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Mot du président

Bonjour,

Il me fait plaisir de vous présenter conjointement avec I’équipe de travail le rapport
d’activités 2019-2020 d’Epilepsie section de Québec (ESQ).

Comme vous pourrez le constater a sa lecture, notre organisme est de tous les feux et collabore activement
avec le milieu médical et les organismes ceuvrant en épilepsie.

Nous offrons des services de qualité et professionnels depuis 40 ans et c’est avec fierté que je franchis ce cap a titre
de président. Je peux compter sur un conseil d’administration avec des compétences diversifiées et soucieux du bien-
étre de notre organisme et de sa clientéle pour m’appuyer dans une saine gouvernance.

La communication et le travail d’équipe sont deux éléments importants qui font en sorte qu’ESQ soit reconnu
pour la qualité de ses services et de ses projets.

Je suis conscient qu’il y a encore beaucoup a faire pour sensibiliser la population a ce trouble neurologique qu’est
I’épilepsie, mais je peux vous assurer que nous mettons tout en ceuvre pour promouvoir ce trouble neurologique
et ses conséquences sur la vie des personnes atteintes et de leur entourage.

La fin d’année a connu des changements majeurs avec larrivée du COVID-19 et les réglementations
gouvernementales s’y rattachant, nos services ont di étre modifiés rapidement tout en offrant des alternatives afin

de s’assurer d’étre disponible pour nos usagers.

Je suis sOr que I'année 2020-2021 sera encore une fois porteuse de nouveaux projets peut-étre avec quelques
modifications a nos services, mais toujours avec le méme professionnalisme de notre équipe de travail.

Je profite de ce rapport pour remercier I'implication bénévole des membres du conseil d’administration et de toutes
les personnes qui nous appuient dans nos activités afin de s’assurer du bien-étre de chacun.

Car a Epilepsie section de Québec :

Le mieux-étre de la famille : Notre priorité.

Christian Déry
Président




Mot de la directrice

Bonjour,

Une autre année fort occupée vient de se terminer pour notre organisme. A la lecture de
) ce rapport vous serez a méme de constater toute I'ardeur que nous mettons afin de
développer de nouveaux outils tout en collaborant avec le milieu médical et
les organismes communautaires en épilepsie.

Notre équipe de travail est soudée et se compléte a merveille, appuyée par un conseil
d’administration dynamique et soucieux de notre bien-étre et de celui de notre organisme. Nous avons tous les
éléments pour prédire un avenir de plus en plus prometteur pour Epilepsie section de Québec.

2020 est une année charniére pour 'organisme puisqu’elle soulignera son 40° anniversaire, et oui déja 40 ans que
nous aidons, soutenons et informons sur I'épilepsie. Nous avons développé pour I'occasion un nouvel outil pour
les parents soit le Journal de crise 0-17 en trois temps et nous avons également rendu disponible notre collection de
guides en soutien a la défense de droits en format papier et web. Nous avons également changé de facon significative
notre journal Le Survol.

Une année charniére qui apportera avec elle des changements majeurs, différents de ce qu’on avait prévu ou espéré.
Le mois de mars a apporté avec lui cette pandémie qui nous semblait si loin mais qui a vite pris du terrain pour
finalement frapper a nos portes nous obligeant de reporter a une date non déterminée nos festivités du 40° ainsi que
nos services de rencontre individuelle, de groupe et a domicile.

Cependant, cela nous permettra pour 2020-2021 d’effectuer des modifications afin de peaufiner nos services, de
continuer notre projet Journal de crise 0-17 en trois temps et d’ajouter deux guides a notre collection de soutien
a la défense de droits. Au fil du temps, nous ajouterons sGrement d’autres projets qui seront utiles et aidants pour
notre clientele.

Je suis fiere d’étre a la direction d’Epilepsie section de Québec depuis neuf ans et de contribuer encore aujourd’hui
a son évolution, a sa visibilité et a son développement.

Jutilise cette tribune pour remercier le conseil d’administration de sa confiance et son appui. Je ne peux pas passer
sous silence tout le travail que Louise Perron fait pour I'organisme, elle est pour moi une colléegue et une amie
inestimable.

Au plaisir de vous revoir bientot

Bonne lecture

Nicole Bélanger
Directrice ESQ
Présidente TCPE




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 non lucratif qui, dans le respect de sa mission, s’est
doté d’objectifs particuliers qui servent a orienter ses actions annuellement.

