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EPILEPSIE
SECTION QUEBEC

L’épilepsie c’est...

L’ensemble des manifestations qui découlent d’un
déréglement temporaire de l'activité électrique du
cerveau.

Dans ces conditions, la conscience, les mouvements
ou les actions d’'une personne peuvent étre modifiés
pour un court laps de temps.

Mission de 'organisme

Répondre a tous les besoins des personnes
épileptiques ainsi qu’aux membres de leur famille aux
prises avec la problématique de I'épilepsie.

Ses objectifs :

e  Défendre les droits des personnes épileptiques;
o  Créer un sentiment de solidarité;

®  Promouvoir I'information médicale;

o  Démystifier I'épilepsie aupres du grand public;

o  Améliorer la qualit¢ de vie des personnes
épileptiques;

® Recruter dans notre région les personnes

épileptiques, leur famille et toutes autres
personnes sympathiques a notre cause.

Pour de plus amples informations,
contactez-nous :

|, av. du Sacré-Cceur, bureau 354 oueste
Québec (Qc) GIN 2WI

Site internet: www.epilepsiequebec.com

Courriel :epilepsiequebec@megaquebec.net

Téléphone : (418) 524-8752
Télécopieur : (418) 524-5882

Devenez membre!

Vous pouvez devenir membre de 'organisme en
adhérant au plan individuel pour 5$ par année
ou en optant pour le plan familial au cott de 10$
par année. Le plan familial permet d’inscrire,
comme membre, deux personnes et plus vivant
sous le méme toit. En devenant membre de no-
tre association, vous pourrez recevoir, gratuite-
ment, notre journal d’association le « Survol » qui
vous informe sur I'épilepsie et la vie associative de
I'organisme en plus de pouvoir participer a diffé-
rentes activités. Voila une belle occasion d’étre
informé et de contribuer a la poursuite de la mis-
sion d’Epilepsie section de Québec aupres des
personnes touchées par 'épilepsie. Complétez le

formulaire a la page 11 du journal.

Dons

Epilepsie section de Québec compte toujours sur
la générosité de la population afin de I'aider, par
un don monétaire, a poursuivre son travail de
soutien et d’information. Votre contribution est
importante. Pour tous les dons de 10$ et plus, un

recu pour fins d’impot sera émis

« Ecrivez-nous! »

Si vous avez le gott de partager vos pensées ou de
nous faire part d’informations diverses, nous vous
invitons a nous faire parvenir vos textes qui pour-
ront étre publiés dans un numéro du Survol

Epilepsie section de Québec
e
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Mot de la Présidente

Depuis sa création, Epilepsie section de Québec a toujours eu ses bureaux a 'Hotel-Dieu-du-Sacré-Ceeur-
de-Jésus-de-Québec, mais voila que nous devons tourner la page. Eh oui ! Dés 'automne, nous serons
réinstallés dans de nouveaux locaux. En effet, nous partagerons une maison avec « Le Noel du Bon-
heur », située au 1411, boulevard Pere-Lelievre a Duberger.

Heureusement, nous pouvons compter sur la collaboration du Centre santé services sociaux (CSSS) de
la vieille capitale et en particulier de monsieur Alain Marchand, directeur des services techniques, qui a
facilité aboutissement de ce dossier.

Je m’en voudrais de ne pas souligner le support constant de la Communauté des Augustines, qui année
aprés année a toujours veillé sur I'ceuvre aupres des personnes épileptiques et leur famille. Je veux ren-
dre hommage et exprimer toute notre reconnaissance a ces femmes de cceur qui pendant plus de cent
ans ont offert généreusement leurs compétences et leur professionnalisme au service des personnes épi-
leptiques. Apres leur départ du systéme de santé, le défi que nous avions a relever était de taille.

C’est avec fierté que nous nous employions a assurer la qualité des services et aussi la diffusion de l'in-
formation au niveau des intervenants qui gravitent auprés de nos membres, les médias et la population
en général.

Mille et une fois Merci !

Lise Laverdiere C.M.
présidente ESQ
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Un mot de votre Directeur

En mars dernier, dans le cadre de « Mars Mois de 'épilepsie », I'’Association Québécoise de I'épilepsie a
rendu public un sondage complété par la firme Léger Marketing dans le but d’améliorer I'intégration
au travail des personnes épileptiques. Le sondage, réalisé du 11 au 15 février 2009 aupres de 1000
québécois et québécoises agés de 18 ans ou plus, cherchait & mesurer les perceptions des gens a I'égard

de Pépilepsie. A la lumiere des résultats, il en ressort plusieurs éléments intéressants.

