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Par Christian Déry | Président ESQ

Bonjour a tous,

Epilepsie section de Québec (ESQ) continue d’offrir tous
les services sauf le présentiel durant la pandémie de
CoviD-19.

Depuis novembre 2020, nos nouveaux locaux sur la
3¢ Avenue a Charlesbourg nous permettent désormais une
gestion du travail de facon partagée et sécuritaire pour
notre directrice et son adjointe tout en respectant les
directives de distanciation et d’hygiene de santé publique
du Québec. Le conseil dadministration (CA) se réunit
toujours virtuellement depuis I'an dernier.

Notre nouveau plan de communication incluant une
stratégie numérique, la gestion des médias sociaux et une
approche pour développer nos services dans la région 01
(Bas-Saint-Laurent) et la région 12 (Chaudiere-Appalaches)
était une priorité pour I'organisme depuis quelques années.

C'est maintenant une réalité. Lembauche a cette fin de
la compagnie québécoise Axialmedia pour un an a été
officialisée le 8 mars 2021 a la suite de la résolution
unanime du CA.

Le travail minutieux effectué sur plusieurs années fait que
le contenu et les services d’ESQ ont la reconnaissance du
milieu et projette un professionnalisme digne de confiance.

Jaimerais justement souligner que ce travail a été princi-
palement fait par notre directrice, Mme Nicole Bélanger,
qui en juin 2021 soulignera ses 10 ans chez ESQ! Bravo,
Nicole, et surtout merci pour ton dévouement!



Lannée 2020-2021 n'a pas été de tout repos et ce, dans
différents secteurs d'activités et dans nos vies personnelles.
Notre organisme s'en est bien sorti malgré toutes les
contraintes avec lesquelles nous avons dG conjuguer.
Cette nouvelle réalité nous a servi de tremplin afin
d‘atteindre une autonomie logistique fort appréciée apres
40 ans a partager des petits espaces de travail.

Comme vous le savez depuis novembre 2020, nous
sommes situés dans l'arrondissement de Charlesbourg
Haute St-Charles qui regorge d'organismes communautaires
dynamiques avec qui nous pourrons créer, au fil des mois,
de nouvelles collaborations.

Outre notre relocalisation nous sommes demeurés
pro-actifs, en élaborant un plan de communication
incluant une stratégie numérique avec trois étudiants de
la faculté des lettres et sciences humaines de I'Université
Laval en vue de développer une stratégie nous permettant
d'étre plus visibles dans les régions éloignées que nous
couvrons comme le Bas St-Laurent (01) et de la Chaudiére-
Appalaches (12).

Nous travaillons constamment a vous offrir des outils pour
vous aider, vous informer et vous guider au quotidien que
ce soit a travers les Survols, le journal de crise 0-17 en trois
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temps, notre collection de guides en soutien a la défense
de droits ou en collaborant au comité ministériel et a la
formation des paramédics. De plus nous sommes soucieux
de sensibiliser le grand public le plus adéquatement
possible par notre site web et nos médias sociaux, c'est
pour cette raison que nous travaillons depuis le début
mars avec Axialmédia et avec qui nous allons parfaire
notre visibilité dans les régions que nous couvrons.

Je profite de cette tribune pour remercier notre président
Monsieur Christian Déry de sa bienveillance et de sa
grande disponibilité de tous les instants, sans oublier
Madame Louise Perron avec qui je forme une équipe de
travail dynamique et remplie de complicité.

Un organisme communautaire doit pouvoir compter sur
chaque personne impliquée que ce soit comme bénévole,
comme membre du conseil d’administration ou comme
employé car c'est en équipe que nous pouvons tout mettre
en ceuvre pour faire avancer une organisation.

Merci a tous ceux qui ont croisé mon chemin de fagon
virtuelle, chacun de vous m‘a donné |'élan nécessaire a

la réalisation de notre mission.

Bonne lecture



MISSION

Epilepsie section de Québec est un organisme a but non
lucratif, qui s'est donné pour mission de répondre aux
besoins des personnes épileptiques et de leur famille par
le soutien, I'information et la sensibilisation.

OBJECTIFS

Epilepsie section de Québec est un organisme a but  Notre organisme est suprarégional
non lucratif qui, dans le respect de sa mission, s'est doté
d’'objectifs particuliers qui servent a orienter ses actions  Territoires couverts:

annuellement. + Bas St-Laurent, région 01
- Capitale-Nationale, Charlevoix, Portneuf, région 03
« Maintenir un support psychosocial et favoriser + Chaudiére-Appalaches, région 12
I'estime de soi;

- Améliorer la qualité de vie des personnes épileptiques;
- Défendre les droits des personnes épileptiques;

- Démystifier I'épilepsie auprés du grand public;

« Promouvoir I'information médicale continue;

« Créer un sentiment de solidarité.

Nos heures d’ouvertures sont:

Du lundiau jeudide8h30a12h00etde13ha 16 h Totalisant : 29,5 heures par semaine sur une durée
Le vendredide 8h30a12h de 47 semaines sur une période de 11 mois.

L'organisme est fermé deux semaines pour le congé
des fétes et trois semaines pour les vacances estivales.




LE CONSEIL D’ADMINISTRATION

Le conseil d'administration a tenu cinq séances réguliéres virtuelles et une séance spéciale. Plusieurs décisions et
résolutions ont été prises par courriel et entérinées lors des réunions du conseil. Un suivi hebdomadaire est assuré par
la direction afin de tenir informés les membres du conseil d’administration des développements de I'organisme.

Christian Déry Diane Ferland Marie-Claire De Léan
M. Déry désirait s'impliquer bénévolement Apreés avoir utilisé les services de l'organisme, Apreés avoir utilisé les services,
dans un organisme avec lequel il pourrait Mme Ferland a manifesté de I'intérét a s'impliquer Mme De Léan a manifesté son intérét
apporter ses compétences et son bénévolement. Cest comme animatrice des rencontres a s'impliquer au sein du conseil
savoir-faire. C'est en tant que citoyen qu'il de partage qu'elle a débuté son implication pour d’administration. Elle occupe le poste
s'implique depuis 2013 au sein du conseil ensuite siéger au sein de conseil comme administratrice, de secrétaire-trésoriére depuis 2019.
et agit a titre de président depuis 2018. elle occupe le poste de vice-présidente depuis 2019.
Marie-Anne Boucher Stéphane Lavallée Sébastien Coté
Mme Boucher désirait s'impliquer Aprés avoir utilisé les services de 'organisme, M. Coté a collaboré sur différents projets
bénévolement dans une cause quila M. Lavallée voulait s'impliquer bénévolement dans avec l'organisme, il a par la suite manifesté son
touchait directement. C'est depuis 2019 une cause qui, pour lui aussi, le touchait directement. intérét a s'impliquer bénévolement.
qu'elle occupe le poste d’'administratrice C'est depuis 2016 qu'il occupe le poste C'est depuis 2018 qu'il occupe le poste
au sein du conseil. d’administrateur au sein du conseil. d’administrateur au sein du conseil.
Jérémy Queguiner

Apreés avoir utilisé les services téléphoniques de I'organisme,
M. Queguiner a manifesté de l'intérét a s'impliquer bénévolement.
Cest depuis 2020 qu'il occupe le poste d'administrateur au sein du conseil. 5



EQUI

Nicole Bélanger

Madame Nicole Bélanger est forte d’'une expérience de
14 ans a la direction d’organismes communautaires. Issue
du monde des affaires, ayant eu sa propre entreprise par le
passé et cumulant plusieurs années comme gestionnaire,
c’est en 2011 qu’elle prend la direction d’Epilepsie section
de Québec. Elle a siégé sur plusieurs comités de travail et
compte a son actif plus de 30 ans d'implication bénévole
dans différentes organisations et plus spécifiquement
dans les derniéres années en déficience de l'audition et
lors d'évéenements spéciaux comme Le Sommet des
Amériques en 2001.

