurzfristige Forderungen 1'130.94 224834
Aktive Rechnungsabgrenzungen 209'217.02 176'363.03

TOTAL UMLAUFVERMOGEN

1'413'887.17

1'291°006.98

Wertschriften 639'342.00 650°578.00
Finanzanlagen 639'342.00 650'578.00
Mobile Sachanlagen 1.00 1.00
Sachanlagen 1.00 1.00

TOTAL ANLAGEVERMOGEN

639'343.00

650'579.00

TOTAL AKTIVEN

2'053'230.17

1'941°585.98

PASSIVEN

Verbindlichkeiten aus Lieferungen und Leistungen 39'725.65 13'656.35
Passive Rechnungsabgrenzungen 34'356.10 48'359.20
Abgrenzung Refinanzierung / Vorfinanzierung Fundraising 151'334.78 111'607.91
Kurzfristige Verbindlichkeiten 225'416.53 173'623.46
Zweckgebundenes Fondskapital 27'000.00 65'000.00
TOTAL FREMDKAPITAL 252'416.53 238'623.46
Grundkapital 878'962.52 851'228.34
Gebundenes Kapital 293'000.00 293°000.00
Freies Kapital 610'000.00 531°000.00
Jahresergebnis 18'851.12 27'734.18

TOTAL ORGANISATIONSKAPITAL

1'800'813.64

1'702'962.52

TOTAL PASSIVEN

2'053'230.17
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1'941°585.98
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Betriebsrechnung vom 1. Januar bis 31. Dezember 2016 mitvorjahresvergleich)

2016 2015

CHF CHF

Total Direkter Projektertrag 56'110.00 37'552.50
Mitgliederbeitrage 39'764.31 41'686.17
Dienstleistungsertrag 39'195.00 51'566.47
Total Dienstleistungsertrag 78'959.31 93'252.64
Ertrag aus Geldsammelaktionen 675'811.99 776'095.56
Erhaltene Zuwendungen 102'914.87 137'445.20
Andere betriebliche Ertrage 11'250.00 11°400.00
Total Ubriger Ertrag 789'976.86 924'940.76
BETRIEBSERTRAG 925'046.17 1'055'745.90
Direkter Projektaufwand -116'010.87 -74'101.94
Epilepsie-Informationen, Fachzeitschrift -80'898.89 -58'741.41
Aufwand fiir Geldsammelaktionen -287'842.95 -331'850.79
BRUTTOERGEBNIS 440°'293.46 591'051.76
Personalaufwand -263'709.98 -277'185.53
Raumaufwand -24'220.90 -24'807.95
Unterhalt. Reparaturen. Ersatz -6'449.35 -5'087.05
Sachversicherungen. Gebiihren. Bewilligungen -811.65 -731.30
Verwaltungs- und Informatikaufwand -50'141.51 -50'737.16
Kommunikationsaufwand -45'287.11 -53'209.10

TOTAL UBRIGER BETRIEBLICHER AUFWAND

-390'620.50

-411'758.09

BETRIEBSERGEBNIS (vor Zinsen / ausserordentliche Posten)

49'672.96

179°'293.67

Finanzergebnis 10°178.16 -3'559.49
JAHRESERGEBNIS (vor Verianderung des Fondskapitals) 59'851.12 175'734.18
Bezug/Verwendung zweckgebundenes Fondskapital 38°000.00 -35'000.00

JAHRESERGEBNIS (vor Zuweisung an Organisationskapital)

97'851.12

140'734.18

Bezug/Bildung von Wertschwankungsreserve

0.00

2'000.00

Zuweisung an freie Reserven Legate

-79'000.00

-115°000.00

JAHRESGEWINN

18'851.12

27'734.18
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Treuhand | Stover- und Rochtsharpiung
Wirnschatispnifung | Unternahmensbaratung
Informatik-Gesamtlosungen

Bericht der Revisionsstelle

zur eingeschrinkten Revision
an die Mitgliederversammiung der
Schweizerische Epilepsie-Liga
8008 Zirich

Als Revisionsstelle haben wir die Jahresrechnung (Bilanz, Betriebsrechnung, Rechnung Gber die
Verénderung des Kapitals und Anhang) der Schweizerische Epilepsie-Liga fir das am 31. Dezem-
ber 2016 abgeschlossene Geschaftsjahr geprift. In Ubereinstimmung mit den Swiss GAAP FER
21 unterliegen die Angaben im Leistungsbericht keiner Prifungspflicht der Revisionsstelle.