A cet effet, 93% des interviewés mentionnent qu’avoir une personne épileptique comme collegue de
travail ne les dérangerait pas. De plus, c’est 2 'unanimité que les répondants estiment qu’une per-
sonne épileptique est en mesure de travailler, de se promener seul, de faire du sport et d’avoir des en-
fants. Parmi les personnes sondées, 51% ont déja été témoins d’une crise d’épilepsie et 53% ont trou-
vé I'expérience pour le moins troublante. Pour 29 % des répondants de la région de Québec, une per-
sonne épileptique ne peut pas conduire une automobile alors qu’au sens de la loi, cela lui est permis si

elle ne fait pas de crise durant douze mois consécutifs.

On peut certainement se réjouir de ces quelques données qui viennent appuyer le travail de sensibilisa-
tion, d’éducation et de démystification déja bien amorcé par Epilepsie section de Québec depuis main-
tenant 29 ans. Bien évidemment, il reste du travail a faire, entre autres, en ce qui concerne les percep-

tions reliées a la conduite automobile et I'épilepsie.

A noter que les résultats du sondage ont été distribués aupres de I'ensemble des médias régionaux de
Québec et des 125 députés de I’Assemblée nationale qui ont recu cette information lors de la tenue

d’un kiosque de sensibilisation le 18 mars 2009.

En terminant, j’aimerais souhaiter la bienvenue 3 Mme Nathalie Belley qui, depuis mars, s’est ajoutée a
I'équipe de notre association. Pour les prochains mois, elle agira a titre d’agente de développement et

de liaison. Pour toute suggestion d’activités vous étes d’ailleurs invités a la contacter.

Je désire souhaiter a tous nos membres un bon été et vous rappelez que je demeure disponible pour
toutes questions, suggestions ou commentaires. N’hésitez donc pas & me rejoindre, il me fait toujours
plaisir de discuter avec vous.

Steeve Lachance, Directeur
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EPILEPSIE SECTION DE QUEBEC

Formulaire d’adhésion (s.v.p. complétez en lettres moulées)

Adhésion individuelle - 5$

épileptique sympathisant(e)
nom: | |
adresse:
ville: code postal:
adresse internet:
téléphone rés.: - - téléphone bur.: - -

Adhésion familiale - 10$

pour les membres d’une famille vivant sous le méme toit

épileptique  conjoint(e) peére/mere frére/soeur

nom: O O (] (]
nom: O O (| (|
noms O O (] O
nom: O O (| (|
adresse:

ville: code postal:

adresse internet:

téléphone rés.: - - téléphone bur.: - -

s.v.p. retourneg le formulaire avec votre cotisation annuelle (pas d’argent par la poste) de 5 ou de 10$ selon le
mode d’adhésion choisi a:

Epilepsie section de Québec

1, avenue du Sacré-Ceoeur, bureau 354 ouest, Québec, GIN 2W1
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Mme Nathalie Belley se joint a ’organisme

Je m’appelle Nathalie Belley et je suis épileptique. Depuis mars 2009, je fais un stage
a Epilepsie section de Québec a titre d’agente de développement et de liaison. Le fait
d’étre moi-méme épileptique m’aide a mieux comprendre ce que les personnes épi-
leptiques peuvent vivre et a les accompagner dans leur cheminement.

Etre épileptique en 2009, c’est encore, pour certaines personnes, étre confronté aux préjugés et a 'iso-
lement. La honte, le rejet, et surtout, le silence font souvent partie du quotidien de la personne épilep-
tique, comme quelque chose qu’ont veut cacher, comme quelqu’un qu’on ne veut pas voir. Eh oui en
2009, c’est toujours une réalité qui existe.

C’est pour en parler que j’ai joint les rangs d’Epilepsie section de Québec. Clest pour briser le silence
que je m’implique, par exemple, dans des activités de sensibilisation. C’est pour sortir de 'ombre et de
la noirceur que j'ai décidé de m’investir dans un organisme afin de pouvoir aider ceux et celles qui,
comme moi, ont vécu et vivent encore les mémes douleurs, les mémes angoisses et la méme détresse.