En 2020, elle a été récipiendaire de la Médaille du souverain

pour les bénévoles remise par Madame Julie Payette,
gouverneure générale du Canada.
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Louise Perron

Madame Louise Perron est infirmiére clinicienne. Elle a
obtenu son dipldme en 1980 au baccalauréat en sciences
infirmiéres de I'Université Laval a Québec. Elle a travaillé,
pendant ses études, comme préposée aux bénéficiaires
a l'Institut universitaire en santé mentale de Québec
(IUSMQ), autrefois Centre hospitalier Robert-Giffard.

Son premier emploi fut au Centre hospitalier universitaire
vaudois (CHUV) a Lausanne, en Suisse, au département de
neurochirurgie en 1981-1982. De retour au Québec, elle a
été engagée a I'hopital de I'Enfant-Jésus (CHU de Québec-
Université Laval) et a travaillé en psychiatrie de 1982 a 2007.
De 1997 a 2004, au sein du méme département, elle a tenu
un poste d'enseignement dans le cadre du Programme
d'enseignement au personnes hospitalisées et de leur
famille. Finalement elle a eu un poste a la clinique d'épilepsie
(milieu adulte et ambulatoire) au méme établissement
gu'elle a occupé de 2007 a 2018 (année de sa retraite).

Forte de son expérience et de la collaboration avec Epilepsie
section de Québec, elle fut engagée par cet organisme a
but non lucratif dés janvier 2019 a titre de chargée de projet
et consultante au contenu médical tout en assistant la
direction au niveau administratif. Bénévolat entre autres:
activités auprés de personnes handicapées, a l'association
de la neurofibromatose.



TELETRAVAIL

du 16 mars au 19 novembre 2020

Dés I'annonce de la Covid-19 et afin de se plier aux regles émises par la Santé publique, le conseil d’administration

et la direction se sont placés en gestion de crise.

Les actions suivantes ont été mises en place:

« Fermeture du bureau pour une période indéterminée;
- Télétravail pour I'équipe de travail;
- Transfert d'appels sur le cellulaire de la direction;
« Utilisation de l'application Desjardins pour
les dépobts mobiles;
« Réacheminement de la poste pour un mois;
« Communiqué aux membres sur la page Facebook
et sur le site web;

+ Annulation des services suivants : rencontres
individuelles et a domicile;

- Annulation des ateliers d'information en présentiel;

+ Maintien du soutien téléphonique, par courriel et
par Messenger;

- Installation provisoire du bureau chez la directrice;

« Achat d’'une imprimante sans fil;

+ Suivi hebdomadaire au conseil d’administration.

A la suite du conseil d’administration du 21 avril 2020

+ Maintien du télétravail jusqu’en septembre;

+ Achat d'un cellulaire et d'une tablette;

« Réacheminement de la poste jusqu’a la fin septembre;

+ Annulation de I'évenement prévu en septembre pour
le 40¢ anniversaire de I'organisme;

+ Annulation du Survol de juin;

En aolt 2020:

- Maintien du télétravail jusqu’a la fin octobre;
- Cohabitation avec le Noél du bonheur impossible;
« Annulation du brunch de Noél.

Constat:

Les bonnes décisions ont été prises rapidement et nous avons
bien géré cette situation exceptionnelle. Le réacheminement
de la poste et I'achat d'un cellulaire et d’'une tablette étaient
une excellente idée.

- Mise en place d'une infolettre;

« Installation mieux adaptée de lI'organisme chez
la directrice;

- Déménagement du matériel du bureau;

« Achat du logiciel Zoom;

« Atelier d’'information par Zoom.

En septembre 2020:

- Décision de relocaliser I'organisme.

Lorganisme est resté actif malgré tout, en réalité aucun
service n‘a été réellement suspendu étant donné que les
rencontres individuelles, au bureau et a domicile ainsi que
les ateliers d'information sont des services qui nous sont
demandés que tres rarement.



Nous savons tous que l'implication bénévole dans les
organismes communautaires est essentielle et souhaitable.
Cest un plus autant pour les personnes qui s'impliquent
que pour les organismes qui les accueillent.

A ESQ la reconnaissance de nos bénévoles est primordiale,
nous en prenons soin et nous apprécions leur compagnie.
Dans les années antérieures nous tenions une activité
reconnaissance avec des jeux, des tirages. Nous avions
prévu de tenir un événement en septembre 2020 combinant
le 40¢ anniversaire et la reconnaissance de nos bénévoles et

Implication de nos bénévoles:

+ Conseil d'administration;
-+ Soutien informatique lors du déménagement;
« Montage, réparations et mise en place d'ameublement;
« Transport de meubles recu gratuitement;
« Révision et correction de textes;
« Apposition d'étiquettes nouvelle adresse sur
les publications de I'organisme.

FLes

a,cwmfz/manen& de nelre

partenaires. Malheureusement dans la foulée des contraintes
sanitaires nous avons da annuler.

Nous avons tenu a distribuer a nos bénévoles un sac de sport
avec notre logo soulignant ainsi notre reconnaissance.

En raison du caractére exceptionnel de I'année 2020-2021 et
compte tenu que nous avons annulé tous les évenements
prévus a notre agenda, le nombre d’heures offert par nos
treize bénévoles a considérablement diminué, passant de
300 heures comparativement a 600 heures en 2019-2020.

sme sonl le résullal

Merci de volre implication 2020-2021
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ASSEMBLEE

Lassemblée générale annuelle s’est tenue virtuellement le 12 novembre 2020.

Membres présents :

Mesdames, Diane Ferland, Micheline Careau,
Annette Légere ainsi que Messieurs Gilles Nolet,
Christian Déry, Stéphane Lavallée et Sébastien Coté.

Pour donner suite a une décision du conseil d'administration
lors d'une réunion tenue le 21 avril 2020 et compte tenu du
contexte actuel de pandémie, il a été décidé que tous les
membres demeuraient a leur poste pour I'année 2020-2021.
Cependant, a la suite du départ d'un membre du conseil,

Non-membres présents :

Mesdames Nicole Bélanger, directrice, Louise Perron,
adjointe administrative et Monsieur Guillaume Gagnon
de Aubé Anctil Pichette et associés.

un poste d’administrateur est disponible. Monsieur Jérémy
Queguiner a manifesté son intérét de s'impliquer au sein
du conseil. Etant donné que c'est la seule mise en candidature,
il est donc élu par acclamation.

Présentation du nouveau conseil d’administration 2020-2021

»  Monsieur Christian Déry, président

« Madame Diane Ferland, vice-présidente

« Madame Marie-Claire De Léan, secrétaire-trésoriere
« Madame Marie-Anne Boucher, administratrice

Priorités 2020-2021

« Développer un plan de communication incluant
une stratégie numérique pour les régions couvertes
soit 01-03 et 12;

+ Relocalisation de I'organisme;

+ Maintenir les services aux usagers et tenter de les bonifier;

»  Monsieur Sébastien Coté, administrateur
« Monsieur Stéphane Lavallée, administrateur
- Monsieur Jérémy Queguiner, administrateur

- Collaborer a la concertation : Table de concertation
provinciale en épilepsie (TCPE) et I'Alliance canadienne
de I'épilepsie (ACE);

« Participer au développement et a la recherche
sur |'épilepsie.



