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It was with a great sense of pride and 
honour that I assumed the mantle of 
IBE President at the time of the Gen‐
eral Assembly in Budapest in July 2009. 
Those of you who know Susanne Lund, 
my predecessor, will be aware of the 
very sizeable shoes I have to fill in or‐
der to continue the tremendous work 
undertaken by Susanne during her 
term of office. I would like to take this 
opportunity to congratulate her on her 
truly remarkable presidency and I know 
that I can count on her knowledge and 
experience to assist me in the coming 
four years. 

During the first six months of 2009, 
Susanne oversaw several important 
activities, including the fourth round of 
the Promising Strategies Program, 
which provided funding to a further 
eight projects in Chile, Mongolia, Togo, 
Mauritius, Namibia, the Philippines, 
Zambia and Zimbabwe. A total of 27 
projects have been supported by the 
program since it was first introduced at 
the beginning of Susanne’s term as 
President in 2005. 

The incoming International Executive 
Committee and the seven Regional 
Committees began their terms of office 
on 1st July and for the remainder of 
2009 the focus was on developing 
plans of action and establishing new 
task forces and working groups. A spe‐
cial meeting of the International Execu‐
tive Committee took place in Rome in 
November 2009, providing the ideal 
opportunity to develop a strategy for 
IBE’s further development. 

New Task Forces established are the 
Governance Task Force, a Research 
Task Force and an expanded Driving 
Task Force. The Governance Task, 
chaired by Johan Falk‐Pedersen, has 
been tasked at reviewing the Constitu‐
tion and Byelaws and will also review 
IBE’s Election Procedures. The Research 
Task Force, chaired by Ley Sander, will 
consider how research already devel‐
oped could be used to improve the 

quality of 
life of peo‐
ple with 
epilepsy. 
With re‐
spect to the 
Driving Task 
Force, this group has already been ac‐
tive for four years, initially focussing on 
driving regulations in Europe ahead of 
the new European Union Directive that 
was introduced in 2009. The group is 
now expanded and will look at national 
driving regulations, or the absence of 
such legislation, at global level. 

One of the activities identified for par‐
ticular attention during this term is the 
ILAE/IBE/WHO Global Campaign 
Against Epilepsy, which was launched 
in 1999 and which was co‐chaired by 
Philip Lee (for IBE) and Giuliano 
Avanzini (for ILAE) from 2005—2009. I 
would like to thank them for their dedi‐
cation to the campaign during this pe‐
riod. I would also like to thank Hanneke 
de Boer, who has been involved in the 
campaign since its launch and who 
continues to devote considerable time 
to its activities.   

While the campaign has now been ac‐
tive for almost 14 years, in the inter‐
vening years the involvement and in‐
clusion of IBE members and ILAE chap‐
ters in the campaign has slowly dissi‐
pated and Nico Moshé and I saw this as 
something that needed to be ad‐
dressed. In order to be ‘hands on’ in 
this task, Nico and I will co‐chair the 
campaign for the coming four years to 
the middle of 2013.   

In the course of this period we would 
like to see visibility of the campaign 
increase and to have more involve‐
ment of members and chapters right 
around the world and not just in devel‐
oping countries. By late 2009 we had 
identified a Global Campaign Task 
Force, which is co‐chaired by Dr 
Shichuo Li and Dr Helen Cross and this 
group has already developed a new 

strategic plan for the campaign. In ad‐
dition, the campaign website has been 
re‐launched and is an important reposi‐
tory for campaign materials and re‐
ports. Another important activity of the 
campaign in 2009 was the publication 
of the final report on the Demonstra‐
tion Project in China, which has been 
hugely successful. 

The coming four years will be both 
busy and challenging with several land‐
mark activities already on the hori‐
zon—including IBE’s Golden Jubilee in 
2011 and the launch of the European 
Epilepsy Day in February 2011. Other 
projects already established will con‐
tinue to grow and develop, such as 
EUCARE, IBE’s communications chan‐
nels—IE News and our website, and 
the projects that we have developed in 
collaboration with our colleagues in the 
pharmaceutical company.  

It would not be possible to achieve any 
of these projects without the help and 
support of my fellow members on the 
International Executive Committee, 
members of the Regional Committees, 
IBE member associations, and our 
friends in the International League 
Against Epilepsy. Together we can all 
continue to stride forward towards a 
better life for people with epilepsy. 

With best wishes to all. 
 
 
 
 
 

Mike Glynn 
President 

Mike Glynn 
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  2009  2008 

  US$  US$ 

FIXED ASSETS     

Tangible assets  3,599  8,422 

     

CURRENT ASSETS     

Debtors and prepayments  37,897  265,857 

Cash at bank and in hand  3,298,705  2,654,028 

  3,336,602  2,919,885 

CREDITORS: (Amounts falling due within one year)  (1,255,713)  (1,397,166) 

NET CURRENT ASSETS  2,080,889  1,522,719 

NET ASSETS  2,084,488  1,531,141 

     

CAPITAL AND RESERVES     

General reserve  1,552,345  1,252,901 

Restricted and designated fund  532,143  278,240 

  2,084,488  1,531,141 

Balance Sheet 
Year ended 31st December 2009 
With comparative totals for 2008 

Income and Expenditure Account 
Year ended 31st December 2009 
With comparative totals for 2008 

  2009  2008 

  US$  US$ 

INCOME  2,213,893  1,273,386 

EXPENDITURE  (1,660,546)  (1,449,953) 

OPERATING (DEFICIT)/SURPLUS FOR YEAR  553,347  (176,567) 
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Statement of Income and Expenditure 
Year ended 31st December 2009 
With comparative totals for 2008 

  2009  2008 

  US$  US$ 

INCOME     

Congress income received  1,958,233  621,481 

Corporate donations  154,518  59,198 

EUCARE management fees  50,690  60,392 

Membership dues and Solidarity Fund  16,027  15,903 

Investment income  50,163  47,489 

Promising Strategies    28,190 

Sale of materials  29  48 

Other grants  (16,192)  435,299 

Miscellaneous income  425  5,386 

  2,213,893  1,273,386 

     

EXPENDITURE     

Office expenses  12,295  5,241 

Printing and postage  17,945  10,847 

Printing and postage ‐ International Epilepsy News  39,791  48,928 

Travel  55,713  62,449 

Global Campaign costs  (18,342)  3,856 

Accountancy fees  36,399  33,298 

Audit fees  15,000  15,000 

Administration pay costs  175,036  170,968 

Bank charges  1,887  2,887 

Rent  33,790  36,904 

Promising Strategies Program  24,854  24,037 

Depreciation  4,823  6,001 

Website costs  1,037  10,564 

EUCARE costs  96,391  407,561 

  1,745,226  1,406,848 

Currency exchange fluctuations  (84,680)  43,105 

  1,660,546  1,449,953 

Congress expenditure (inc foreign exchange gain/loss)  1,248,607  568,307 
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Congress Financial Information 
International Bureau for Epilepsy engages the services of a contracted International Director of Meetings 
(IDM) under the terms of an Agreement dated 1 July 2005. This Agreement is effective for a five year 
term beginning on 1 January 2005. The Agreement will automatically extend for an additional five years 
following the original agreement expiration on 31st December 2009. 

The 2009 financial statements reflect the portion of assets, liabilities, net revenues and expenses held by 
the International Director of Meetings on behalf of the International Bureau for Epilepsy. An analysis of 
the proportion of congress assets, liabilities, income and expenses applicable to the Bureau is as follows: 

  2009  2008 

  US%  US$ 

Cash at bank  482,426  303,766 

Debtors and prepayments  31,584  256,992 

Creditors  (181,521)  (328,994) 

IDM congress income  1,958,233  621,481 

IDM congress expenses  (1,248,607)  (568,307) 

  (462,142)  (384,134) 

Financial Report continued 
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IMPORTANT PARTNERSHIPS 

 IBE is in official relations with the World 
Health Organization (WHO) and works 
closely with the WHO on the ILAE/IBE/WHO 
Global Campaign Against Epilepsy 

 IBE has Special Consultative Status on the 
Economic and Social Council of the United 
Nations (ECOSOC) 

 IBE maintains a close working relationship 
with the International League Against 
Epilepsy (ILAE). 

TASK FORCES  

 Governance Task Force: to review the 
Constitution and Election Procedures 

 Research Task Force: to consider how 
research already undertaken could help 
identifying new means of increasing life 
quality for people with epilepsy 

 Jubilee Task Force: to develop and over‐
see a program of activities to celebrate 
IBE’s Golden Jubilee in 2011 

 Epilepsy and Driving: to study existing 
driving legislation, or the lack of such, 
around the world. 

GENERAL ASSEMBLY 

 The biennial General Assembly was held 
on 1st July during the 28th International 
Epilepsy Congress in Budapest. An impor‐
tant issue, the introduction of a new 

membership class, Regional Membership, 
was voted in by Full Members during the 
assembly. The meeting also marked the 
handover to the incoming International 
Executive Committee. 