J’ai P'impression qu’avec toute I’'équipe je peux, par de petits gestes, contribuer a changer les choses et
les perceptions. C’est ma plus grande motivation.

Je suis Nathalie Belley et je suis...comme les autres.

g . Si vous ou un de vos proches avez des questions concernant I'épilepsie,
] nous vous invitons a nous contacter et 8 commander ['une des brochures
disponibles.

Nous nous ferons un plaisir de vous I'acheminer.
- Crises d’épilepsie et premiers soins; - Diéte Cétogeéne; - L’épilepsie et le travail;
- L'¢pilepsie. Quelques réponses a vos questions; - L’¢pilepsie. Un guide pour les ainés;
- Les ados et I'épilepsie. Ce que tu dois savoir; - Les hommes et I'épilepsie;
- Vos médicaments pour 1'épilepsie; )
) . . 9. . . . @/
- Votre enfant et |'épilepsie: Brochure d’information a I'intention des parents;

Egalement, prét de videocassettes:

- La chirurgie et 'épilepsie; - L’¢pilepsie et le travail; - Les orages dispersées;

- Elles dansent avec la vie; - Women dancing with life; - Sortir de 'ombre
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Assemblée générale annuelle 2008-2009

Tel qu’annoncé, c’est lundi le 8 juin dernier que s’est déroulée 'Assemblée générale annuelle d’Epi-
lepsie section de Québec. Une vingtaine de membres se sont déplacés pour assister a cette assemblée
qui se veut un rendezvous annuel ol votre organisme présente sa situation financiére de méme que
le bilan des services rendus durant la derniére année. Grice au soutien financier de I’Agence de san-
té et de services sociaux de la Capitale-Nationale, de Centraide Québec et Chaudiére-Appalaches et
de personnes appuyant notre mission par le biais de dons, nous pouvons dire qu’Epilepsie section de
Québec se porte bien financierement. En 2008-2009, I'organisme aura complété plus de 350 inter-
ventions dont 25% sont reliées au soutien psychosocial et a 'écoute. L’information donnée a propos
de I'épilepsie représente 22% des interventions réalisées. En ce qui concerne la provenance des de-
mandes, 57% proviennent de personnes épileptiques et 17% d’intervenants du milieu scolaire et de
la santé. Fait a signaler, depuis janvier 2009, notre site internet recoit un bel accueil avec pres de
1100 visites et 6200 pages d’information consultées par des internautes provenant d’'un peu partout

au pays et aussi de pays tels que, la France, la Belgique, la Tunisie et la Suisse.

A propos du conseil d’administration 2009-2010, Mme Lise Laverdiere, C.M., demeure présidente et
sera secondée par le Dr. Richard Drouin. Deux nouveaux officiers de la corporation ont été élus
soit M. Francois Dumais, représentant de la compagnie DUCOVA, qui sera trésorier et Mme Jo-
hanne Perrault, gérante de la boutique de vétements pour enfants BLU, qui agira  titre de secrétaire.
A noter le départ de Me Michel Drolet qui tient toutefois 2 demeurer disponible pour 'organisme.

Vous trouverez la liste compléte des membres du conseil d’administration au bas de cette page.

Merci A toutes les personnes présentes qui ont contribué a bonifier cette rencontre. S.L.

. . . . Comité journal
Conseil d’administration  Secrétaire

Mme Johanne Perrault

Steeve Lachance Lise Laverdiére

Nicole Turgeon

Présidente
Mme Lise Laverdiere, C.M. Administrateurs Georges Boucher

M. Richard Martin Equipe de travail
Viceprésident M. Mario Boillard Steeve Lachance, Directeur
Dr Richard Drouin )

Mme Nicole Turgeon Nathalie Belley, Agente de
Trésorier

. . Dr. Michel Sylvain développement et de liaison
M. Francois Dumais
France Noél, Agente de bureau
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Une technique chirurgicale de pointe permet 4 nouveau de redonner espoir a des

patients souffrant d'épilepsie réfractaire

Montréal, le 11 juin 2009 - Des cliniciens du Centre hospitalier de 'Université de Montréal (CHUM)
ont peaufiné une chirurgie qui était autrefois considérée trop dangereuse pour controler 'épilepsie insu-
laire réfractaire - griace a une nouvelle technique de microchirurgie de pointe. Selon une étude publiée a
la une du dernier numéro du Journal of Neurosurgery, référence en neurochirurgie, cette technique

chirurgicale est jugée sécuritaire pour les patients et leur est bénéfique.