EXPLICATIONS DES DEMANDES
DES PERSONNES
ATTEINTES D'EPILEPSIE

Via le service de soutien par I'écoute téléphonique, les courriels et la page Facebook, notre équipe doit répondre a une
multitude de questions provenant des personnes vivant avec |'épilepsie, de leur entourage ou de toute personne touchée
de prés ou de loin par cette problématique.

Voici entre autres une liste des sujets demandés:

+ Outils de géolocalisation; + Permis de conduire;

+  Montre Embrace; « Assurances;

« Outils de détection de crise; « Grossesse;

- Bracelets identifiants; « Ressources financieres;

« Emploij; « Milieu scolaire (CFP, garderie, etc.);

« Information juridique; - Casque de protection;

« Crédit d'impét; - Effets secondaires des médicaments.

+ Immigration (marche a suivre pour un suivi médical,
médication, etc.);
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145 comparativement a 235 en 2019-2020

En 2020-2021 nous avons connu une baisse de 90 demandes,
bien que nos services étaient toujours disponibles et que

Régions administratives des demandes de service

cette information était accessible sur nos divers médias. Saguenay (région 02) 01
Le contexte de pandémie a pris toute la place dans l'esprit Elpimle L e, (e (el (T e e o) L) m
des gens, de plus avec la multitude de services psycholo- Mauricie (région 04) 04
giques offerts en lien avec la Covid-19, notre clientéle

s'est probablement dirigée vers des ressources qui Estrie (région 05) 02

n‘avaient aucun lien avec I'épilepsie.

Montréal (région 06) 14
Outaouais (Région 07) 01
Femmes épileptiques 35 Abitibi-Témiscamingue (région 08) 04
Hommes pleptizus 3
Aidants (conjoint/conjointe, ami/amie, employeur etc.) 54 Lanaudiére (région 14) 04
Facebook 14 Laurentides (région 15) 07
Intervenants 18 Montérégie (région 16) 08
Jumelage 01 Centre du Québec (région 17) 02
Référencement 07 Inconnu 23
Nouveau-Brunswick 02
Roumanie 01
France 01

Milieu des intervenants:

» Centre intégré en santé et services sociaux
Abitibi-Témiscamingue (CISSSAT)
« Ecole Peter Hall School

. Régions desservies

« CLSC St-Jérome
« Carrefour jeunesse emploi (Mauricie)
« Travailleur social de I'Hépital de I'Enfant-Jésus
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Epilepsie section de Québec compte 154 membres au 31 mars 2021.

Baisse de huit membres comparativement au 31 mars 2020.
Toute personne peut devenir membre en optant pour une des deux formes d’adhésion suivantes:

« Membre individuel a5 $
« Membre famille a 10 $ (pour toutes les personnes vivant a la méme adresse)

Membres honoraires : 5

Hommes 4

Femmes 1

. Hommes
. Femmes

Régions administratives des membres honoraires: Capitale-Nationale, Charlevoix, Portneuf (région 03)
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Membres individuels: 55

Femmes épileptiques

Hommes épileptiques 1 3 4 6 0
Femmes non-épileptiques 0 0 3 4 0
Hommes non-épileptiques 0 0 1 2 0

. 18a30
. 31a45
. 46a59
. 60 et +

Inconnu

Régions administratives des membres individuels

Bas St-Laurent (région 01) 5  Gaspésie lles de la Madeleine (région 11) 1
Saguenay (région 02) 1  Chaudiére-Appalaches (région 12) 14
Capitale-Nationale, Charlevoix, Portneuf (région 03) 31  Montérégie (région 16) 1
Abitibi-Témiscamingue (région 08) 1 Centre du Québec (région 17) 1

Bas St-Laurent (région 01)

. Saguenay (région 02)
. Capitale-Nationale, Charlevoix, Portneuf (région 03)
. Abitibi-Témiscamingue (région 08)

Gaspésie lles de la Madeleine (région 11)

. Chaudiére-Appalaches (région 12)

. Montérégie (région 16)

. Centre du Québec (région 17) 13



Membres familles: 92 | (35 familles)

Sur le nombre total de membres familles, il y a 30 personnes atteintes d'épilepsie et 64 personnes de leur entourage

(parents, ami/ amie, conjoint/ conjointe, frére/ sceur)

3 4 17 6

Personnes épileptiques

. 0a5ans
. 6a17ans
. 18a59ans

60 ans et +

Régions administratives des membres familles

Bas St-Laurent (région 01) 6
Capitale-Nationale, Charlevoix, Portneuf (région 03) 65
Chaudiere-Appalaches (région 12) 21

Bas St-Laurent (région 01)

. Capitale-Nationale, Charlevoix, Portneuf (région 03)

. Chaudiére-Appalaches (région 12)
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TCPE

TABLE DE CONCERTATION PROVINCIALE EN EPILEPSIE

CORPORATION DE DEVELOPPEMENT COMMUNAUTAIRE

DU GRAND CHARLESBOURG
(CDC DU GRAND CHARLESBOURG)

Mission:

Initier, renforcer et soutenir le développement communautaire
sur le territoire du grand Charlesbourg en s'assurant de la
participation active du mouvement communautaire au
développement socio-économique de son milieu.

Dés notre arrivée dans I'arrondissement de Charlesbourg, il
était primordial de débuter notre intégration dans le milieu
communautaire afin de faire connaitre notre organisme.
Depuis nous avons adhéré a la CDC du Grand Charlesbourg
et nous avons participé a une rencontre virtuelle.

15



Il nous est impossible de connaitre le nombre de personnes touchées
aux endroits ou nous retrouvons nos coordonnées et publications.

. 211;

+ Centre d'action bénévole de Québec (CABQ);

« Centre d'action bénévole du Contrefort (CABC);

- Table de concertation provinciale en épilepsie (TCPE);
+ Investissement Québec (Emploi Québec);

- Site Web Laccompagnateur;

« Site Web du CHU de Québec-Université Laval;

« CHUL Services interprofessionnels;

+ Alliance canadienne de I'épilepsie (ACE);

+ Docteur Stéphane Poulin, neuropsychiatre;

. Madame Annie Emond, travailleuse sociale CHU de Québec-Université Laval.

Seules les cliniques en lien avec I'épilepsie sont en mesure de nous donner un apercu du nombre de patients
a qui ils ont remis nos publications.

Clinique d’épilepsie du CHU de Québec-Université Laval 1000 patients
Clinique Neuro-Lévis 800 patients
CHUL et Centre mére-enfant Soleil (Urgence et neuropédiatrie) 500 patients
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Bénévoles d’expertise

En 2020-2021, nous avons été jumelés a deux bénévoles
experts dans les projets que I'organisme a mis en ceuvre.

Monsieur Maxime Lessard, bénévole expert en dévelop-
pement des affaires nous a accompagnés dans le projet de
relocalisation.

Acceés Savoirs de I’Université Laval

Pour donner suite a notre demande de jumelage afin de
développer un plan de communication incluant une stratégie
numeérique, nous avons été choisis par trois étudiants de la
faculté des lettres et des sciences humaines de I'Université
Laval: Madame Audrey Milette, Messieurs Gabriel Sauvé-
Lesiege et Vincent Larose.

Le 18 novembre 2020, apres plusieurs rencontres virtuelles
et téléphoniques, un plan de communication incluant une

Alliance Canadienne de I’¢épilepsie (ACE)

L'Alliance canadienne de I'épilepsie a été formée en 1998
pour aborder les questions d'importance nationale pour les
personnes atteintes d'épilepsie, de partager les ressources
et de mobiliser les partenariats pour améliorer la qualité
de vie globale des Canadiens atteints d'un trouble neuro-
logique. Notre objectif était de répondre a un besoin qui
n'était pas atteint pour ceux qui vivent avec |'épilepsie et
pour I'Alliance canadienne de I'épilepsie de devenir la voix
qui représente les besoins que les clients nous ont transmis
d’'un océan a l'autre. LACE est un regroupement pan canadien
qui regroupe 28 organismes en épilepsie.