Fir die Aufstellung der Jahresrechnung in Ubereinstimmung mit Swiss GAAP FER, den gesetzii-
chen Vorschriften und den Statuten ist der Vorstand verantwortlich, wahrend unsere Aufgabe darin
besteht, die Jahresrechnung zu prifen. Wir bestatigen, dass wir die geseizlichen Anforderungen
hinsichtlich Zulassung und Unabhangigkeit erfdllen.

Unsere Revision erfolgte nach dem Schweizer Standard zur Eingeschrankten Revision. Danach ist
diese Revision so zu planen und durchzufiihren, dass wesentliche Fehlaussagen in der Jahres-
rechnung erkannt werden. Eine eingeschrankie Revision umfasst hauptsachlich Befragungen und
analytische Priifungshandlungen sowie den Umstanden angemessene Detailpriifungen der beim
gepriiften Unternehmen vorhandenen Unterlagen. Dagegen sind Priifungen der betrieblichen Ab-
laufe und des internen Konltrollsystems sowie Befragungen und weitere Priifungshandiungen zur
Aufdeckung deliktischer Handlungen oder anderer Gesetzesverstdsse nicht Bestandteil dieser Re-
vision.

Bei unserer Revision sind wir nicht auf Sachverhalte gestossen, aus denen wir schliessen miss-
ten, dass die Jahresrechnung kein den tatsachlichen Verhalinissen entsprechendes Bild der Ver-
mégens-, Finanz- und Ertragslage der Organisation in Ubereinstimmung mit Swiss GAAP FER
vermittelt und nicht Gesetz und Statuten entspricht.

OBT AG
I b,
;."ff 2 X [~ A""’_\
Urs Frei tefan Meer
zugelassener Ravisionsexparts zugelassener Revisionsexperte
ledterder Revisor

St.Gallen, 18. April 2017

- Jahresrechnung 20186 (Bilanz, Betriebsrechnung, Rechnung Gber die Veranderung des Kapitals

und Anhang)
e,
| o Y1
e IR '.\r{': = EXPERT OBT AG | Rorschacher Strasse 63 | 9004 St Galen
INTEANATIONAL R S5 T 41 71 24334 34 | F 441 71 243 34 00 | wwrw.oblbch
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9 Interna

a. Neue Leitung

Wie geplant wahlte die Mitglieder-
versammlung am 29. April 2016
Prof. Dr. Stephan Riiegg zum neuen
Prasidenten. Riegg gehort dem Vor-
stand der Epilepsie-Liga bereits seit
2009 an, seit 2011 war er Vizeprasi-
dent. Er leitet die Bereiche EEG-Labor
und Epileptologie an der Abteilung
fir Klinische Neurophysiologie des
Universitatsspitals Basel und ist zu-
dem Professor an der Universitat
Basel.

Vizeprasident PD Andrea Rossetti

Sein Nachfolger als Vizeprasi-
dent ist PD Dr. Andrea Rossetti, im
Liga-Vorstand seit 2010. Rossetti ist
im Tessin aufgewachsen. Er prakti-
ziert, forscht und lehrt am Centre
Hospitalier Universitaire Vaudois,
kurz CHUV, in Lausanne.

Nachfolger des im Oktober 2015
unerwartet verstorbenen Quastors
Dr. Christoph Pachlatko wird Elmar
Zwahlen, der bereits komissarisch
die Jahresrechnung 2015 betreute.
Die Mitgliederversammlung wahl-
te den Verwaltungsdirektor der
Klinik Bethesda in Tschugg offiziell als
Finanzfachperson in den Vorstand.

Dr. Giinter Kramer, Medizinischer
Direktor des Schweizerischen Epi-

lepsie-Zentrums von 1994 bis 2013
und seitdem in einer grofRen Zircher
Praxis tatig, verbleibt nach flinfzehn
Jahren als Liga-Prasident weiterhin
im Vorstand.