EXCELLENCE IN JOURNALISM AWARDS 

 Promoting an accurate understanding of 
epilepsy and its consequences remains a 
priority for IBE. Excellence in Journalism 
Awards, a collaboration of IBE and UCB 
Pharma, were awarded for the first time 
in 2009 to journalists working in print and 
broadcast media.  

COMMUNICATIONS 

 IE News is published each quarter with 
global circulation. It is also available for 
download on the IBE website 

 The IBE website, www.ibe‐epilepsy.org, 
contains a wealth of information and re‐
ports on activities and initiatives 

 The President’s Letter, circulated every 
two months, updates members and sup‐
porters on emerging news. 

SOLIDARITY FUND 

 IBE thanks Members who donated to the 
Solidarity Fund in 2009. The fund helps 
Members in low income countries to 
maintain their membership and partly 
funds the Promising Strategies Program. 

International Highlights 2009 PROMISING 
STRATEGIES 
Newly funded 
projects 2009 
  

Supporting members in 
low income countries to 
improve the quality of life 
of persons with epilepsy. 
Over $100,000 of support 
has been provided to date.  
Latest projects: 

CHILE: Animated education 
video 

MONGOLIA: Quality of Life 
Program 

MAURITIUS: Epilepsy Advo‐
cacy Network 

NAMIBIA: Awareness DVD 

PHILIPPINES: Multimedia 
educational pack 

ZAMBIA: Market gardening 
skills training 

ZIMBABWE: Peanut butter 
processing project 

TOGO: Education project 
directed at women 

 

GLOBAL  
CAMPAIGN 
Structure changes 
  

For the term 2009‐2013, 
the ILAE/IBE/WHO Global 
Campaign Against Epilepsy 
’Out of the Shadows’ is  
co‐chaired by Mike Glynn, 
IBE President, and Nico 
Moshé, ILAE President. 

The Global Campaign Task 
Force is co‐chaired by 
Helen Cross and Shichuo Li, 
with members and liaison 
points chosen from within 
each region. 

MEMBERSHIP GROWS 
 

With ratification of new members  
in 2009, IBE now has 122 members  
based in 92 countries world wide,  

covering more than 90%of  
the world’s population.  

 

 

SPONSORING PARTNERS 
 

IBE acknowledges sponsorship received from 
the following companies during 2009: 

 UCB Pharma 

 Dainippon Sumitomo Pharma Co., Ltd. 

 Eisai Europe Limited  
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GLOBAL CAMPAIGN IN AFRICA 

 Cameroon Demonstration Project: A tech‐
nical meeting to prepare for an Demonstra‐
tion Project on epilepsy was convened in 
Cameroon, involving all stakeholders in the 
field in epilepsy and the Ministers of Health 
and of Women’s Empowerment and Family. 
The aim of the meeting was to assess the 
will and motivation of all involved and its 
feasibility. A Project Protocol was drafted 
and was approved unanimously by the 
stakeholders participating in the meeting. 

 Ghana: The Ministry of Health sent 
an official request to develop a model to 
ascertain the prevalence of epilepsy and 
the magnitude of the treatment gap in 
Ghana. The program is being considered 
for a Demonstration Project and could 
capitalize on interventions already being 
developed by Ghana Health Services in 
conjunction with BasicNeeds Ghana and 
other non‐governmental organisations. 
Much work has already been done in col‐
laboration with BasicNeeds Ghana, in‐
cluding the organisation of educational 
courses for professionals.   

ZIMBABWE: ADDRESSING STIGMA 

 An Epilepsy & Stigma Conference, 
held in Lusaka with 200 delegates, was 
the initiative of Epilepsy Association of 
Zambia, University of Zambia School of 
Medicine, Meharry Medical College and 
Vanderbilt University of Nasville. The 
meeting programme included workshops 

for people with epilepsy and healthcare 
providers, which prompted some people 
with epilepsy to arrange consultations to 
review their treatment and care. 

REGIONAL COMMITTEE MEETING 

 The African Regional Executive Committee 
organised a meeting in Budapest, which 
provided the opportunity for members to 
discuss issues of concern in the region. 
Based on discussions, the committee will 
draft a strategic plan, to be finalised at a 
meeting in Cape Town in January 2010. 

The Solidarity Fund and 
Promising Strategies Program 
have had a significant impact 
in the African region 

AFRICA Region  

MAURITIUS:  

Creating an Epilepsy 
Advocacy Network 
that will train teachers 
of children with spe‐
cial needs and that 
will develop a new 
Advocacy Tool Kit. 

NAMIBIA:  

Production, in six of 
the main languages of 
Namibia, of a DVD 
presentation and 
printed material on 
lifestyle management 
and seizure assistance. 

ZAMBIA:  

Developing a skill can 
increase confidence 
and self worth. The 
market gardening 
training module will 
also generate self‐
sufficiency. 

ZIMBABWE:  

The Peanut Butter 
processing project will 
benefit 100 people, all 
of whom have epi‐
lepsy, by providing a 
means of generating 
an income. 

TOGO:  

A knowledge building 
project to bridge the 
gender gap, which 
hinders women from 
obtaining appropriate 
epilepsy treatment 
and care. 
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Sister Franca de 
Simone, a nursing 
religious sister from 
Italy, who began work‐
ing in Cameroon in 
1980, in Nyamanga, a 
poor and isolated area 
north of the capital 
Yaoundé, was 
awarded the IBE Vol‐
unteer Award during 
the General Assembly 
in Budapest. Sr Franca 
was responsible for 
developing IBE’s Full 
Member in Cameroon 
and helped young 
people with epilepsy 
to develop agricultural 
skills supported by the 
Promising Strategies 
Program. 
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EASTERN  
MEDITERRANEAN 
Region  

ILAE/IBE/WHO 
GLOBAL  
CAMPAIGN 
Epilepsy in the 
WHO Eastern 
Mediterranean 
Region 
Bridging the Gap 
 

The eagerly awaited publi‐
cation of the regional re‐
port on epilepsy in the 
Eastern Mediterranean 
region moved close to re‐
alization during 2009, as 
the final changes were 
made to earlier drafts. 

The report brings together, 
for the first time, all the 
available evidence from 
the region on the epidemi‐
ology, etiology and man‐
agement of epilepsy. 
Trauma has been assessed 
as the reason behind most 
frequently reported cases 
of epilepsy in the region. 
This is closely followed by 
infections and tumours. 
Full and detailed statistics 
on the causes of epilepsy, 
available treatments, 
stigma, and the treatment 
gap are comprehensively 
reviewed in the report. 

The official launch of the 
report is planned for the 
2nd East Mediterranean 
Epilepsy Congress, to take 
place in Dubai in early 
March 2010.  

Dr Khalid Saaed, WHO Re‐
gional Advisor for Mental 
Health and Substance 
Abuse is expected to for‐
mally launch the report. 

MOROCCOAN SOCIETY AGAINST  
EPILEPSY EXTENDS ITS REACH 

 In Morocco, distorted and misled beliefs 
about epilepsy drive people with epilepsy 
to maraboutic practices, which are often 
dangerous and which can limit access to 
appropriate medical structures. They also 
worsen the prognosis. 

 Two studies carried out in Morocco indi‐
cated that up to 75% of patients who have 
epilepsy consult healers at least once be‐
fore moving to modern medicine. 

 A further problem is the lack of neurolo‐
gists in many cities in Morocco. For a total 
population of 34 million, there are 80 neu‐
rologists and most of these are in the major 
cities. Just 10% of neurologists are based in 
the south of the country, while 30% of the 
population live in that region.   

 General practitioners (GP) have not been 
involved in epilepsy management. This has 

meant that many people with epilepsy, in 
particular in the south of the country, had 
to travel long and arduous routes in order 
to see a consultant in Marrakech, Agadir or 
one of the main cities. Now that a group of 
consultants travels out to remote regions 
each quarter, these arduous journeys are a 
thing of the past.  

 The society has also been working side by 
side with GPs in order to increase their 
knowledge of epilepsy, so that they can 
provide care and treatment at local level. 
Collaboration has been established with 
local health authorities and pharmaceutical 
laboratories to meet the cost of training 
sessions for regional based GPs. 

 In the long term, it is expected that the 
Moroccan Society Against Epilepsy will be 
able to reach 70% of the population. 

2ND EAST MEDITERRNEAN EPILEPSY 
CONGRESS, DUBAI 

 During 2009, a major focus of the Eastern 
Mediterranean Region was preparation for 
the 2nd East Mediterranean Epilepsy Con‐
gress 2010, with Dubai being selected in 
mid‐year to be the host venue for the 
meeting. The previous congress took place 
in Luxor, Egypt, in 2006. 
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2009 was a significant 
year for people with 
epilepsy in Europe, 
with the development 
of important initiatives 
within the European 
Parliament as well as 
at local level 

EUROPE Region  

EUROPEAN EPILEPSY DAY 

 After many years of consideration and discus‐
sion, a major development in 2009 was the 
decision to launch the first European Epilepsy 
Day in February 2011. The initiative has now 
received the approval both of the IBE Inter‐
national Executive Committee and the ILAE 
Executive Committee .  