Madame Catherine Emond, bénévole experte en coaching
de gestion et ressources humaines, nous a accompagnés
dans la consolidation des ressources humaines.

Leurs appuis de tous les instants ont été essentiels et trés
appréciés en 2020-2021

stratégie numérique a finalement été présenté a Monsieur
Christian Déry, président et Madame Nicole Bélanger,
directrice, afin de nous permettre d'élaborer une stratégie
de développement dans les régions éloignées que nous
couvrons soit le Bas St-Laurent (01) et Chaudiere-Appa-
laches (12). Il était important pour I'organisme que ce plan
de communication permette également de toucher la
Capitale-Nationale, Charlevoix, Portneuf (03) ainsi que le
grand public.

Mensuellement nous participons virtuellement a une rencontre
informelle et une réunion du conseil d'administration. En
mai 2020, nous avons participé a 'assemblée générale annuelle.

De plus, Madame Nicole Bélanger s'est impliquée au sein
du comité recrutement afin d’engager un bénévole qui
effectuera la traduction lors des réunions. Son travail a été
d’analyser les curriculums vitae des candidats et de participer
a leur entretien d’'embauche.

Madame Louise Perron est notre déléguée depuis janvier 2021
en remplacement de Madame Diane Ferland.
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Cérémonie virtuelle de la 7¢ édition du prix

~

A pant entiéne de [Office des personnes
handicapées du Québec (0PH{Q)

Animée par Madame Eve-Marie Lortie

Epilepsie Mauricie Centre-du-Québec
Conférence de presse Lancement d'une chaine YouTube

Séance publique annuelle du conseil d’administration
du CHU de Québec-Université Laval

Suivi d'une conférence du Docteur Guy Boivin,

microbiologiste et infectiologue

Animé par Monsieur Martin Beaumont,

pdg du CHU de Québec-Université Laval

Bénévoles d’expertise (BE)
Communauté d’échanges sur la gestion en temps de pandémie;
Participation a I'assemblée générale annuelle virtuelle.

Ville de Québec

Présentation du plan d’action 2021-2024 pour l'accessibilité
universelle des personnes ainées, les personnes ayant

des incapacités et les familles d’enfants 0 a 5 ans.
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NOTRE ORGANISME APPUIE

DIFFERENTES CAUSES
[ ) ) . »




FORMATION SUIVIES

Epilepsie Mauricie Centre du Québec
Epilepsie et vie familiale

Espace OBNL

Pourquoi devenir ou rester membre de votre organisation?

Centre d’action bénévole de Québec
Ecosystéme de la communication

Bénévoles d’expertise
Atelier : La négociation, pas seulement une question de ruse par Fernand Bélair

Canntrust
Principes du cannabis médical par Pascal Marcoux

Webinaire: Présentation de différentes bases de données
Viglob, Logilys (Pro-don junior) et Hestia solution

Journée annuelle Réseau des infirmiéres et infirmiers spécialisés en épilepsie (RIISE)

Participation a la journée annuelle RIISE, le 16 octobre 2020 via la plateforme virtuelle Zoom. Cette journée permet aux
infirmiers(eres) experts en épilepsie d'échanger et d'améliorer leurs connaissances. Les sujets présentés étaient : une mise
a jour sur les médicaments antiépileptiques, la diéte cétogene et les forces de I'accompagnement dans le parcours de
I'épilepsie présenté par Anie Roy, vice-présidente, de la Table de concertation provinciale en épilepsie (TCPE).

Ligue internationale contre I'épilepsie (ILAE)
Connecter virtuellement la communauté mondiale de I'épilepsie du 24 au 27 septembre 2020.

Voici quelques sujets qui y ont été présentés : Problémes d'épilepsie chez les femmes; Fournir des soins virtuels; Crises
psychogénes non épileptiques; Epilepsie: une perspective personnelle et globale; Prédiction des crises d’épilepsie.
Ceci a permis une amélioration des connaissances.

Journée annuelle québécoise de I'épilepsie (JAQUE)

Participation virtuelle via Zoom a la Journée annuelle québécoise de I'épilepsie (JAQUE) sur le théme L'état de mal épileptique,

le 26 mars 2021. Cela contribue a approfondir ses connaissances, a la formation continue.

C'est une opportunité de se faire un réseautage avec d‘autres spécialistes en épilepsie.
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ATELIERS D’ INFORMATION

RO N

« Les ateliers d'information sont basés sur les besoins du milieu et de la clientéle visée.

« Les demandes peuvent provenir tant du milieu scolaire, des centres de la petite enfance, des garderies en milieu

familial, des employeurs ou de tout autre organisme qui est touché de pres ou de loin par I'épilepsie.

- Les objectifs de ces ateliers sont de transmettre des connaissances, rassurer les participants, démystifier

et déstigmatiser I'épilepsie aupreés de la population.

CISSS Lanaudiére, déficience motrice, physique et intellectuelle
Durée : 1 h 30 avec la plateforme Zoom (une éducatrice spécialisée).

CPE Le Petit Tambour de St-Romuald
Durée : 1 h 30 (éducatrice)

Olivier Legault
Durée : 1 h 30 avec la plateforme Zoom (étudiant en éducation spécialisée)

L'Arche LEtoile

L'Arche L'Etoile de Québec est un milieu de vie communautaire ceuvrant auprés de personnes
vivant avec une déficience intellectuelle.

L'atelier s'est produit via la plateforme virtuelle Zoom le 28 septembre 2020.

Dix personnes étaient présentes dont des intervenants et le directeur.

Vingt pochettes sur I'épilepsie ont été remises a I'organisme. 21



FORMATION, -
—AUX PARANMEDRICO

Epilepsie section de Québec a été contacté par

Dre Anne-Marie Larkin (Médecin conseil - Formation Provinciale et ACIiP)

dans le but de collaborer a I'enseignement des paramédics au niveau provincial

afin d’assurer que le contenu des formations était compatible avec ce qui est diffusé dans le reste du réseau.

Notre participation concerne la révision du document de support a la formation et permettre aux paramédics
de comprendre la vision du patient épileptique dans sa vie bio-psycho-sociale, de comprendre le message

que le patient veut transmettre aux paramédics.

Nous rejoignons environ 6300 paramédics qui eux sont en contact avec
environ 1% des personnes épileptiques ayant besoin de services préhospitaliers d'urgence.

Début janvier 2021 et toujours en cours

Nombre d’heures consacrés au projet : 20 heures
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Le 26 mars 2019, Monsieur Lionel Carmant, ministre délégué a
la santé et aux services sociaux, a annoncé la mise en place
d’'un comité de travail afin d'étudier et d'analyser les lignes
directrices pour le traitement de I'épilepsie émises par le
gouvernement de I'Ontario.

Le comité de travail était formé de professionnels travaillant
dans le milieu hospitalier tant au niveau pédiatrique
gu’adulte. Madame Nicole Bélanger s'est impliquée au sein
du comité de travail comme représentante des organismes
communautaires en épilepsie. Elle a également participé
au sous-comité proximité.

A

Le travail a été accompli en prévision d’une mise en place
de lignes directrices pour I'épilepsie au Québec afin d'uni-
formiser et améliorer la prise en charge et les services
aupres des personnes atteintes d'épilepsie.