Neu in den Vorstand gewahlt wur-
den Dr. Pamela Agazzi, Lugano, und
Prof. Dr. Dr. Kaspar Schindler, Bern.
Der gesamte Vorstand der Epilep-
sie-Liga arbeitet ehrenamtlich.

b. Statuten angepasst

Die Mitgliederversammlung am

29. April 2016 hat mit einer Ent-

haltung folgende Anpassungen der

Statuten verabschiedet:

+ AufFranzdsisch heisst die Liga
weiterhin Ligue Suisse contre
I‘Epilepsie, auf Italienisch Lega
Svizzera contro I'Epilessia. Bei
einer Umbenennung bestiinde
sonst die Gefahr von Verwirrung,
wenn «de 'Epilepsie» und «contre
I'Epilepsie» parallel verwendet
wirden.

+ DerVorstand kann bis zu 14
Mitglieder haben (statt 13):
Etliche Vorstandsrollen sind
«gesetzt», z.B. sollen die Lan-
desteile, die grossen Epilep-
siezentren, Padiater sowie Epi-
Suisse vertreten sein.

¢. In memoriam:
Prof. Dieter Janz, 1920-2016

Am 24. Dezember 2016 starb Prof.
Dieter Janz im Alter von 96 Jahren.
Seit 1992 war er korrespondierendes,
seit 2005 Ehrenmitglied der Schwei-
zerischen Epilepsie-Liga.

Dieter Janz gehodrte zu den be-
deutendsten Epileptologen des 20.
Jahrhundert, nicht nur im deutschen
Sprachraum, sondern weltweit. Im
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Jahre 1957 beschrieb er zusammen
mit Walter Christian die juvenile
myoklonische Epilepsie (auch als
«Janz-Syndrom» bekannt).

Prof. Dieter Janz

In Speyer geboren, hat er nach
dem Medizinstudium in Marburg,
Frankfurt und Prag sowie dem Wehr-
dienst seine neurologische Ausbil-
dung in Heidelberg erfahren. Die
Berufung nach Berlin-West im Kli-
nikum Charlottenburg der Freien
Universitat folgte 1973. Nach seiner
Emeritierung 1988 arbeitete er wei-
terhin enthusiastisch an mehreren
wissenschaftlichen Projekten mit,
insbesondere in Bezug auf die Pa-
tientenkohorte mit generalisierter
Epilepsie der Flinfzigerjahre: die ein-
malige Beobachtungsspanne ermog-
lichte, sehr wichtige Erkenntnisse des
Langzeitverlaufs dieser Syndrome
zu gewinnen. 1999 wurde er mit der
«Lifetime Achievement Award» der
Internationalen Liga gegen Epilepsie
ausgezeichnet. Er wird von unserer
Liga schwer vermisst.



d. Vorstand und Kommissionen

Vorstandsmitglieder

Amtsdauer 2 Jahre, Wiederwahl moglich, Wahl durch die Mitgliederversammlung. Der ndchste reguldare Wahltermin ist fiir
Friihjahr 2018 geplant. Ab 2016 ist nur eine zweimalige Wiederwahl méglich, fiir den Prasidenten gilt eine einmalige Wiederwahl.

Name Ort/Tatigkeit Wahl (erstmalig) ausgeschieden
Prof. Dr. med. Stephan Ruegg, Neurologische Universitatsklinik, Basel 14.05.2009

Prasident (seit 2016)

PD Dr. med. Andrea Rossetti, Centre Hospitalier Universitaire

Vizeprasident (seit 2016) Vaudois CHUV, Lausanne 04.06.2010

Elmar Zwahlen, Klinik Bethesda, Tschugg 29.04.2016
Finanzfachperson (seit 2016)

Dr. med. Gunter Kramer, Neurozentrum Bellevue, Zirich 28.10.1994

Past-Prasident (seit 2016)

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

Dr. med. Alexandre Datta Universitats-Kinderspital beider Basel 10.05.2013

Prof. Dr. Dr. med. Thomas Grunwald  Schweizerische Epilepsie-Klinik der Klinik Lengg AG, Ziirich ~ 01.06.2013

Dr. med. Anne Marie Hew-Winzeler  Facharztin FHM fur Neurologie, Zirich 10.05.2013

Dr. med. Klaus Meyer Klinik Bethesda, Tschugg 29.04.2005

Dr. med. Malin Maeder Institution de Lavigny 01.03.2012

Dr. med. Monika Raimondi Ospedale Regionale di Lugano 04.05.2012 29.04.2016
Prof. Dr. Dr. med. Kaspar Schindler Inselspital, Bern 29.04.2016