Maintenir un support psychosocial et favoriser |'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.

PRIORITES 2019-2020

Maintenir les services aux usagers et tenter de les bonifier;
Collaborer a la concertation TCPE et ACE;

Participer au développement et a la recherche sur I'épilepsie;
Développer une planification stratégique;

Trouver des sources de financements significatives.



Assemblée générale annuelle

L’assemblée générale annuelle d’Epilepsie section de Québec s’est déroulée le 13 juin 2019 a 19 h 00
dans ses bureaux.

Sept membres étaient au rendez-vous et trois non-membres, I'assemblée générale est le moment idéal
pour entendre les besoins des membres et de partager avec eux le résultat d’une année de travail.

Il 'y avait trois postes a combler au sein du conseil d’administration, Madame Marie-Anne Boucher
et Monsieur Sébastien C6té qui avaient été cooptés en cours d’année ont été élus.

Madame Marie-Claire De Léan qui avait déposé sa candidature s’est ajoutée a I'équipe.

L'assemblée générale a été présidée bénévolement par Madame Francine Coulombe, directrice de la
Corporation de développement communautaire du Grand Charlesbourg (CDC).

Z,Mn. ’j;‘, 4‘ ‘;




Conseil d’administration 2019-2020

Christian Déry Diane Ferland Marie-Claire De Léan
Président (communauté) Vice-présidente (usagére) Secrétaire-trésoriére (usagére)

Marie-Anne Boucher Julie Morin
Administratrice (usageére) Administratrice (usagére)

Stéphane Lavallée Sébastien Coté
Administrateur (usager) Administrateur (communauté)

Le conseil d’administration s’est réuni a six reprises en réunion ordinaire.
Le conseil d’administration a également tenu trois réunions virtuelles.

Un suivi hebdomadaire est assuré par la direction afin de tenir informés les membres du conseil
d’administration des développements de I'organisme.



Equipe de travail

Nicole Bélanger Louise Perron
Directrice Adjointe administrative

Equipe de bénévoles

Douze bénévoles se sont impliqués au cours de I’année totalisant 600 heures.
Conseil d’administration;

Participation au journal Le Survol;

Représentation lors d’événement;

Fabrication d’objets promotionnels et de décorations;

Brunch de Noél;

Etc.

Pour concrétiser sa mission et réaliser ses objectifs, Epilepsie section de Québec peut heureusement compter
sur le dévouement exceptionnel de bénévoles qui acceptent de s’impliquer . Notre organisme peut
se féliciter de pouvoir s’appuyer sur ces personnes de ceeur qui, pour certaines, s’investissent a Epilepsie
section de Québec depuis plusieurs années.

Cette loyauté permet a l'organisme de compter sur de solides bases organisationnelles et d’assurer
une continuité dans I’évolution des dossiers au fil des années.




Journée réflexion

Le 25 mai 2020, quatre membres du conseil d’administration et I'équipe de travail se sont réunis pour une
journée de réflexion afin de discuter des grandes orientations en lien avec une planification stratégique 2019-

2021. Ceci fut animé et aiguillé par Monsieur Jacques Boucher, bénévole de compétence chez Bénévoles
d’expertise.

Les trois objectifs retenus sont :
° Financement;
° Offre de services;

° Rayonnement.

La planification stratégique est disponible pour consultation sur demande.




Formations

Liva Nova

Formation sur les nouveautés du stimulateur du nerf vague.

Association des proches aidants de la Capitale-Nationale

Vivre en pleine conscience dans un contexte de proche aidance.

ROBSM des régions 04-17

Intervenir en santé mentale : Vers une approche intégrée en résolution de crise individuelle et familiale.

Centre de formation en secourisme de Québec

Secourisme en milieu de travail.

Journée annuelle Québécoise de I’épilepsie 2020 (JAQUE)
Webinaire

Journée Réseau des Infirmiéres et Infirmiers Spécialisés en Epilepsie (RIISE)

Depuis 2012 un regroupement d’infirmieres et infirmiers travaillant en neurologie plus spécifiqguement en
épilepsie au Québec se rencontrent afin de profiter de I'expertise de chacun. C’est aussi une plateforme
propice aux échanges entre les milieux de soins en épilepsie. C’est un lieu de partage des outils et projets
qui sont mis en commun. En collaboration avec UCB Canada, cette journée annuelle devient un
incontournable en formation continue pour l'infirmiére a I'aide de présentations d’experts.