 The IBE European Regional Committee will 
play a significant role in preparing for and 
promoting this event, which will take place in 
the EU Parliament in Strasbourg. More im‐
portantly, epilepsy associations in Europe are 
being encouraged to organise local events to 
highlight the day. 

GLOBAL CAMPAIGN IN GEORGIA 

 ‘Epilepsy Management at Primary Health 
Care Level’, a demonstration project of the 
Global Campaign Against Epilepsy, which 
began in 2008, made considerable strides in 
promoting public awareness about epilepsy 
by means of an educational programme 
aimed at reducing stigma. The program is 
due to be completed in 2011. 

EPICURE 

 As the partner responsible for dissemination 
of information on the EPICURE project, in‐
volving 30 centres in Europe, IBE attended 
the 4th annual meeting for EPICURE partners 
in Marseille. The meeting was attended by 
more than 100 participants. The EPICURE 
project, funded by the EU 6th Framework 
Programme (Project EC LSH‐037315) hopes 
to identify disease causing genes for both 
inherited and acquired epilepsies and will 
end in 2011. 

IBE EUROPEAN REGIONAL COMMITTEE 

 The committee met in Porto in late 2009 to 
finalise the program for the 12th European 
Conference on Epilepsy & Society 2010. Plans 
were also put in place to create a regional 
newsletter to keep members in Europe up‐
dated on activities within the region. 

DEROGATION FOR MRI IN EUROPE 

 The European Regional Committee is working 
with the Alliance for MRI to seeks its deroga‐
tion from an EMF Directive. The aim of the 
Directive is to safeguard people from the 
harmful effects of magnetic fields. However, 
in drafting the Directive, the EU failed to rec‐
ognise the important use of MRI in medical 
diagnosis and treatment. 

EU DIRECTIVE 
ON DRIVING 
Harmonizing 
regulations  
  

The Driving and Epilepsy 
Task Force welcomed the 
European Directive 
209/112EC that came into 
law on 29th August 2009. 
The Directive put into 
force recommendations on 
Epilepsy and Driving of the 
expert working force led 
by Dr Eric Schmedding, 
which reported back its 
findings to the European 
Commission in 2005.  

The Directive provides for 
a one year seizure‐free 
period for Group 1 vehi‐
cles (cars, vans, motorcy‐
cles). The Directive also 
regulates that drivers who 
are seizure free for 10 
years may obtain a Group 
2 licence (heavy goods 
vehicles including buses). 

Although the Directive 
increases the time ban in 
France and the Nether‐
lands, it greatly improves 
the situation in countries 
that have recently joined 
the EU, where there has 
been either no legislation 
in place or a complete ban 
on driving for people with 
epilepsy. 

EU Member States have 12 
months to implement the 
new Directive. 

 

 Brainwave the Irish Epilepsy Associa‐
tion, marked the 200th anniversary of 
Irishman Robert Bentley Todd—a true  
epilepsy pioneer who identified the 
role of electricity in epilepsy 

 LESIA, Lithuania, completed the ’I am 
the same as you’ initiative aimed as 
decreasing stigma in society 

 Having epilepsy is not good for your 
teeth, with dental injuries caused by 
seizures and falls. In recognition of 
this, the Danish Epilepsy Association 
is working to have dental treatment 
costs covered by the government for 
people with epilepsy  

 Caritas Malta Epilepsy Association is 
using the Action Zone! board game in 
its in service teacher training courses. 
The game is one of the most successful 
initiatives introduced by IBE, in col‐
laboration with UCB Pharma. 

Local Initiatives 
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TESTING KNOWLEDGE OF GENERIC 
MEDICATION IN BRAZIL 

 The Associação Brasileira de Epilepsia car‐
ried out a survey on patient knowledge on 
AED substitution and discovered levels of 
knowledge, particularly in social disadvan‐
tages areas, to be very low, with frequent 
formulation switching. The results, which 
showed evidence of breakthrough seizures 
and increased adverse effects, pointed up 
the importance of alerting health experts 
and regulatory authorities, especially in de‐
veloping countries with limited health ex‐
penditures in which generics promote a 
great impact in the treatment of several 
medical conditions, that AEDs should be 
considered a special group regarding gener‐
ics and similar public policies on drugs. 

MEETINGS IN PARAGUAY AND PANAMA 

 Members of the Latin American Regional 
Executive Committee visited Paraguay to 
support local people in establishing an IBE 
Full Member. The Chair of the Regional Ex‐
ecutive Committee visited Panama on a simi‐
lar exercise and both visits had very promis‐
ing results. In Panama a significant problem 
is local registration of the organization, be‐
cause of slow local procedures. It is hoped 
that both countries will soon be ready to 
submit membership application documents. 

NEW LEGISLATION IN ARGENTINA 

 Silvia Kochen and Jorge Levanto, two doctors 
involved in FUNDEPI in Buenos Aires, spent 
10 years campaigning for laws to safeguard 
the rights of persons with epilepsy in Argen‐
tina. Their patience and determination paid 
off in 2009 with the introduction, by the 
Argentinean Chamber of Deputies, of new 
laws to defend the rights of persons with 
epilepsy. The new legislation establishes the 
right to free medication, penalizes discrimi‐
nation and promotes diffusion of informa‐
tion about epilepsy to help reduce stigma. 

WORKSHOP IN CHILE 

 A workshop on epilepsy, intellectual disabil‐
ity, and dementia, held in Santiago de Chile 
in August 2009, was attended by: 

 Dr Benedetto Saraceno, WHO Geneva 

 Dr Jorge Rodríguez, Dr José Luis di 
Fabio, and Mr Javier Vásquez, WHO/
PAHO Washington 

 Dr Hugo Cohen, WHO/PAHO South 
America 

 Dr Armando J Vásquez Barrios, WHO/
PAHO Chile 

 Dr Victor Aparicio, WHO/PAHO  
Mexico and Central Latin‐America 

 The Chilean Ministry of Health was also rep‐
resented and significant progress was made. 

LATIN AMERICA  
Region  

A visit to Paraguay; 
animated puppets; a 
workshop in Chile on 
organic disability; new 
disability legislation in 
Argentina—just some 
of the activities in the 
region during 2009 

PROMISING STRATEGIES 
JUANITO—the animated puppet 
 

Think Pixar and it’s easy to see how young children love puppet 
animation. Puppetry has also been shown to be a great way to 
deal with issues that can be otherwise difficult to confront.  

Juanito, a Chilean animated video uses puppets in a light‐
hearted way that has proven to be very popular with young 
children. The video is part of an initiative that also surveyed 
the children’s knowledge on epilepsy both before and after 
viewing the four‐part video that shows Juanito at the doctor’s 
surgery, at home, in school and playing with friends.  

CARTAGENA DE 
INDIAS 
 

Cartagena, a World Heri‐
tage city in Colombia, was 
chosen to host the 6th 
Latin America Epilepsy 
Congress 2010. The Latin 
American Regional Com‐
mittee worked throughout 
2009 to finalise a program 
that would be attractive to 
all delegates. 

The organizing Committee 
used teleconferences to 
define congress topics, 
Identify session chairs and 
speakers, and deadline 
dates for submission of 
abstracts and bursaries 
requests. Lilia Núñez 
Orozco and Carlos 
Acevedo also prepared for 
the special one‐day IBE 
program. 

11 



SCIENCE 
TEACHING UNIT 
IN CANADA 
Encouraging  
career choices 

Canadian Epilepsy Alliance, 
working with neurologists, 
teachers and university 
students has been writing 
and pilot testing a new 
teaching unit for senior 
science students majoring 
in biology. The interactive 
course includes seizure 
videos, cell biology anima‐
tion, laboratory and case 
studies and career links. 

The aim of the project, 
which was three years in 
developing, is to encour‐
age students to consider 
epilepsy as a career choice 
for future health scientists. 

Encouraging senior 
students in Canada to 
studies in epilepsy;  
improving epilepsy 
care services in poorly 
served populations in 
Jamaica; walking to 
raise awareness in the 
USA 

NORTH AMERICA 
Region 

ADVANCEMENT OF EPILEPSY HEALTH 
CARE SERVICES IN JAMAICA 

 Until recent years, no structured programme 
of epilepsy health care existed in Jamaica. 
Care was delivered solely on a one‐to‐one 
basis by individual medical practitioners to 
their patients, with varying seizure control 
outcomes. EEG services were extremely lim‐
ited, with most patients treated without ever 
having an EEG performed. 

 To address the problem the Jamaican Epilepsy 
Association, working with the Jamaican 
League Against Epilepsy (ILAE chapter), has 
identified fourteen issues that should be the 
focus of any new initiative. These include: 

 the importance of identifying moti‐
vated people within each branch who 
can collaborate on programs;  

 developing contacts with associations 
in other countries to learn from their 
experiences;  

 determining existing knowledge and 
knowledge gaps;  

 educating health care workers, parents 
and families of persons with epilepsy, 
and the general population;  

 developing advocacy plans;  

 encouraging focussed research in those 
areas where epilepsy care urgently 
needs to be improved. 