"Des observations récentes par notre groupe ainsi que d'autres confirment l'implication de l'insula dans
un nombre insoupconné de cas d'épilepsie réfractaire. La non-reconnaissance de crises insulaires est
probablement responsable de certains échecs antérieurs de la chirurgie d'épilepsie”, soulignent les Drs
Alain Bouthillier, neurochirurgien et Dang Khoa Nguyen, neurologue, investigateurs principaux de

l'¢tude, professeurs a I'Université de Montréal et chercheurs au Centre de recherche du CHUM.

Longtemps mise de coté dans le traitement de I'épilepsie réfractaire, la chirurgie de l'insula est encore
rarement pratiquée en raison des risques de dommages a certaines structures importantes du cerveau.
Des tentatives précédentes de réséquer l'insula résultaient en un taux élevé de complications, notam-
ment I'hémiparésie (paralysie partielle) et la dysphasie (perte du langage). Cependant, une meilleure
connaissance de l'anatomie du cerveau, dont le cortex cérébral et de son systéme vasculaire, combinée
avec l'utilisation de techniques de microchirurgie, permettent dorénavant la chirurgie de l'insula, avec
des risques grandement diminués pour le patient. "Il s'agit de la premiére cohorte composée de patients
traités principalement pour épilepsie réfractaire par cette technique depuis les travaux du neurochirur-
gien Wilder Penfield dans les années 1950", ajoute le Dr Ramez Malak, résident en neurochirurgie et

également un des investigateurs.

Méthodologie

L'étude rétrospective sur dix ans évaluait les cas de patients présentant une épilepsie insulaire réfractaire.
Afin de confirmer le foyer épileptique, des électrodes intracérébrales furent utilisées, le chirurgien fai-
sant appel a la neuronavigation guidée par l'imagerie cérébrale par résonance magnétique. Ensuite, l'in-

sulectomie était soit pratiquée (...suite p. 5)

La Vie Associative...

Cabane a sucre 2009

Le 18 avril dernier, quarante personnes se sont données
rendezvous a la cabane a sucre L'Erabliere du Cap a St
Nicolas afin d’y déguster le traditionnel sirop d’érable.
C’est sous un soleil radieux que s’est déroulée cette activité

toujours aussi populaire.

Participez au Club de Marche!

Si vous avez le gott de bouger, de créer des liens,
d’¢changer, d’avoir une bonne dose de plaisir tout
en découvrant différents secteurs de Québec, venez
marcher avec nous. Tous les endroits sont accessi-
bles par le biais du Réseau de Transport de la Capi-
tale. Pour vous inscrire et obtenir tous les détails,
contactez Mme Nathalie Belley au 418-524-8752.

La Parole est a vous...
Depuis quelques mois, je suis membre de votre association et j'en suis ravi. Jusqu’a présent, j'ai parti-
cipé a quelques activités dont la cueillette de pommes et le souper de Noél en compagnie du Pére-
Noél. Jai beaucoup apprécié ces activités. Sans ces présences avec vous, jaurais été complétement
seul lors de ces moments de réjouissance. Mon souhait, c’est qu’il y ait davantage d’activités. En ter-
minant, espérons qu’il y ait plus de personnes qui comprennent les personnes aux prises avec I'épilep-

sie. Merci de m’avoir lu.

Jean-Marie Genest

« Ecrivez-nous! »

Vos commentaires sont toujours appréciés. Si vous avez le gotit de partager vos
pensées ou de nous faire part d’informations diverses, nous vous invitons a nous
faire parvenir vos textes qui pourront étre publiés dans un numéro du Survol.
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Les Chinoiseries

Parlons un peu d’histoire...

1. Je suis romanciére franco-manitobaine. Je suis née le 19 mars 1909. Une biblio-
theque a Québec porte mon nom.

2. Lieu historique a Québec reconnu pour sa beauté et ses grandes batailles. Le 17 mars 1908, j’ai
été protégé par une loi royale.