Depuis juin 2019, le comité s'est réuni virtuellement a neuf
reprises dont deux fois en 2020-2021.

La présence aux réunions, la lecture de différents rapports,

la rédaction de recommandations et la révision du rapport
ont demandé a Madame Bélanger 100 heures de travail.
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Dr Dang Khoa Nguyen

Elie Bou Assi

Prédire les crises d’épilepsie comme la météo

Imaginez une « météo cérébrale » capable d’alerter par
le biais d'une puce implantable une personne atteinte
d'épilepsie quelques heures ou jours avant l'arrivée de sa
crise. Un doux réve, pensez-vous? Pas pour deux chercheurs
du Centre de recherche du CHUM (CRCHUM) : le Dr Dang
Khoa Nguyen, titulaire de la Chaire de recherche du Canada en
épilepsie et anatomie fonctionnelle du cerveau, et Elie Bou Assi.

Plus de 50 millions de personnes dans le monde sont
touchées par I'épilepsie, selon I'Organisation mondiale de
la santé. Et, pres de 20 000 Canadiens sont diagnostiqués

Deétecter les crises avec des objets connecteés

Hormis la prédiction des crises avec électrodes implantées,
I'équipe travaille aussi a détecter les crises dés leur survenue a
I'aide d'objets connectés non invasifs tels que des montres,
des matelas ou des vétements intelligents.

Lors d'un sondage mené en 2020 auprés de 221 patients
atteints d'épilepsie et 171 proches aidants canadiens en
partenariat avec des organisations de patients (Epilepsie
Québec et I'Alliance canadienne de I'épilepsie), la grande
majorité se dit intéressée par ces outils de détection qui,
selon eux, pouvaient améliorer leur qualité de vie et la
qualité des soins. « Consulter ces personnes sur les aspects
qui leur importaient le plus nous a permis d'orienter
le développement de nos systémes de détection », dit
Elie Bou Assi, professeur a I'Université de Montréal.
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chaque année. Cette maladie neurologique, dont les causes
sont variées, se manifeste par des crises récurrentes et
souvent invalidantes liées a un déreglement temporaire de
I'activité électrique du cerveau. Pour prévenir ces orages
électriques » du cerveau, des médicaments antiépileptiques
existent. Mais ils sont efficaces que sur deux tiers des patients.
Pour nos deux chercheurs, il est donc essentiel d'identifier
des marqueurs permettant de prédire les crises ou, au
minimum, de les détecter le plus rapidement possible afin
que les personnes aient le temps de se mettre a 'abri ou
que d‘autres puissent les aider.

Pour parvenir a détecter les crises, le Dr Dang Khoa Nguyen
et Elie Bou Assi surveillent donc par des moyens non invasifs
des signaux physiologiques qui s'« affolent » subitement
au moment des crises (ex. mouvements, respiration, rythme
cardiaque, activité musculaire).

Madame Nicole Bélanger, directrice, collabore pour une
durée de trois ans au projet de recherche de I'équipe du
Docteur Dang Nguyen du CHUM.

Son mandat est de diffuser I'information comme un sondage
aux membres, dans les médias sociaux et aux organismes
en épilepsie du Québec. Au fil des mois son implication
sera modifiée selon les besoins.

Pour lire I'article dans son intégralité:
https://www.chumontreal.qc.ca/crchum/nouvelles/
predire-les-crises-depilepsie-comme-la-meteo



NUMERO SPECIAL

Epilepste
~e5e Le Survol

Spécial 40° anniversaire

Trois fois par année, nous publions le journal « Le Survol » —
. . 7. . . 1L . NUMERO 18 | AUTOMNE/HIVER 2020
qui contient de lI'information pertinente sur I'épilepsie

tout en informant des services et des activités de I'organisme. Epilepsfe L
e Survol

Section
de Québec

Nombre d’envoi total par année:
« Aux membres par courriel : 108

«  Aux membres par la poste : 189

+ Centre mére-enfant Soleil CHUL, Neuro-pédiatrie
et Service Interprofessionnel : 36

+ Clinique d'épilepsie du CHU de Québec-Université Laval : 45

+ Clinique Neuro-Lévis : 45
NUMERO 19 | PRINTEMPS 2021

+ Docteur Stéphane Poulin, neuropsychiatre : 6

Epilepsfe

o= Le Survol

Il est possible de le télécharger sur le site Web
de l'organisme : www.epilepsiequebec.com

Les produits naturels, danger ou pas?

ENVOI DE CARTES
DE DONS IN MEMORIAM E&S
SUR DEMANDE — .

Section
de Québec

Maison funéraire Roy Rouleau (St-Damien de Buckland)
50 cartes et dépliants de l'organisme. Mission

Epilepsie section de Québec est avant tout un organisme
axé sur le service direct a la personne. Nos services sont
dispensés non seulement a la personne épileptique,
mais & toutes les personnes qui se sentent concernées
par I'épilepsie. Les impacts de I'épilepsie peuvent étre
vécus bien différemment d’une personne a |'autre. Nous
proposons donc différents services que nous vous
invitons a découvrir.

Services offerts

«  Ecoute téléphonique

« Appui psychosocial

«  Centre de documentation

+  Ateliers d'information (école, milieu de travail etc.)
+ Soutien en vue du respect des droits

* Activités sociales

« Journal «Le Survol»

«  Confidentialité assurée

Epileps?e
Section
de Québec

5000, 3* Avenue Oues, suite 203,
Queébec (Quebec) GIH 7)1

Tél.: 418 524-8752

Téléc. : 418 524-5882
infoesq@bellnet.ca
epilepsiequebec.com




En juin 2020, nous avons diffusé notre premiére infolettre a nos membres et partenaires, par messagerie électronique et
un format papier a aussi été élaboré afin de répondre aux besoins de tous les membres.

Le but de cette infolettre est d'informer les membres et partenaires de nos activités et des derniéres nouvelles en épilepsie.

Statistiques de I'Infolettre de JUIN 2020 Statistiques de I'Infolettre d’'OCTOBRE 2020

Destinataires 61 Destinataires 61
Ouvertures 30 Ouvertures 30
Clics sur des liens Clics sur des liens

(journal de crise 0-17 en trois temps phase 1) 8 (Administrer un médicament, qui peut le faire et comment?) 8
Rebondi 1 Rebondi 1
Désinscription 1 Désinscription 1
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Il est possible de s'inscrire par le biais de notre site web au www.epilepsiequebec.com ou d'en faire la demande

ainfoesqg@bellnet.ca.

Statistiques de I'Infolettre de DECEMBRE 2020

Destinataires
Ouvertures

Clics sur des liens
(Le droit a I'image)

Rebondi

Désinscription

67

44

Statistiques de I'Infolettre de MARS 2021

Destinataires
Ouvertures

Clics sur des liens
(Survol printemps 2021)

Rebondis

Désinscription

76

40
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COLLECTION

DE GUIDES EN SOUTIEN

Notre collection de guides en soutien a la défense de droits
est maintenant terminée.

Nous avons ajouté les deux derniers guides:
+  Administrer un médicament qui peut le faire et comment?
« Ledroitalimage

Depuis 2012, nous avons collaboré avec le Réseau National
Pro bono de I'Université Laval et 28 étudiants de la faculté
de droit pour élaborer des guides en soutien a la défense de
droits pour les personnes épileptiques et leur entourage.

Les thémes ont été élaborés selon les demandes des usagers
gue nous avons entendues au fil des années.