JOURNALISM AWARD WINNER 

 Aliyah Baruchin was announced winner of the 
print/online category of the 1st Excellence in 
Journalism Awards, an initiative of IBE and 
UCB Pharma. The winning article “Epilepsy in 
the African‐American Community: Access Edu‐
cation and Advocacy” was first published in 
EpilepsyUSA, the news magazine of Epilepsy 
Foundation.  

 In accepting her award, Ms Baruchin indicated 
that she would use the prize fund to help in 
compiling a report on epilepsy in Sierra Leone. 

EPILEPSY FOUNDATION 
MARCHES ON  
WASHINGTON DC 

 Supported by a number 
of American sports per‐
sonalities as well as star 
of the TV show Heroes, 
Greg Grunberg, several 
thousand people with 
epilepsy and their fami‐
lies took to the street in 
Washington DC on the 
27th March in the 4th 
Epilepsy Foundation Na‐
tional Walk for Epilepsy.  

 The aim of the event is to 
raise funds for research, 
education, advocacy, and 
services for people with 
epilepsy and their carers. 
More than three million 
dollars have been raised 
to date. 
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INDIAN  
EPILEPSY  
ASSOCITION 
ENTERS THE 
WEDDING  
BUSINESS 
Marriage Bureau 
for People with 
Epilepsy 
 

It is still quite common in 
India for marriages to be 
arranged by parents. This 
has led to great difficulties 
for people with epilepsy 
looking for a marriage 
partner.  

In addition, when a woman 
hide the fact that she has 
epilepsy before marriage, 
it is not unusual for the 
husband to seek a divorce 
once he finds out after the 
wedding has taken place. 

But help is at hand, at least 
for people with epilepsy 
living in the Pune region.  

In Pune, Sanvedana, an 
epilepsy support group, 
assisted by the able advice 
and guidance of Yashoda 
Wakankar, has set up a 
marriage bureau for peo‐
ple with epilepsy, in order 
to facilitate marriages.  

Already the initiative has 
met with great success 
with several marriages  
already arranged. 

NEPAL 

 Nepal Epilepsy Association (NEA), Nepal has 
been operating epilepsy clinics in Kath‐
mandu and at Dolakha in the Himalayan 
foothills for several years. However, the 
mountainous terrain of the country made it 
difficult for people to access medical care. 

 At present 700 people with epilepsy receive 
regular follow up at the Epilepsy Center, 
Kathmandu. The epilepsy clinic is open twice 
a week, on each Saturday and Sunday.  

 NEA organises a monthly programme for 
doctors, not only in Kathmandu but also out‐
side the capital. The programme provides 
updates on epilepsy care and management. 

 NEA is also providing scholarships to disad‐
vantaged students in orphanages as well as 
through hospitals and health centres to help 
them remain in education. 

INDIA 

 The Indian Epilepsy Association has 27 chap‐
ters spread all over the country, each of 
which works actively to dispel the myths, 
fears and stigma attached to epilepsy.   

 Tirupati chapter has been conducting 
monthly epilepsy camps for more than 10 
years. During camp event, an average of 350 

to 400 patients are seen. Free medication is 
also provided each month.   

 Bangalore chapter has been practicing an 
innovative method of public education 
through street plays (Road Shows) in semi 
urban and rural areas. The initiative, which 
was introduced 10 years ago, operates on 
one Sunday each month and so far 500 road 
shows have been conducted. Each month 
the event takes place in two or three differ‐
ent villages and includes the short play as 
well as educational talks and the provision of 
information materials. 

 The Diploma in Epilepsy Care was introduced 
by Bangalore University in collaboration with 
IEA and CBR network, three years ago. This is 
a distance education programme with 17 
participants enrolled for 2009. The aim of 
the programme is to provide add‐on benefit 
and education on epilepsy for teachers, pri‐
mary health care workers, nurses etc. 

 An unusual method of providing epilepsy 
care is arranged through an outreach pro‐
ject, the Lifeline Express Train, which travels 
to rural India. The train has been working for 
20 years, visiting a new village each month 
and staying in the village for about three 
weeks to provide medical care. 

SOUTH EAST ASIA  
Region  
 
Providing financial support for 
education in Nepal, using 
street theatre to raise aware-
ness in India, film–making in 
Bangladesh; three novel 
ways to support people with 
epilepsy in the region 

PROMISING STRATEGIES PROGRAM 

BANGLADESH 

An application for support under the Promising 
Strategies Program, to help fund an information 
video, has been approved by IBE for funding. In a 
country where the level of literacy is very low, 
printed materials are usually not suitable in edu‐
cating the public. Work on the video, which will 
be shown on TV, is expected to begin in the early 
part of 2010. 
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CHINA: GLOBAL CAMPAIGN REPORT 

 The final report on the Global Campaign 
Demonstration Project ‘Epilepsy Manage‐
ment at Primary Health Level in rural China’ 
was launched in Beijing in late 2009 by Dr 
Michael O’Leary, WHO Representative in 
China. Ministry of Health Officials and pro‐
ject collaborators also attended. IBE was 
represented by Mike Glynn, President. 

 The report, which was published in both Eng‐
lish and Chinese, documents the success of 
the Chinese Demonstration Project in reduc‐
ing the epilepsy treatment gap in China 
through the management of convulsive 
forms of epilepsy at primary healthcare level.  

 The project has inspired the Chinese govern‐
ment to further expand the initiative in rural 
China. By the end of 2008 the programme 
included 79 counties in 15 provinces of China 
and over 35,000 people with epilepsy were 
treated by trained clinical physicians, as a 
direct impact of the Demonstration Project’s 
protocol. In addition, 1,838 physicians from 
county hospitals in China were either trained 
or re‐trained by the end of 2009.  

 At the end of 2009, the indications were that 
the project would be extended to a further 
six or eight counties in 2010.  

 The Demonstration Project in China, and the 
intervention model described in the report, 
achieved the ultimate goal: to make epilepsy 
a national health priority in China, thereby 
bringing epilepsy ‘out of the shadows’ 

 The report is available on the campaign site 
www.globalcampaignagainstepilepsy.org. 

PROMISING 
STRATEGIES 
Two new projects 
receive funding 

MONGOLIA 

The Mongolian Epilepsy 
Association’s Quality of 
Life Program conducted 
courses on epilepsy care 
for neurologists in district 
hospitals, family doctors, 
nurses, people with epi‐
lepsy and their families, as 
well as local government 
officials. 

As most of the population 
live in difficult terrain and 
isolated areas, travel to a 
major treatment centre is 
lengthy and arduous. The 
programme will improve 
services for those not in 
the capital Ulaanbaatar. 

THE PHILIPPINES 

Epilepsy Awareness &  
Advocacy Inc is producing 
a multimedia pack in Eng‐
lish and in five of the most 
commonly used dialects in 
the country to educate 
people about epilepsy. The 
pack comprises a DVD and 
accompanying materials in 
comic book style and will 
be disseminated through‐
out the Philippines vast 
archipelago of more than 
7,000 islands by local  
volunteer groups.  

WESTERN PACIFIC 
Region 

AUSTRALIA: PARLIAMENTARY FRIENDS 
OF EPILEPSY GROUP 

 Following on the successful establishment of 
the Australian Parliamentary Friends of Epi‐
lepsy Group, a first meeting was held in late 
2008. During that meeting, co‐convenor of 
the group, Jill Hall, proposed that an inquiry 
into epilepsy be conducted by the Friends 
during 2009. 

 Early in 2009 it was confirmed that the in‐
quiry would be conducted and terms of ref‐
erence were submitted to the Parliamentary 
Friends of Epilepsy Group. 

 The main hearings were held in the capital, 
Canberra, and a number of smaller hearings 
were held in other locations throughout the 
country during the year. 

 This was the first time that Australians living 
with epilepsy will have had the opportunity 
to personally inform federal politicians of the 
impact epilepsy has on their lives. 
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IBE HEAD OFFICE 

Ann Little, Executive Director, 
IBE, 11 Priory Hall, Stillorgan, 
Blackrock, Co Dublin, Ireland. 
T: +353 1 210 8850 
F: +353 1 210 8450 
ibedublin@eircom.net 
www.ibe‐epilepsy.org 
 

CONGRESS OFFICE 

IBE/ILAE Congress Secretariat 
7 Priory Hall, Stillorgan, 
Blackrock, Co Dublin, Ireland. 
T: +353 1 20 567 20 
info@epilepsycongress.org 
www.epilepsycongress.org 
 

INTERNATIONAL  
EXECUTIVE COMMITTEE 

President 
Mr Mike Glynn 
mikeglynn@epilepsy.ie 
 

Secretary General 
Mr Eric Hargis (resigned 2010) 
 