Dr. Markus Schmutz Basel 09.04.1992

Prof. Dr. med. Margitta Seeck Hopitaux Universitaires de Geneve HUG 20.05.2011

Urs Sennhauser Hettlingen 20.05.2011
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Redaktionskommission

Amtsdauer 3 Jahre, Wiederwahl méglich, Wahl durch den Vorstand

Name

Wahl (erstmalig)

ausgeschieden

Dr. med. Giinter Kramer, Vorsitz 13.08.2002
PD Dr. med. Reinhard Ganz 27.04.2007
PD Dr. med. Martinus Hauf 5.11.2012
Prof. Hennric Jokeit 13.08.2002 29.04.2016
PD Dr. med. Christian Korff 5.11.2009
Dr. med. Oliver Maier 11.12.2012
Dr. med. Jan Novy 20.5.2015
PD Dr. med. Fabienne Picard 13.6.2014
Prof. Dr. med. Stephan Riegg 14.5.2009
Prof. Dr. med. Serge Vulliémoz 5.11.2012
Dr. Frédéric Zubler 29.11.2015

Forschungskommission

Amtszeit 3 Jahre, Wiederwahl méglich, Wahl durch den Vorstand

Name Wahl (erstmalig)
Prof. Dr. med. Stephan Riiegg (ex officio) 29.04.2016
Dr. med. Glnter Kramer 452012
Dr. med. Klaus Meyer 4.5.2012
Prof. Christoph Michel 4.5.2012
Dr. Markus Schmutz 4.5.2012
Verkehrskommission

Name

Dr. med. Claudio Bonetti, Mendrisio

Dr. med. Glnter Kramer (Vorsitz), Ziirich

e. Geschaftsstelle

Helene Strassmann, Sachbearbeiterin

Neu trat am 1. Januar 2016 Helene
Strassmann ihre Stelle als Sach-
bearbeiterin an, wo sie mit einem
80%-Pensum vor allem fir Event-
organisation und Mitgliederbetreu-
ung zustandig ist. Gemeinsam mit
der Geschaftsfihrerin Julia Franke
(90%) und der Epileptologie-Redak-
torin Margret Becker (20%) ist die
Geschaftsstelle nun mit einem Ge-
samt-Stellenpensum von 190% be-

Prof. Dr. med. Johannes Mathis, Bern
setzt.
Dr. med. Klaus Meyer, Tschugg
Prof. Dr. med. Stephan Riiegg, Basel (ex officio) 30.4.2016
Prof. Dr. med. Margitta Seeck, Genf 22.11.2010 Schweizerische Epilepsie-Liga
Dr. med. Rolf Seeger, Ziirich Seefeldstrasse 84
Dr. med. Daniela Wiest, Biel 22.11.2010 8008 Zlrich
info@epi.ch
www.epi.ch

Tel. 043 488 6777
Fax 043 488 67 78

Julia Franke, Dr. phil.
Geschaftsfihrerin
Tel. 043 477 0706
franke@epi.ch

Helene Strassmann

Tel. 043 488 68 82
strassmann@epi.ch

26 | Schweizerische Epilepsie-Liga | Jahresbericht 2016



Etwa einer von 100
ist betroffen.

Mehr erfahren unter:
www.epi.ch/wasweisstdu

Schweizerische Epilepsie-Liga
Ligue Suisse contre |'Epilepsie

Epilepsie kann jeden treffen é

Lega Svizzera contro I'Epilessia
Swiss League Against Epilepsy



Die Schweizerische Epilepsie-Liga forscht,

hilft und informiert.

et S A

Epilepsie kann jeden treffen

Fast ein Prozent der Bevolkerung ist von Epilepsie betroffen — in der Schweiz
sind das rund 70 000 Menschen. Die Schweizerische Epilepsie-Liga unterstitzt
seit 1931 Fachleute und Betroffene rund um diese Erkrankung. Unser Ziel ist
es, den Alltag von Epilepsie-Betroffenen und deren Situation in der Gesell-
schaft nachhaltig zu verbessern.

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

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

Helfen
Wir unterstitzen und beraten Fachleute aus unterschiedlichen Bereichen
sowie Betroffene und Angehdrige.

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