Cette collection est distribuée a 'ensemble des organismes
en épilepsie et dans plusieurs milieux hospitaliers. Elle est
également téléchargeable sur le site web de notre organisme
au www.epilepsiequebec.com et sur le site web de la
Table de concertation provinciale en épilepsie (TCPE) au
www.tcpequebec.com

La collection comprend les guides suivants:

» Les programmes gouvernementaux aux disponibles
pour les personnes épileptiques et leur famille;

» Ledroit au travail;

+ La conduite automobile;

+ Laresponsabilité médicale;

» Les droits et libertés;

- Le droit des enfants;

La confidentialité et la responsabilité des intervenants;
L'assurance et I'épilepsie;

L'obligation de porter secours;

Le proche aidant;

Le cannabis;

Administrer un médicament qui peut le faire et comment?;
Le droit a I'image.




JOURNAL DE CRISES

C’est avec fierté que nous avons présenté la premiére phase de trois, soit la version 0-5 ans, du projet « Journal
de crises 0-17 en trois temps » sur notre page Facebook et par notre Infolettre en 2020.

Cet outil, qui se veut interactif en impliquant I'enfant selon
sa capacité et son niveau d'age, est un incontournable pour

les parents d’enfants de 0 a 5 ans qui sont aux prises avec Joupna| de chises
I'épilepsie. Lobjectif de ce journal est d'aider a mieux gérer .
quotidiennement I'état de santé de leur enfant tout en leur 0-17 en trois temps

apportant conseils et liens de ressources.

Il est possible de le télécharger sur les sites
www.epilepsiequebec.com et www.tcpequebec.com.

Des copies papiers sont également disponibles sur demande
a nos bureaux et en neuropédiatrie du Centre mere-enfant
Soleil du CHUL.

Nous tenons a remercier tous nos collaborateurs qui ont
cru en notre projet et qui nous ont offert un appui de
tous les instants :

« Madame Carolann Vézina, infirmiére clinicienne
du Centre mere-enfant Soleil
(CHU de Québec-Université Laval)

« Docteur Richard Desbiens,
chef de la neurologie de Québec

« Madame Louise Perron,
infirmiére clinicienne pour la rédaction

Epilepsfe

; O 5 Section
. L'Equipe de Lecours communication -0 dhns de Québec
pour la mise en page et I'infographie

& lo Fondation Oparrmte/de/s enﬁcml?s canadiens
et aw Club- (Optimiste de St-Emile.
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Pour souligner le mois de mars (mois de I'épilepsie) et la
journée Lavande, nous avons multiplié nos publications
Facebook en collaboration avec la Table de concertation
provinciale en épilepsie (TCPE) et I'Alliance canadienne
de I'épilepsie (ACE). Voir nos publications Facebook aux
pages 32 et 33.

De plus, nous avons créé un compte Twitter et publié
un texte sur la Journée Lavande sur le blogue de notre
site Web.

Nous avons distribué des objets promotionnels
ala Clinique d’épilepsie et la Clinique neuropédiatrie
du CHU de Québec-Université Laval soit :

+ 50 rubans;

« 15 macarons;

« 50 cartes postales de notre organisme;
« 30 ampoules anti-stress;

+ 40 calepins post-it.

Notre participation a été mentionnée dans le journal
Le Chuchoteur du CHU de Québec-Université Laval.
(Voir le texte a la page suivante).

Nous avons mis sur pied un concours exclusif aux membres, il comprenait cinq questions en lien avec le
Survol 40¢ anniversaire. Nous avons recu dix participations dont quatre avaient réussi de quatre a cinq réponses

et six avaient réussi trois bonnes réponses et moins.

Le tirage a été effectué par Monsieur Christian Déry, président.

Les prix a gagner étaient :

« 1° prix : Livre de recettes de Louis-Francois Marcotte « La boucherie » pour quatre a cing réponses réussies.

- 2¢prix: Sac de sport avec le logo d’Epilepsie section de Québec pour trois réponses réussies.

» Prix de participation : Deux coffrets cadeau de Mouton et Papillon.

Voir la liste des gagnants et les photos a la page 47.
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LUMIERE SUR...

26 MARS: LA JOURNEE LAVANDE,

Par Alexandra Gauthier, infirmiére clinicienne, et Luc Ménard, infirmier clinicien,
avec la collaboration de Christine Danjou, infirmiére de pratique avancée

La journée Lavande (Purple Day) a été instaurée a Halifax
en 2008 par la jeune Cassidy Megan, elle-méme atteinte
d'épilepsie. Cette journée a pour but d'informer les gens a
travers le monde sur cette maladie neurologique et de les
inciter a soutenir cette cause. Grace a cette journée théma-
tique, les personnes atteintes de cette maladie chronique
se sentent moins seules, car elles prennent conscience que
d’autres vivent avec le méme probléme de santé. En effet,
méme si elles sont souvent trés discrétes, elles sont plus
nombreuses que I'on pourrait le penser. Au Québec, environ
70 000 personnes vivent avec I'épilepsie.

Dong, le 26 mars, c'est un jour spécial! Tous sont conviés a
porter la couleur internationale de I'épilepsie, le lavande.
Cet événement vise a diminuer les préjugés envers ce
probleme neurologique tout en invitant les personnes
concernées a s'impliquer dans leur communauté. Lors de
cette journée, plusieurs ambassadeurs de la cause se
déplacent dans les hopitaux, les écoles et les milieux de

travail pour informer les gens sur cette maladie. Plusieurs
activités sont offertes dans le but d'amasser des fonds pour
la cause et pour encourager la recherche sur I'épilepsie.

Le 26 mars, la Clinique d’épilepsie et la Clinique de
neuropédiatrie du CHU de Québec-Université Laval vous
encouragent a porter un vétement ou un accessoire de
couleur lavande dans le but de soutenir cette cause impor-
tante. Des rubans de couleur lavande seront offerts par
I'organisme communautaire Epilepsie section Québec pour
souligner I'évenement. Venez le chercher au local S0077 de
I'HEJ, qui se trouve dans le couloir de I'entrée principale.

7%%—@

SOURCE: https://www.chudequebec.ca/a-propos-de-nous/publications/
revues-en-ligne/le-chuchoteur/la-vie-au-chu/la-page-des-soins-mars-2021.aspx
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V4
Par Nicole Bélanger | Directrice ESQ

En cette ere si particuliere, notre organisme a d{ faire
face a un dilemme important. Tenir I'‘équipe de travail
en télétravail pour une période indéterminée et qui se
prolongeait au-dela de ce qui était souhaitable au départ
ou prendre une décision majeure qui allait changer I'avenir
de l'organisme.

Donc, c'est en septembre 2020 que le conseil d'administration,  Je tiens a remercier tous ceux et celles qui se sont impliqués a
aprés réflexion, a décidé de relocaliser I'organisme et nous  distance ou en présentiel dans cette aventure : Christian Déry,
voila en route vers cette nouvelle aventure. Diane Ferland, Louise Perron, Martin Dupont, Jean-Yves
Gingras, Richard Bélanger et Mireille Hawey.

En temps de pandémie et de télétravail, cette aventure a été

un casse-téte de tous les instants. Trouver un local abordable  Un merci tout spécial a I'équipe du Noél du bonheur avec
avec une superficie permettant notre retour au travail, un  qui nous avons collaboré et partagé notre quotidien des
endroit accessible par le transport en commun et surtout un  dix dernieres années.

endroit offrant la possibilité éventuelle de développer des

nouvelles activités et de permettre de recruter du personnel.