Treasurer 
Mrs Grace Tan 
gracetan@epilepsy.com.sg 
 

Immediate Past President 
Mrs Susanne Lund 
Susanne.Lund@epilepsi.se 
 

Vice Presidents  

Africa 
Mr Anthony Zimba 
azmulenga@yahoo.com 
 

Eastern Mediterranean 
Dr Abdulaziz Alsemari 
alsemari@kfshrc.edu.sa 
 

Europe 
Dr Janet Mifsud 
janet.mifsud@um.edu.mt 
 

Latin America 
Dr Carlos Acevedo 
carlosedoacevedo@yahoo.com 
 

North America 
Mrs Mary Secco 
ed@epilepsysupport.ca 
 

South East Asia 
Dr Vinod Saxena 
drvssaxena@gmail.com 
 

Western Pacific 
Dr Shung‐lon Lai 
shunglon@mail.nsysu.edu.tw 
 

ILAE Representatives 
Dr Nico Moshé, President 
 

Dr Sam Wiebe, Secretary 
General 
 

Prof Emilio Perucca, Treasurer 

TASK FORCES  

Elections  
Chair: Mrs Susanne Lund 
Susanne.Lund@epilepsi.se 
Members: Vinod Saxena, 
Tomás Mesa 
 

Epilepsy & Driving  
Chair: Dr Eric Schmedding    
Eric.schmedding@uzbrussel.be 
Members: Marshal Mo‐Song 
Hsih, Orla Gilroy, Mike Glynn, 
Silvia Kochen, Andrew Pan 
 

Golden Jubilee  
Chair: Mrs Susanne Lund    
Susanne.Lund@epilepsi.se 
Member: Ann Little 
 

Research Task Force 
Chair: Dr Ley Sander     
l.sander@ion.ucl.ac.uk 
Members: Janet Mifsud, 
Tomás Mesa, Li Li Min, Malachy 
Bishop, Ding Ding, Patrick 
Kwan, Rosemary Panelli 
 

Governance  
Chair: Mr Johan Falk‐Pedersen     
johan.falk‐pedersen 
@sverdruplaw.no 
Members: Susanne Lund, 
Grace Tan, Sandy Finucane, 
Christopher Morris‐Coole 
 

JOINT IBE/ILAE  
INITIATIVES 

Global Campaign  
Mr Mike Glynn, Co‐chair 
Global Campaign Against 
Epilepsy, c/o Brainwave  
249 Crumlin Road, Dublin 12, 
Ireland 
mikeglynn@epilepsy.ie 
NETWORKS 

Editors Network 
Chair: Mr Robert Cole 
rcole@epilepsycentre.org.au 

IE News Editor 
Editor: Dr Carlos Acevedo 
carlosedoacevedo@yahoo.com 
Co‐ordinator: Ann Little 
ibedublin@eircom.net 

Full and Associate Members - Listed by Region  

AFRICA 
CAMEROON 
Association Camerounese 
contre l’Epilepsie, Mission 
Catholique Nyamanga II, BP 47 
Ombessa, Cameroon.  
T: +237 77 105 862 
marie_christinelong@yahoo.fr 
Contact: Sr Marie Christine Long. 
 

CONGO 
Association Fallone,  
188 Av de l’Indépendance  
Tié Tié, BP 1533, Pointe Noire,  
Congo. T: +242 53 7134 
mkounkou@yahoo.fr 
Contact: Mrs M Flore Kounkou. 
 

ETHIOPIA 
Epilepsy Support Association 
of Ethiopia, PO Box 25516, 
Code 1000, Addis Ababa,  
Ethiopia. T: +251 155 3617 
dr.zenebe.gedlie@ethionet.et 
Contact: Dr Zenebe Damtie. 

GAMBIA 
Gambia Epilepsy Association, 
#5 Dippa Durkureh Road,  
London Corner, PO Box 2230,  
Serrekunda, The Gambia. 

T: +220 9955 414 
gambiaepilepsy@yahoo.co.uk 
Contact: Mr Philip Chiga. 
 

GHANA 
Ghana Epilepsy Association, 
c/o Box M230, Accra, Ghana. 
T: +233 2166 5421 ext 4420 
ayisu@hotmail.com 
Contact: Mr Paul Ayisu. 
 

KENYA 
Kenya Association for the 
Welfare of People with Epilepsy 
(KAWE), PO Box 60790,  
00200, Nairobi, Kenya.  
T: +254 020 387 0885 
info@kawe‐kenya.org 
Contact: Mrs Jane Roimen. 

MAURITIUS 
EDYCS Epilepsy Group 
(Mauritius),  
442 State Land, Boulevard 
Rivaltz, Port Louis,  
Mauritius. T: +230 213 1733 
edycs.org@intnet.mu 
Contact: Mr Y Noormamode. 
 

NAMIBIA 
Epilepsy Namibia,  
PO Box 11822,  
Klein Windhoek, Namibia.  
T: +264 813 226834 
namep@epilepsynamibia.org 
Contact: Ms H Riphagen. 
 

NIGER 
LNCEMNMC, Service de  
Psychiatrie, Hôpital National 
de Naimey, BP238 Niamey,  
Niger. T: +227 723 392 
ddouma@caramail.com 
Contact: Dr D Douma. 

NIGERIA 
Epilepsy Association of Nigeria, 
No 2 Weeks Road by 84 Asa 
Road, Aba, Abia State, Nigeria.  
T: +234 708 183 2837 
drmohaniclinic@yahoo.com 
Contact: Dr SE Nwakwue. 
 

SENEGAL 
Ligue Senegalaise contre 
l’Epilepsie, Clinique 
Neurologique, Centre 
Hospitalo‐Universitaire de 
Fann, BP 5035, Dakar‐Fann, 
Senegal. T: +221 825 3678 
epilepsie@orange.sn 
Contact: Dr Ale Gueye. 
 

SIERRA LEONE 
Epilepsy Association of Sierra 
Leone, 8 Mansaray Street, 
PO Box 381, Freetown, Sierra 
Leone. durodamil@yahoo.co.uk 
Contact: Dr Radcliffe D Lisk. 
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EASTERN MEDITERRANEAN  

SOUTH AFRICA 
Epilepsy South Africa, PO Box 
73, Observatory 7935,  
Cape Town,  
South Africa.  
T: +272 144 73 014 
national direc‐
tor.no@epilepsy.org.za 
Contact: Ms Noeline de Goede. 
 

SWAZILAND 
Swaziland Epilepsy Association, 
PO Box 5638, H100,  
Mbabane,  
Swaziland.  
T: +268 404 7028 
admin@epilepsy.org.sz 
Contact: Mr Mbuso Mahlalela. 

TANZANIA, UTD REP OF 
Parents Organisation for Chil‐
dren with Epilepsy (POCET), 
PO Box 65293,  
Dar Es Salaam, 
Tanzania.  
T: +255 744 822 517 
bsmwene@yahoo.com 
Contact: Mrs Aisia Mrema. 
 

TOGO Associate Member: 
Association Clinique des 
Epileptiques, 155, Carrefour de 
Rio, 11 B.P. 75,  
Lomé, Togo. 
T: +228 271 0449 
kokousodj@yahoo.com 
Contact: Dr Kokou Sodjéhoun. 
 

UGANDA 
Epilepsy Support Association, 
Plot 3 Ntinda II Road, 
PO Box 16260, Wandegeya, 
Kampala, Uganda.  
T/F: +256 414 287 700 
esauganda@yahoo.com / 
info@epilepsy.org.ug 
Contact: Mr A Mugarura. 
 

ZAMBIA 
Epilepsy Association of Zambia, 
Amanda Ethu Building, 
Kalundwe Road, PO Box 32443, 
Lusaka, Zambia.  
T: +260 977 789 042 
eazepilepsy@hotmail.com 
Contact: Mrs Betty Nsachilwa. 
 

ZIMBABWE 
Epilepsy Support Foundation, 
43 St. David Road,  
Hatfield, Harare,   
Zimbabwe.  
T: +263 913 595 241 
jmuguu@yahoo.co.uk  
Contact: Mrs Sigudu. 

EGYPT 
Egyptian Epilepsy Association, 
40 Safeya Zaghlol Street, 
Alexandria 21111, Egypt.  
T: +20 3303 3338 
hhosny@internetegypt.com 
Contact: Dr Hassan Hosny. 
 

IRAN 
Iranian Epilepsy Association,  
PO Box 16315‐1419,  
Tehran,  
Iran.  
T: +98 2188 469 153 
iranepi@gmail.com 
Contact: Dr Gharagozli. 

LEBANON 
Association of Care of People 
with Epilepsy, Hobaika Bldg, 
1st Floor, Qayaa'al Wosta, 
Saida, Lebanon. T: +961 7723 365 
epilepsyl@hotmail.com 
Contact: Mrs Manar Sawwan. 
 

MOROCCO 
Association Marocaine contre 
l’Epilepsie, Neurology Dept., 
El Razi Hospital, BP 7010 Sidi 
Abbad 40 000, Marrakech, 
Morocco. T: +212 2443 1841 
najibkis@gmail.com 
Contact: Prof Najib Kissani. 

PAKISTAN 
FLAME,  
83 Shah Jamal Colony 
Lahore, Pakistan.  
T: +92 4275 81724 
pprc@wol.net.pk 
Contact: Dr Afzal Javed. 
 

SAUDI ARABIA 
Epilepsy Support and Informa‐
tion Centre, PO Box 3354, 
MBC 76, Riyadh, 11211,  
Saudi Arabia.  
T: +966 1552 4755 
esicsa1@gmail.com 
Contact: Dr A Alsemari. 