3. Jai été la terreur des sous-marins allemands pendant la guerre 39-45. Mon histoire n’a pas 100
ans.

4. Quelle est la signification des lettres hmcs/ncsm ville de Québec qui ornent le navire canadien du
méme nom/!

5. Les papiers commerciaux ont beaucoup alimenté la scéne économique. Quelle est la signification

de PCAA?

Réponses:
SJI30E SOp ¢ 9ssope [erIwwod widey ¢
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Cette chronique est rendue possible grace a la généreuse contribution de M. Georges Boucher

Fier d’étre solidaire de

e : Pour une publicité sociale réussie
Epilepsie section de
Québec Yannick Dubé

Le représentant publicitaire
du Magazine de rue La Quéte

418-649-9145 poste 24

Contactez-moi

Epilepsie section de Québec remercie le magazine La Quéte pour la publicité obtenue dans son numéro de

juin 2009.
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e comme étape d'une insulo-operculectomie, ou l'insula et 'opercule (partie constituante des
bords du sillon profond qui sépare les lobes frontal, temporal et pariétal du cerveau) sont
complétement enlevés;

e par une résection du lobe temporal antérieur avec insulectomie;
e ou bien encore strictement comme insulectomie.

Résultats

Neuf patients furent traités avec succes par chirurgie insulaire, soit sept pour épilepsie réfractaire sans
présence de tumeur et deux avec épilepsie réfractaire associée a la présence de tumeurs. Aprées la chirur-
gie, certains patients ont présenté des complications (hémiparésie, dysphasie), mais transitoires, qui dis-
paraissaient en l'espace de quelques jours a quelques semaines aprés l'intervention. A titre d'exemple
d'un de ces cas, une patiente faisant régulierement des épisodes épileptiques, malgré plusieurs essais avec
des anticonvulsifs différents, n'a plus eu de crises depuis la chirurgie, et aucune complication. Elle a pu
également cesser la prise d'anticonvulsants.

L'insula : son role

L'insula constitue l'un des lobes du cerveau. Son réle est encore mal connu mais ses multiples connec-
tions cérébrales refletent son implication dans un vaste éventail de fonctions : autonomique, sensitive,
motrice, langagiére, auditive, olfactive, gustative et limbique (émotion).

Nathalie Forgue, M.A.
Conseillere en communication

CHUM

Don de la Fondation Rousseau-Falardeau

Le 6 juillet dernier, la Fondation Rousseau-Falardeau, par le biais
du Dr. Pierre Langevin, a remis une aide financiére de 10 000$ a
Epilepsie section de Québec (ESQ). Ce montant permettra a lorga-

- nisme de poursuivre sa mission auprés des personnes touchées par

I'¢pilepsie. Depuis quelques années déja, la Fondation Rousseau-

Falardeau contribue activement a la réalisation des objectifs de I'organisme.

Sur la photo: Dr. Pierre Langevin, Fonds-Fondation Rousseau-Falardeau, Mme Lise Laverdiére, C.M., Présidente ESQ,

Mme Nataly Rae, Directrice générale, Fondation communautaire du Grand-Québec, Steeve Lachance, Directeur ESQ
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Procurez-vous votre sac écologique!

Dans le cadre de la Semaine Québécoise des Personnes Handicapées (SQPH), qui

s'est tenue du ler au 7 juin 2009, Epilepsie section de Québec a recu une aide
financiére afin de réaliser un sac écologique arborant le logo de I'association de

S méme que 'adresse du nouveau site internet. L’opération, qui consistait a faire la

. _/ promotion de notre organisme, du site internet et de la SQPH, a permis la distri-

bution de 1000 sacs écologiques auprés de partenaires tels que, les Centres de santé et de services so-
ciaux, la Clinique de I'épilepsie et de la mémoire de 'Hopital de 'Enfant-Jésus, la Clinique NeuroComi-
tiale de 'Hotel-Dieu-du-Sacré-Coeur-de-Jésus, ’Agence de santé et de services sociaux de la Capitale-
Nationale et aupres de collaborateurs proches de lorganisme. Si vous étes membres d’Epilepsie section
de Québec, vous pouvez vous procurez gratuitement le sac écologique directement a nos locaux. Cha-
que membre peut obtenir un exemplaire du sac qui se veut I'outil de prédilection pour transporter vos
achats ou pour vous accompagner lors de vos prochaines sorties estivales. Si vous avez assisté a 'une de
nos activités, peut-étre faitesvous partie de ceux qui I'avez déja adopté. Jusqu’a maintenant, les com-
mentaires ont été extrémement positifs. Nous vous invitons donc a vous procurez, sans plus tarder, le

sac écologique aux couleurs de votre association.