Aprés quelques recherches, nous avons trouvé l'endroit .. ,
parfait ici @ Charlesbourg. Malheureusement nous ne pouvons /{w FJOMUZ/ de/ rous fvecevoty

pas pour le moment vous accueillir alors je vous propose

de vivre en images l'aventure de notre déménagement. olam I‘LGW neuveal « Ch@}z neus .I»






Création de la page : Septembre 2010

« Au 31 mars 1589 J'aime comparativement a 1474 en 2019-2020
+ Au 31 mars 1612 abonnés comparativement a 1549 en 2019-2020

Adeptes de notre page:
Hommes 76%
Femmes 23%

Hommes 0.641% 6% 7% 4%
Femmes 0.128% 20% 25% 16%
Hommes Femmes

13a17

. 25a34
. 35a44

Villes de nos adeptes selon les régions que nous couvrons

Québec: 261 Montréal : 122 Lévis : 55 Saint-Georges : 19

Riviere du Loup: 10 St-Raymond : 8 Pont-Rouge : 6 Thetford Mines : 6

Pays de nos adeptes

Canada: 1326 France : 77 Algérie : 33 Maroc : 24

Langue de nos adeptes

Francais (Canada) : 723 Francais (France) : 699 Anglais (US) : 97
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3%

7%

45a54

. 55a64
. 65et+

. Hommes
. Femmes

00K
I

2%

5%

Rimouski : 11

Montmagny : 5

Tunisie : 19

Anglais (UK) : 11



37




NEE
-/ |

www.epilepsiequebec.com

Total moyen des visites
quotidiennes: 180

Durée moyenne des sessions : 00:01:37
Taux nouveaux utilisateurs : 88,2%
Utilisateurs qui reviennent : 11,8%

Plage horaire les plus fréquentées :

. Mardi: 11 h 00,20 h 00 et 22 h 00
. Mercredi: 11 h00,12h 00 et 19 h 00
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Par Nicole Bélanger | Présidente TCPE

Depuis notre fondation en 2018, nous avons créé un lien
exceptionnel de confiance entres les directrices/ coordonna-
trices régionales ayant pour but le mieux-étre des personnes
épileptiques.Latable de concertation estunlieud’échanges
et de collaboration pour I'ensemble des organismes en
épilepsie au Québec.

Avec la situation actuelle de pandémie qui sévit depuis
mars 2020, il a été primordial de soutenir nos membres
dans leur réalité organisationnelle par des échanges
téléphoniques, des rencontres d’échanges virtuelles et de
communication par notre groupe privé Facebook.

La table fait son chemin doucement dans le milieu épileptique
tant au niveau médical que pharmaceutique, et nous sommes
sur la bonne voie pour mettre de l'avant nos compétences
et notre professionnalisme.

MISSION

TCP

TABLE DE CONCERTATION PROVINCIALE EN EPILEPSIE

RESULTAT VISE

La mission de la TCPE est de défendre les droits, d'améliorer
I'ensemble des conditions de vie et de promouvoir les
intéréts des personnes qui vivent avec l'‘épilepsie et
I'entourage.

Au cours de 'année 2020-2021, il y a eu quatre réunions du
conseil d'administration en plus de nombreuses réunions
de travail par conférence téléphonique, par Messenger de
méme avec la plateforme Zoom.

Nous avons offert du soutien a de nouvelles directions
d’organisme en épilepsie. En effet I'année a été fertile en

Créer un lieu de concertation, de soutien et d’entraide avec
une vitrine commune dans la province de Québec.

roulement de personnel et en changement de direction au
sein de plusieurs organismes. Nous avons également créer
un site Web : www.tcpequebec.com

Lassemblée générale annuelle virtuelle a eue lieu en
décembre 2020, Madame Nicole Bélanger, directrice et
Monsieur Stéphane Lavallée, délégué ESQ, étaient présents.



ORGANISMES
EN EPILEPSIE

Epilepsie Montérégie
18, rue Court
Granby (Québec) J2G 4Y5

Epilepsie Mauricie Centre du Québec
800, Place Boland
Trois-Rivieres (Québec) G8Z 4H2

Epilepsie Gaspésie Sud

176, boul. Gérard-D-Levesque Ouest
C.P.337

Paspébiac (Québec) GOC 2K0

Association Epilepsie Cote-Nord Inc.
652, avenue Quen
Sept-iles (Québec) G4R 2R5

Epilepsie Outaouais
115, boul. du Sacré-Coeur, bur. 111
Gatineau (Québec) J8X 1C5

Association Epilepsie-Estrie Inc.
1131, rue du Conseil #101
Sherbrooke (Québec) J1G 1M6

Association régionale pour les personnes épileptiques, région 02
110, rue Racine Est, suite 218
Chicoutimi (Québec) G7H 5C2
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FONDATION

Québec I5h|Ianthrope

Le Fonds Rousseau-Falardeau

Sans oublier tous nos généreux donateurs

(fotre inténel censtont o nelre mission

nous Touche profondément
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Notre organisme dispose d'un centre de documentations disponible aux personnes
désireuses d’en connaitre plus sur I'épilepsie.
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COM
E F

Santé Canada autorise BRIVLERA® (brivaracétam) pour le traitement des crises partielles

chez les enfants épileptiques.

OAKVILLE, ON, le 29 juill. 2020 /CNW/ - UCB Canada Inc.
a annoncé aujourd’hui que Santé Canada a approuvé
BRIVLERA® (brivaracétam) en tant que traitement d’appoint
pour la prise en charge des crises partielles chez les patients
épileptiques agés de 4 ans et plus, et dont le trouble n'est
pas contrélé de maniere satisfaisante a l'aide d'un traitement
conventionnel. Cette approbation donne aux cliniciens une
possibilité adaptée aux enfants de prescrire BRIVLERA a
leurs patients en pédiatrie. Sous forme de comprimé ou de
solution buvable, le médicament présente des options
d'administration souples qui doivent étre prises en compte
dans le cadre du traitement des plus jeunes. BRIVLERA a été
approuvé au Canada pour le traitement de I'épilepsie chez
les adultes (agés de plus de 18 ans) depuis 2016.

D’apres la Dre Anne Lortie, neurologue pédiatrique et pro-
fesseur agrégée a I'Université de Montréal, « I'approbation
de BRIVLERA en tant que traitement d’appoint pour les
enfants épileptiques est accueillie favorablement par
les patients, les parents et les médecins canadiens.
« De nombreux enfants souffrent d'épilepsie réfractaire aux
médicaments, ce qui signifie que souvent, ils doivent
essayer plusieurs traitements avant de trouver celui qui peut
contrbler les crises de maniere efficace. Il est indispensable
de disposer de nouvelles possibilités de traitement, comme
BRIVLERA, pour pouvoir contréler le trouble, en particulier
chez les patients pour lesquels une intervention chirurgicale
ne serait pas bénéfique. »

L'épilepsie est un trouble complexe qui touche pres de
260 000 Canadiennes et Canadiens, dont 75 a 85 %
recoivent ce diagnostic avant I'dge de 18 ans. De fait,
I'épilepsie pédiatrique représente le trouble neurologique
grave le plus fréquent chez les enfants et les jeunes adultes.

44 RAPPORT D'ACTIVITES 2020-2021

On estime que 42 000 enfants agés de moins de 18 ans sont
atteints d'épilepsie au Canada. Malgré cette prévalence
croissante, environ 10 a 20 pour cent des patients en
pédiatrie souffrant d'épilepsie ne réussissent pas a contréler
convenablement les crises avec des médicaments anti-
convulsivants.

« La plupart des enfants épileptiques ont les mémes
espoirs et réves que ceux qui ne sont pas touchés par
ce trouble », a déclaré Nicole Bélanger, présidente de
la Table de concertation provinciale en épilepsie.
« Le controle des crises est essentiel pour aider ces enfants
a vivre une vie aussi normale que possible, et une nouvelle
option de traitement souple devrait, espérons-le,
minimiser les répercussions sur leur quotidien.