TUNISIA 
Tunisian Epilepsy Association, 
Dept of Neurology,  
Hôpital Habib Bourguiba, 
3029 Sfax, Tunisia.  
T:+216 98 413 776 
chahnez@gnet.tn 
Contact: Dr Chahnez Triki. 

EUROPE 
AUSTRIA 
Epilepsie Dachverband, 
Österreich (EDO), 
Wichtelgasse 55/17‐19, 
1170 Wien, Austria. 
T/F: +43 1489 5278 
office@epilepsie.at  
Contact: Mrs L Grössing Soldan. 
 

BELGIUM 
Les Amis de la Ligue Nationale 
Belge contre l’Epilepsie 
Dr Vrienden van de Belgische 
Liga tegen Epilepsie, Bernard 
Spaelaan 141,  
9000 Gent, Belgium. T: +32 9 
222 0404 
c.vandaele@cggeclips.be 
Contact: Ms C Van Daele. 
 

BULGARIA 
Association for Assistance of 
Patients with Epilepsy, 
20 Slavianska Str, 1000 Sofia,  
Bulgaria. T/F: +359 29895341 
aape_bulgaria@yahoo.com 
Contact: Dr Marian Dimitrov. 

Associate Member: 
Association of Parents of 
Children with Epilepsy,  
Triadica district, Strelbishte Bl 
10, entr. G, floor 7, ap 67,  
Sofia 1408, Bulgaria.  
T : +359 24 883 594 
frde@abv.bg  
Contact: Mr Georgiev Miroslav. 
 

CROATIA 
Croatian Association for Epi‐
lepsy, General Hospital “Sveti 
Duh”, Sveti Duh 64,  
10000 Zagreb, Croatia.  
T: +385 137 121 43 
ivan.bielen@zg.htnet.hr 
Contact: Dr Ivan Bielen. 
 

CYPRUS 
Cyprus Association of Sup‐
port for People with Epilepsy 
8 Epidavrou Str., Platy 2114, 
Nicosia, Cyprus.  
T: +357 9941 2779 
antigoni@cytanet.com.cy 
Contact: Mrs A Kallimachou. 

CZECH REPUBLIC 
Spolecnost “E”,  
Liskova 3, 4200,  
Prague 4,  
Czech Republic. 
T/F: +420 241 722 136 
info@spolecnost‐e.cz  
Contact: Mrs Alena Cervenkova 
 

Associate Members: 
Epi‐Rodina,  
Sobeslavska 2377/1, 130 00 
Prague 3,  
Vinohrady,  
Czech Republic. 
T: +420 777 873 334 
ivan@er‐sme.cz 
Contact: Ivan Holecek, Blanka 
Hutova 
 

EpiStop,  
Videnska 800,  
Praha 4 14059,  
Czech Republic..  
T: +420 602 294 071 
epistop@seznam.cz 
Contact: Ms Lucie Pomajslova. 

DENMARK 
Dansk Epilepsiforening 
Kongensgade 68, 2. Tv., DK‐ 
5000 Odense C,  
Denmark. 
T: +45 6611 9091 
epilepsi@epilepsiforeningen.dk 
Contact: Mr René Bogh‐Larsen. 
 

Associate Member: 
Danish Epilepsy Centre,  
Børneambulatoriet,  
1 Epilepsihospitalet,  
Dr Sells vej 23, 4293, 
Dianalund,  
Denmark.  
F: +45 5827 1471 
kfvist@vestamt.dk 
Contact: Mrs Vibeke Stubbings. 
 

ESTONIA 
Estonian Epilepsy Association 
Puusepp St 2,  
51014 Tartu, Estonia.  
T: +372 731 8515 
epilepsialiit@hot.ee 
Contact: Dr Andreas Oun. 
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FINLAND 
Epilepsialiitto, Malmin Kaup‐
patie 26, FIN‐00700 Helsinki, 
Finland. T: +358 935 082 320 
epilepsialiitto@epilepsia.fi 
Contact: Mrs Sari Tervonen. 
 

FRANCE 
AISPACE, 42 avenue Foch,  
59 130 Lambersart, France. 
T: +33 320 571 941 
lille.aispace@orange.fr 
Contact: Dr J Beaussart. 
 

Associate Members: 
Epilepsie‐France, 133 rue 
Falguière, Bâtiment D, 75015 
Paris, France.  
T/F: +33 153 806 664 
siege@epilepsie‐france.fr 
Contract: Mrs Laila Ahddar. 
 

Epilepsie Euro Services,  
115 rue de l’Abbé Groult,  
75015 Paris, France.  
T: +33 156 801 060 
epieuros@club‐internet.fr 
Contact: Mrs B Bonard Breack. 
 

EOLE, 240 Boulevard Voltaire, 
75011, Paris, France.  
T: +33 143 716 260 
eole‐asso@wanadoo.fr 
Contact: Dr Roger Salbreux. 
 

GEORGIA 
Epilepsy & Environment Asso‐
ciation of Georgia, Dept of 
Neurology, Tbilisi State Medical 
University, Jacob Nicoladze str. 
6, appt 22, 380079 Tbilisi, 
Georgia. T: +995 99 253 551 
natelaokujava@yahoo.com 
Contact: Dr Natela Okujava. 
 

GERMANY 
Deutsche Epilepsie Vereinigung 
e.V., Zillestrasse 102, D‐10585 
Berlin, Germany.  
T: +49 303 424 414 
info@epilepsie.sh 
Contact: Ms Annemarie Söhnel. 
 

Associate Member: 
Interessenvereinigung fur 
Anfallskranke in Koln eV, 
Hoeninger Weg 361, D‐50969 
Koln, Germany.  
T: +49 221 360 5767 
info@epilepsie‐online.de 
Contact: Mr Tomas Porschen. 
 

GREECE 
Greek National Association 
against Epilepsy, Aghia Sofia 
Children's Hospital, 11527, 
Goudi, Athens, Greece.  
T: +30 210 775 1637 
graaepil@otenet.gr 
Contact: Dr A Covanis. 

HUNGARY 
Association for Future of 
People with Epilepsy in  
Hungary, Lenkey u.7,  
Budapest H‐1184,  
Hungary. 
solesz65@t‐online.hu 
Contact: Mr Zsolt Szabó. 
 

ICELAND 
LAUF, The Icelandic Epilepsy 
Association, Hatun 10b, 105, 
Reykjavik, Iceland. 
T: +354 551 4570 
lauf@vortex.is 
Contact: Ms Margret Njalsdottir. 
 

IRELAND 
Brainwave The Irish Epilepsy 
Association, 249 Crumlin 
Road, Dublin 12, Ireland. 
T: +353 1 455 7500 
mikeglynn@epilepsy.ie 
Contact: Mr Mike Glynn. 
 

ISRAEL 
Israel Epilepsy Association 
4 Avodat Yisrael, PO Box 1598,  
Jerusalem 91014,  
Israel.  
T: +972 5000 283 
epilepsy.il@gmail.com 
Contact: Mr Y Unterman. 
 

ITALY 
Associazione Italiana contro 
l’Epilessia (AICE),  
Via T Marino 7, 20121 Milan, 
Italy.  
T: +39 028 09 299 
assaice@iperbole.bologna.it 
Contact: Mr Giovanni Pesce. 
 

LITHUANIA 
Lithuanian Society of Patients 
with Epilepsy and their  
Sponsors, Kaunas Medical 
University Hospital,  
Dept of Microneurosurgery, 
Eiveniu 2,  
LT‐3007 Kaunas, Lithuania. T: 
+370 37 326 727 
epilepsy@one.lt 
Contact: Dr Arunas Kobakas. 
 

Associate Member: 
LESIA, Saltoniskiu 29/3,  
Vilnius LT‐08105, Lithuania.  
T: + 370 52 760 067 
epi@lesia.lt 
Contact: Dr D Murauskaite. 
 

MALTA 
Caritas Malta Epilepsy Asso‐
ciation, 7, Zenit, Paul Borg 
Street, Attard BZN 04, Malta.  
T: +356 2143 6442 
zenith@onvol.net 
Contact: Mrs Victoria Dimech. 

MACEDONIA, FYR 
Epilepsija Aura, Ohridska 2, 
Bitola, 7000, FYR Macedonia. 
T/F: +389 472 55520 
epilepsija_aura@yahoo.com 
Contact: Mrs Ana Doneva. 
 

NETHERLANDS 
EVN, Epilepsie Vereniging 
Nederland, Postbus 8105, 
6710 AC Ede, The Netherlands. 
T: +31 318 672 772, 
info@epilepsievereniging.nl 
Contact: Mr Ton Tempels. 
 

Associate Members: 
National Epilepsie Fonds/De 
Macht van het Kleine,  
Postbus 270, 3990 GB 
Houten, Netherlands.  
T: +31 306 344 063, 
boer@epilepsiefonds.nl 
Contact: Mr Martin Boer. 
 

SEIN, Postbus 540, 2130 AM 
Hoofddorp, Netherlands. 
T: +31 235 588 412. 
hdboer@sein.nl 
Contact: Mrs Hanneke de Boer. 
 