Nous remercions 1'Office des personnes handicapées du Québec pour le soutien financier accordé qui

nous a permis de concrétiser ce projet promotionnel. S.L.

Ressources internet:

www.epilepsiequebec.com (Epilepsie section de Québec)

www.prevention.ch/lafemmeetlepilepsie.htm (La femme et I’épilepsie)

www.ligueepilepsie.be (Ligue francophone belge contre I'Epilepsie)

www.epilepsy.ie (The Irish Epilepsy Association)

www.epilepsie-France.ca (Epilepsie France)
www.lacroise.ca (Service d’intégration au travail)

www.ophg.gouv.qge.ca (Office des personnes handicapées du Québec)

www.enfantdifferent.org (Chroniques, articles et ressources)

www.laccompagnateur.org (Un site d’aide pour les parents)

www.educatout.com (Le Cyber magazine de la famille et de la petite enfance)

www.lepetitrepit.ca (Le Petit Répit)
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Epilepsie section de Québec présent dans la communauté

Salon des générations 2009

Dans le cadre du Salon des générations, qui
s’est déroulé du 23 au 25 mai dernier, au Cen-
tre de Foires de Québec, nous avons tenu un
kiosque d’information et de sensibilisation.
Plus de 250 personnes se sont arrétées au kios-
que pendant la fin de semaine sans compter les
nombreuses autres qui ont pu remarquer notre
présence sur les lieux.

La Matinée scolaire de 'entraide

A chaque année, votre association participe a
la Matinée scolaire de I'entraide, un événement
organis¢ par Centraide Québec Chaudiére-
Appalaches et qui consiste a sensibiliser les
¢éleves de 4e année du primaire a 'importance
de I'entraide et du bénévolat. Ainsi, le 13 mai
dernier, nous avons pu sensibiliser et démysti-
fier I'épilepsie auprés de 50 éléeves de I'école

I'Accueil & Québec.
Kiosque de sensibilisation au Réseau de transport de la Capitale (RTC)

Le 27 mai dernier, le ROP 03 et ses membres, dont Epilepsie section de Québec, animaient un kios-
que de sensibilisation destiné au personnel chauffeur du RTC. Cette initiative avait, notamment
comme objectifs d’accroitre la connaissance et les attitudes a adopter face aux personnes ayant des
limitations fonctionnelles et d’identifier les bonnes pratiques et les besoins du personnel chauffeur.
Prés de 10 personnes ayant des limitations auditives, visuelles, motrices, neurologiques, intellectuelles
et liées a4 un trouble envahissant du développement ont discutés avec les chauffeurs du RTC pour
présenter leurs réalités et donner des moyens pour améliorer leurs pratiques. Plus de 200 chauffeurs
ont pris le temps de rencontrer les personnes présentes au kiosque et de prendre de 'information sur
les besoins des personnes ayant des limitations fonctionnelles et les pratiques a adopter pour mieux
les desservir. Espérons maintenant que ce premier rapprochement entre les chauffeurs et les person-
nes ayant des limitations fonctionnelles aura un impact sur la qualité du service et découlera sur des
sessions de formation.

Véronique Vézina, Directrice adjointe, Regroupement des organismes de personnes handicapées (ROP-03)

Suggestion de lecture

il Marleau, Brigitte. Un orage dans ma téte. LEpilepsie. Editeur jeunesse Boome-

rang. 2007. 24 pages .

La série "Au coeur des différences” présente des personnages attachants vivant une diffé-
| rence : allergie, maladie, syndrome.. Les interrogations des enfants conduiront & d'hewreu-
ses découvertes. par l'entremise de courtes histoires. Ces livres permettent aux parents et
aux éducateurs de sensibiliser les enfants a la richesse des différences..

Un livre trés pertinent et apprécié, pour les jeunes a partir de 3 ans, qui permet de discuter de I'é-
pilepsie a travers histoire de la jeune Mathilde qui est épileptique. Le livre est disponible pour un
prét a notre association.