BRIVLERA est le dernier anticonvulsivant de la famille
des médicaments ciblant la protéine 2A des vésicules
synaptiques (SV2A). Cette catégorie de médicaments a été
découverte et mise au point par UCB. Le médicament est
facilement et intégralement absorbé par le corps et
pénétre rapidement dans le cerveau, ou il démontre
une affinité élevée et sélective pour la protéine SV2A.
Ce phénoméne pourrait expliquer ses effets anticonvulsivants.
BRIVLERA présente un profil de tolérabilité favorable et
aucune période d'ajustement posologique n'est requise au
début du traitement par BRIVLERA en tant que traitement
d’appoint. Cette caractéristique permet aux cliniciens
d’entamer le traitement chez les patients avec une dose
thérapeutique dés le premier jour.

Suite du communiqué:
Cision nouvelle (Source : SOURCE UCB Canada Inc.)



Par Louise Perron | Infirmiere clinicienne

Lavande, embleme (fleur et couleur) de I'épilepsie. Le mot  Voici des exemples de ses effets (positif et négatif):

lavande est un dérivé du verbe laver qui remonte au latin
lavandaria signifiant linge a laver, sans doute a l'origine de -
I'anglais lavender (lavendre vers 1265). Ca laisse a penser
que tres tot on a utilisé la lavande pour parfumer le linge
fraichement lavé. Une fois séché on s'en sert pour éloigner

les mites et parfumer la garde-robe.

Il'y a plusieurs espéces de lavande (une soixantaine environ)
dont voici un apercu: vraie ou officinale, aspic (sauvage),
stoechas ou stéchade (sauvage), clonale, pedunculata,
lavandin, fine, luisieri, latifolia, hybride, etc.

La lavande se retrouve sous forme de fleur, infusion, gélule,
essence, huile essentielle ou alcoolat pour les frictions
c'est-a-dire alcool obtenu par distillation. Mais attention,
quelques-unes sont a proscrire en épilepsie comme la
lavande stoechade, aspic, épicée, commune et latifolia.
Il'y a unrisque de provoquer une crise et en plus si combiné
avec d‘autres huiles essentielles comme le camphre, le
romarin, le fenouil, la sauge et l'absinthe.

On lui reconnait plusieurs propriétés médicinales tels
relaxant musculaire, anti-inflammatoire, calmant, apaisant
du systeme nerveu, anti-spasmodique, anti-douleur, sédatif,

La lavande, étant calmante et apaisante, lorsque
son parfum est inhalé, peut aider a gérer l'insomnie
puisqu’elle a de petits effets sédatifs. Le manque de
sommeil est un ennemi de I'épilepsie et ca apporte une
difficulté a la maitriser. Alors un meilleur sommeil
favorise le controle de I'épilepsie.

Une étude scientifique menée en 2007 «Autonomic
nerve function and localization of brain activity during
aromatic lavender immersion» a démontré que le parfum
de la lavande a un effet positif sur la relaxation, constaté
en tomographie par émission de positons (TEP scan)
(détection des activités cérébrales au cerveau).

Selon une étude en 1994, on a noté que l'inhalation
d’huile de lavande réduit l'activité de crise. On pense que
la lavande possede des propriétés anti-convulsivantes
relatives au neurotransmetteur GABA.

Comme tous les produits de santé naturels (PSN) la
lavande peut avoir un effet nuisible, en voici un exemple:
la lavande a le potentiel d'augmenter les effets sédatifs
de I'ativan et du phéno.

Cicatrisante et régénératrice, antidépresseur, antiseptique IMPORTANT

et antibactérien. Il faut savoir que ca peut ne pas fonctionner
chez certaines personnes, tout dépendant de son état de
santé et ses habitudes de vie. Ce n’est pas non plus toujours
efficace a 100%.

Soyez vigilants. Ce n’est pas parce que c’est naturel
que c’est sans danger. Informez-vous auprés des
professionnels de la santé, infirmiéres, pharmaciens,
médecins pour savoir si un PSN est compatible avec

votre profil. Informez également votre médecin traitant
si vous prenez un produit naturel, cela l'aidera a
comprendre votre état et mieux cibler le traitement.

Sources: Santé Canada, Les produits de santé naturels,

Collége des médecins et Ordre des pharmaciens du Québec, 2004
Wikipedia, Passeport santé, Luxaromes, Se soigner autrement; Loic Plisson,
Améliore ta santé, Tout comment, La Nutrition (épilepsie: les traitements
naturels), Doctissimo, oemglass.net
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A IVIAL ALY

Episodes de vie ou son et lumiére sabsentent, ou raideur et soubresauts apparaissent parfois, ou blessures au corps et a
I'esprit effritent I'égo, la confiance et I'estime de soi, ou fatigue mini/marathonienne s'immiscent. Est-ce que cela me définit?

Pouvoir controler sa vie on le désire mais parfois c'est le cerveau qui en décide autrement. Médecins, examens, médicaments,
diete, chirurgie, stimulateur, essais et erreurs, maladie sournoise aux mille visages jeunes et moins jeunes, bon an mal an, sur le
globe terrestre. Cerveau qui fait un tour de passe-passe, non pas de magie, qui nous prend dans le détour, hop, qui suis-je,
ou suis-je, qu’ai-je fait? Prise de conscience a la réalité au retour de I'orage électrique, émotions a fleur de peau.

Intenses sont les conséquences d’en souffrir tant au niveau physique, psychologique et social, elle peut briser des réves
aussi en créer d'autres.

La bataille continue toute la vie selon son type et le traitement. La combattre ou l'accepter!
Espoir dans la résilience, soit par force et résistance face au choc, espérant s'en sortir en se servant de ses forces intérieures.

Pleine conscience, yoga, respiration, méditation, visualisation et le rire sont en partie des outils de gestion a mettre
dans le coffre du stress.

Stigmatisation directe ou indirecte n'est pas de sa faute mais celle due a la peur et I'inconnu des autres comme le manque
de connaissances d’ou I'importance d’

Informer, enseigner, renseigner I'entourage et la population.

Enfin soyons empathiques, solidaires et bienveillants envers les personnes qui souffrent d'épilepsie et devenons
les embassadeurs de leurs droits et leur intégration. La maladie ne se choisit pas alors il faut vivre avec, y faire face et
s'en faire une alliée.

46 RAPPORT D'ACTIVITES 2020-2021



CYA\RSIN]=

Les gagnants du concours

Gérald, Pleurde

« 1" prix : Livre de recettes de Louis-Francgois Marcotte

« La boucherie » pour quatre a cinq réponses réussies.

Clowde Fertin

« 2¢prix: Sac de sport avec le logo d’Epilepsie section
de Québec pour trois réponses réussies.

Lowise Potirin & Claude Fortin

« Prix de participation : Deux coffrets cadeau de
Mouton et Papillon.

Voir les modalités du concours a la page 30.
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VOUS CONNAISSEZ

NOS SERVICES?

Ecoute téléphonique (relation d’aide) e Journal «Le Survol»
Rencontre individuelle « Ateliers d'information
Centre de documentations « Soutien en vue du respect des droits

CLIENTELE

Personnes touchées par I'épilepsie
et leur entourage

Proches aidants
Intervenants

Grand public

PROBLEMATIQUES VECUES

Discrimination
Détresse psychologique
Pauvreté

Difficultés scolaires

N'HESITEZ PAS A NOUS C el
CONTACTER, NOUS SOMMES « Besoin d’information
LA POUR VOUS AIDER! « Absence de ressources

Lo mieux—élre de lo W/e/ « nelhe F/u«%db »