Stichting Kempenhaeghe 
Sterkselseweg 65, 5591 VE 
Heeze, Netherlands.  
T: +31 40 227 9199 
bomeri@kempenhaeghe.nl 
Contact: Dr Nicolaas Bomer. 
 

NORWAY 
Norsk Epilepsiforbund 
Karl Johansgt. 7,  
0154 Oslo, Norway.   
T: +47 224 76 600 
nef@epilepsi.no 
Contact: Mrs S Jakobsson 
Strømsø. 
 

POLAND 
Polish Association for People 
Suffering from Epilepsy, 
Ul Fabryczna 57,  
15‐482 Bialystok, Poland.  
T/F: +48 856 754 420 
Contact: Mr Tadeusz Zarebski. 
 

PORTUGAL 
Epi‐Apfape (EPI), Av da 
Boavista, 1015 ‐ Sala 601, 
4100‐128 Oporto, Portugal. 
T/F: +351 22 605 49 59 
epi‐apfape@sapo.pt 
Contact: Mr Nelson Ruao. 
 

ROMANIA 
EpiRomania, Str. Liviu 
Rebreanu nr 34, Cluj‐Napoca, 
cod 400446, Romania.  
T: +40 264 599 500 
office@epilepsie.ro 
Contact: Mr Gelu Stanculescu. 

RUSSIAN FEDERATION 
All Russian Charity Founda‐
tion, Leningradskoye shosse 
114‐57, Moscow 125445, 
Russia. T/F: +7 91 61 421 898 
mdorofeeva@inbox.ru 
Contact: Dr Marina Dorofeeva. 
 

SCOTLAND 
Epilepsy Scotland, 48 Govan 
Road, Glasgow G51 1JL,  
Scotland. T: +44 141 4274911 
LYoung@epilepsyscotland.org.uk 
Contact: Ms Lesslie Young. 
 

Associate Members: 
Epilepsy Connections,  
100 Wellington Street,  
Glasgow G2 6DH, Scotland.  
T: +44 141 248 4125 
Smaxwell 
@epilepsyconnections.org.uk 
Contact: Ms Shirley Maxwell. 
 

Quarriers, Quarriers Village, 
Bridge of Weir, PA11 3SX,  
Scotland. T: +44 150 5612224 
paul.moore@quarriers.org  
Contact: Mr Paul Moore. 
 

SERBIA 
Serbian Society for Epilepsy 
Dunavski kej 7/11, 11000 
Beograd, Serbia.  
T: +381 638 668 188  
E: mpopovic@yubc.net 
Contact: Dr Maria Popovic. 
 

SLOVAKIA 
AURA, Prvá Neurologická 
Klinika Fakultnej Nemocnice, 
Dúbravská cesta 1, PO Box 116,  
84005 Bratislava 45, Slovakia. 
epilepsia@pobox.sk 
Contact: Dr Jozef. Vrátil. 
 

SLOVENIA 
Slovenian League against 
Epilepsy, Ulica stare pravde 2, 
SL 1000, Ljubljana, Slovenia.  
T: +386 1432 9393 
epilepsija@epilepsija.org 
Contact: Dr Svetlana Simic. 
 

SPAIN 
Asociación Española de Ayu‐
da al Epileptico (AEAE),  
c/Berlin 5, 4o Piso, 28028 
Madrid, Spain. 
T: +34 91726 2727 
amgsg@hotmail.com 
Contact: Mrs A C Moreno. 
 

SWEDEN 
Swedish Epilepsy Association, 
PO Box 1386,  
172 27 Sundbyberg, Sweden.  
T: +46 866 94306 
Susanne.lund@epilepsi.se 
Contact: Mrs Susanne Lund. 
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SWITZERLAND 
Epi‐Suisse, Seefeldstrasse 84, 
Postfach 313, CH‐8034 Zurich, 
Switzerland. T: +41 434 886 880 
susann.egli@epi‐suisse.ch 
Contact: Mrs Susann Egli. 
 

Associate Members: 
Par Epi, Seefeldstrasse 84, 
CH‐8008 Zurich,  
Switzerland. 
T: +41 434 886 570 
parepi@bluewin.ch 
Contact: Dr E Zweifel. 
 

Swiss Epilepsy Center,  
Bleulerstrasse 60, CH‐8008 
Zurich, Switzerland. 
T: +41 443 876 002 
pachlatko@swissepi.ch 
Contact: Dr C Pachlatko. 
 

UK 
Epilepsy Action, New Anstey 
House, Gate Way Drive, 
Yeadon, Leeds LS19 7XY, UK. 
T: +44 113 2108 800 
plee@epilepsy.org.uk. 
Contact: Mr Philip Lee. 

Associate Member: 
Gravesend Epilepsy Network 
13 St George’s Crescent 
Gravesend DA12 4AR, UK. 
T/F: +44 147 435 1673 
gravesendepilepsy 
@supanet.com  
Contact: Mr Fred Savill. 
 

 
 
 
 
 

National Society for Epilepsy 
Chesham Lane, Chalfont St 
Peter, Buckinghamshire  
SL9 ORJ, UK. 
T: +44 149 460 1300 
graham.faulkner 
@epilepsysociety.org.uk 
Contact: Mr Graham Faulkner. 

LATIN AMERICA 
ARGENTINA 
Asociación de Lucha contra la 
Epilepsia, Tucumán 3261,  
1189, Buenos Aires, Argentina. 
T/F: +54 114 862 0440 
asoalce@aol.com 
Contact: Mr Gonzalez Gartland. 
 

Associate Member: 
FUNDEPI, Rocamora 4122, 
Ciudad de Buenos Aires (148), 
Argentina. T: +54 114 127 0233 
skochen@mail.retina.ar 
Contact: Dr Silvia Kochen. 
 

BRAZIL 
Associação Brasileira de 
Epilepsia, Rua Botacatu 740 
CEP 04023‐900, Vila 
Clementino, São Paulo, Brazil.  
T: +55 115 549 3819 
abe@epilepsiabrasil.org.br 
Contact: Dr Luis Ferreira Caboclo 
 

CHILE 
ANLICHE, Patriotas Urugua‐
yos 2236, Codigo Postal: 
6501205, Santiago de Chile, 
Chile. T: +56 269 92288 
anliche@ligaepilepsia.cl 
Contact: Dr Guillermo Silva. 

COLOMBIA 
FIRE, 
Barrio Ternera, Calle 1a., 
Calle del Eden, Cartagena, 
Colombia.  
T: +57 566 181 27, 
fandinojaime@gmail.com 
Contact: Dr J Fandiño‐Franky. 
 

CUBA 
Capitulo Cubano de la IBE, 
Hospital Psiquiatrico de la 
Habana, Ave Independencia 
No 26520, Reparto Mazorra 
Boyeras, Ciudad Habana, 
CP 19220, Cuba.  
T: +53 781 1057, 
sglezpal@infomed.sld.cu 
Contact: Dr S Gonzalez Pal. 
 

DOMINICAN REPUBLIC 
SODOUE, 
Calle Dr Cesar Dargam No. 10, 
Suite 504, 5to Piso,  
La Esperilla, Santo Domingo, 
Distrito Nacional, 
Republica Dominicana. 
T: +1 809 476 7206 
frmontero@yahoo.com 
Contact: Dr Franklin Montero. 
 

ECUADOR 
Centro Nacional de Epilepsia, 
APNE, Berrutieta sn y Acevedo 
(Sector la Gasca),  
Quito, 
Ecuador.  
T: +59 329 05405 
cnepilepsia@andinanet.net 
Contact: Dr G Pesantez. 
 

GUATEMALA 
IBE Guatemalan Chapter,  
6a Calle 2‐48, Zona 1,  
Guatemala City,  
Guatemala.  
T: + 50 222 382 107,  
Henrystokes 
@neurologiaparatodos.com 
Contact: Dr Henry Stokes. 
 

MEXICO 
Group “Acceptation” of  
Epileptics, San Francisco 
1384, 7º Piso B,  
Col. Del Valle, Mexico DF 
03100,  
Mexico.  
T: +52 555 200 3474 
lilianuor@yahoo.com 
Contact: Dr Lilia Nuňez Orozco. 
 

PERU 
Peruvian Association of  
Epilepsy, 
Los Nandues 160‐401, 
Surquilo, Lima, Peru.  
T: +51 144 20961 
Ejjjperu@hotmail.com 
Contact: Dr Julio Espinoza. 
 

URUGUAY 
Asociación Uruguaya contra 
la Epilepsia,  
8 de Octubre 2610, 
Montevideo CP 11 600,  
Uruguay. 
abogacz@hotmail.com 
Contact: Dr Alicia Bogacz. 
 

VENEZUELA 
Venezuelan National Bureau, 
Quebrada Honda a Santa 
Rosa,  
Edif. Tachira PB Local 3,  
Al lado de la Sinagoga  
Mariperez, Caracas 1050,  
Venezuela. 
T: +58 212 578 2737  
livece@lycos.com /  
adrianaloscher@yahoo.com 
Contact: Mrs Adriana Loscher. 

NORTH AMERICA 
CANADA 
Canadian Epilepsy Alliance/ 
Alliance Canadienne  
de l′Epilepsie,  
234 Riverside Drive, 
London, Ontario,  
Canada N6H 1E6.  
T: +1 519 433 4073 
ed@epilepsysupport.ca 
Contact : Mrs Mary Secco. 
 

 
 
 

JAMAICA 
Jamaican Epilepsy Association, 
Andrew Memorial Hospital, 
27 Hope Road, Kingston 10, 
Jamaica. T: + 1 876 9688 274 
jaepilepsy@cwjamaica.com 
Contact: Mrs Nora Perez. 
 

USA 
Epilepsy Foundation, 
8301 Professional Place, 
Landover, MD 20785‐2238, 
USA. T: +1 301 459 3700 
afinucane@efa.org  
Contact: Ms Sandy Finucane. 

Associate Members: 
Epilepsy Foundation of New 
Jersey, 429 River View Plaza, 
Trenton, New Jersey 08611, 
USA. T: +1 609 392 4900 
Ejoice@familyresourcenetwork.org 
Contact: Mr Eric Joice. 
 

 
 
 
 
 
 
 

Anita Kaufmann Foundation, 
1786 Lilbet Road, Teaneck, 
New Jersey 07666, USA.  
T: +1 201 655 0420 
debra@akfus.org  
Contact: Mrs Deborah Josephs. 
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SOUTH EAST ASIA 
BANGLADESH 
Bangladesh Epilepsy Association, 
3/1 Lake Circus, Kalabagan 
Dhaka 1205,  
Bangladesh. 
T: +880 281 14846 
epilepsy_bd@yahoo.com 
Contact: Dr MA Mannan. 
 

HONG KONG 
The Hong Kong Epilepsy 
Assoc, G/F, Wang Lai House,  
Wang Tau Hom Estate, Wong 
Tai Sin, Kowloon, Hong Kong. 
T: +852 9511 0119 
hkea@hkepilepsy.org 
Contact: Mr Ted Chiu. 
 

 
 
 

Associate Member: 
Enlighten Hong Kong Ltd, 
12/Floor, Kuo Hwa Buidling,  
Nos. 340‐342 Hennessy Road,  
Wanchai, Hong Kong 
T: +852 2820 0111 
orla.gilroy@enlightenhk.org 
Contact: Miss Orla Gilroy. 
 

INDIA 
Indian Epilepsy Association, 
# 502, Academic Block, Dept 
of Neurology, GB Pant Hospital, 
New Delhi‐110002, India. 
T: +91 11 23234242 
ieaindia@gmail.com 
Contact: Dr MM Mehndiratta. 
 

 
 
 

INDONESIA 
PERPEI, Bagian Neurologi FKUI 
Jl. Salemba 6,  
Jakarta Pusat 10430, 
Indonesia. 
T: +62 2133 5044 
perpei2004@yahoo.com 
Contact: Dr Silvia Lumempouw. 
 

Associate Member: 
Yayasan Epilepsi Indonesia, 
Jl. Hang Jebat II/2,  
Kebayoran Baru,  
Jakarta Selatan 12120, 
Indonesia.  
T: +62 217251710 
Contact: Ms Mahar Mardjono. 
 

 
 
 

NEPAL 
Nepal Epilepsy Association 
Post Box 8975, EPC 7070,  
Kathmandu, Nepal 
T/F: +977 1441 2945 
nepeas@yahoo.com 
Contact: Mr K Man Pradhan. 
 

SRI LANKA 
Epilepsy Association of Sri 
Lanka, 119/1 Kynsey Road,  
Colombo 08, Sri Lanka. 
Contact: Ms Samarawickrama. 
 

THAILAND 
Epilepsy Assoc of Thailand 
74/29 Ramintra Soi 8, Ramintra 
Rd, Bangkhaen Bangkok 10220, 
Thailand.  T: +66 252 14353 
arayacharuvanij@yahoo.com 
Contact: Dr Araya Charuvanij. 

WESTERN PACIFIC 
AUSTRALIA 
Joint Epilepsy Council of  
Australia Ltd (JECA),  
PO Box 1049, 
Baulkham Hills NSW 1755, 
Australia. T: +61 296 749 966 
dchapman@jeca.org.au 
Contact: Mrs Denise Chapman. 
 

Associate Members: 
Epilepsy Assoc of SA & NT Inc., 
PO Box 12, Woodville, South 
Australia 5011, Australia.  
T: +61 884 485 600 
rcole@epilepsycentre.org.au 
Contact: Mr Robert Cole. 
 

Epilepsy Action, Australia, 
PO Box 879, Epping NSW 1710, 
Australia.  
T: +61 298 567 087 
cireland@epilepsy.org.au 
Contact: Ms Carol Ireland. 
 

Epilepsy Australia Ltd, PO Box 
1049, Baulkham Hills,  
NSW 1755, Australia.  
T: +61 296 749 966 
dchapman@epilepsyaustralia.net 
Contact: Mrs Denise Chapman. 
 

Epilepsy Queensland, PO Box 
1457, Coorparoo BC 4151, 
Queensland,  
Australia. 
T: +61 734 355 000 
Epilepsy 
@epilepsyqueensland.com.au 
Contact: Ms Helen Whitbread. 
 

Epilepsy Association ACT Inc 
27 Mulley Street,  
Holder ACT 2611,  
PO Box 3744,  
Weston ACT 261, Australia. 
T: +61 262 874 555 
epilepsy@epilepsyact.org.au 
Contact: Mrs Jacinta Cummins. 
 

CHINA 
China Assoc Against Epilepsy 
Rm. 5101, Bldg 2, Beijing 
Exhibition Center Hotel 
135 Xi Zhi Men Wai Avenue, 
Beijing 100044,  
P.R. China. 
T: +86 1065 143 125 
caae2008@sina.com.cn 
Contact: Dr Shichou Li. 
 

JAPAN 
Japan Epilepsy Association Inc. 
4F Zenkokuzaidan  
Building 2‐2‐8, Nishiwaseda 
Shinjuku‐ku, 
Tokyo 162‐0051,  
Japan. 
T: +81 332 025 661 
nami@scan‐net.ne.jp 
Contact: Mr Keiji Tsurui. 
 

Associate Member: 
Epilepsy Hospital Bethel 
27‐4 Hata‐Mukaiyama‐
Minami, Kitahase, 
Iwanuma City 989‐2455,  
Japan. T: +81 223 241 211 
betheljp@topaz.ocn.ne.jp 
Contact: Mr T Soga. 
 

KOREA 
Korean Epilepsy Association, 
Department of Neurology,  
Ajou University Hospital, 
San‐5 Woncun‐dong,  
Suwon 443‐721,  
South Korea. 
T: +82 1090 967 911 
khuh@ajou.ac.kr 
Contact: Dr Kyoon Huh. 
 

MALAYSIA 
Malaysia Society of Epilepsy, 
Jabatan Neurologi, 
Kuala Lumpur Hospital, 
505086 Jalan Pahang, 
Kuala Lumpur, Malaysia. 
T: +60 326 155 405 
drhussain@hkl.gov.my 
Contact: Dr Magrette Selvy  
Anthony. 
 

MONGOLIA 
Mongolian Epilepsy Association 
HSUM, PO Box 48/28, 
Ulaanbataar, Mongolia. 
T: +976 991 77 153 
tovuudorj@yahoo.com 
Contact: Dr A Tovuudorj. 
 

NEW ZEALAND 
Epilepsy New Zealand (ENZ), 
PO Box 1074,  
Waikato Mail Centre,  
Hamilton 3240,  
New Zealand. 
T: +64 783 435 56 
national@epilepsy.org.nz 
Contact: Mr Frank Gouveia. 
 

PHILIPPINES 
Epilepsy Awareness &  
Advocacy Inc., 
151‐B Scout Rallos Extension, 
Sacred Heart, Kamuning, 
Quezon City, 1103, 
Philippines. T: +63 241 446 38 
ph_eaai@yahoo.com 
Contact: Mrs J Desirée 
Khonghun. 
 

SINGAPORE 
Singapore Epilepsy Foundation, 
149 Rocher Road, 
#04‐06 Fu Lu Shou Complex, 
188425, Singapore. 
T: +65 33 44 302 
admin@epilepsy.com.sg 
Contact: Ms Grace Tan. 
 

Associate Member: 
Epilepsy Care Group 
(Singapore), 
No 26 Dunearn Road (Level 2), 
Singapore 309423. 
T: +65 635 805 66 
ecgs93@singnet.com.sg 
Contact: Mr Sherman Goh. 
 

TAIWAN 
Taiwan Epilepsy Association 
B1F, #41, Alley 66, Lane 155, 
Tun‐Hwa N. Road, 
Taipei 105, Taiwan. 
T: +886 225 149 682 
twn‐tea@ms1.seeder.net 
Contact: Dr Yuan‐Fu Tseng. 
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International Bureau
for Epilepsy
1961 - 2011
50 years focussed on epilepsy