Le 10 mai 2019, notre organisme y a fait une présentation sur le communautaire en lien avec le théme de la
journée soit Le communautaire a quoi ¢a sert?

ISE
COMMUNAUTAIRE

A QUOI CA SERT?

Epilepsie section de Québec
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Collaborations

Le Noél du Bonheur

Partage des locaux;
Collaboration a divers événements.

Clinique Neuro-Lévis

Référencement;

Rencontre avec l'infirmiére clinicienne;
Partage d’informations;

Distribution de documentations.

Centre meére-enfant Soleil (CHUL)- Neuro-pédiatrie

Référencement;

Discussion avec l'infirmiére clinicienne;

Distribution de documentations;

Collaboration a I’élaboration du journal de crise 0-5 ans en trois temps, premiére phase.

Clinique d’épilepsie du CHU de Québec-Université Laval

Référencement;
Partage d’informations;
Distribution de documentations.

Alliance canadienne de I'épilepsie

Réunion mensuelle;

Partage d’informations;

Présence au sein du conseil exécutif;
Assemblée générale annuelle.

Bénévoles d’expertise (BE)

Jumelage avec un bénévole expert;
Présence a I'assemblée générale annuelle;
Participation aux portes ouvertes.

ROP-03
Participation a I'assemblée générale annuelle.

CHUS, Hopital de Fleurimont (clinique externe)
Envoi de documentations.

PHARS de Lévis
Envoi de dépliants.

11



Représentations, collaborations et appui

Rencontre avec Madame Bianca Boutin, candidate provinciale du Partie Conservateur;

Centre interdisciplinaire de recherche en réadaptation et intégration sociale (CIRRIS):
Recrutement de participants.

Participation a la démarche de consultation relative a des médicaments qui ont fait I'objet d’une évaluation
scientifique a I'Institut national d’excellence en santé et services sociaux (INESS).

Collaboration a la conférence de Maitre Joannie Lalonde-Piecharsky, notaire, dans le cadre de la Journée
annuelle québécoise de I'épilepsie (JAQUE).

Vérification d’un projet de site WEB sur |'épilepsie d’'une étudiante de Tunis dans la zone de la Charguia
dans le cadre d’un programme d’étude québécois.

Vérification d’un projet de film sur |'épilepsie de Juliette Mauduit (L'étre clignotant) en France.

Participation et présentation de I'organisme a la Super soirée Humour et country (souper, spectacle, danse)
au profit de I'épilepsie de Madame Dany Lemelin.

Statistique Canada: Collaboration a I’'enquéte sur les postes vacants et salaires;
Collaboration a un projet étudiant de la Commission scolaire des Premiéeres Seigneuries.

Lancement et conférence de presse du Défi Simon a Granby.

Relation avec les médias

Entrevue au Journal de Québec (cf page 27)

Notre organisme est membre de:
+Table de concertation provinciale en épilepsie;

+Alliance canadienne de |'épilepsie;

+CKRL;

+CanaDon;

¢ Centre d’aide et d’action bénévole de Québec;

+Bénévoles d’expertise;

+Regroupement des organismes pour les personnes handicapées (ROP-03);

+Centre d’action bénévole du Contrefort (CABC).
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Projet de recherche

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

A multimodal seizure detection artificial intelligence based smart wear.

Son mandat est de diffuser I'information comme par exemple 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.

Systemes de détection de crises
épileptiques_Aidants

La détection de crises épileptiques vous semble-t-elle
importante ?

O oui
QO Non

DOCS.GOOGLE.COM
Systemes de détection de crises épileptiques_Aidants
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Les membres

Epilepsie section de Québec compte 162membres au 31 mars 2020.

Hausse de huit membres comparativement au 31 mars 2019.

Toute personne peut devenir membre en optant pour une des deux formes d’adhésion:
Membre individuel 3 5,00 S,

Membre famille a 10,00 S (pour toutes les personnes vivant a la méme adresse).

Membres honoraires: 4

Hommes 3
Femmes 1
Total 4

Membres honoraires

B Hommes

B Femme

Capitale-Nationale, Charlevoix, Portneuf (région 03) 4

14



Membres individuels: 59

Par tranche d’age 19a30 | 31a45 | 46a59 | 60et+ |Inconnu
Femmes épileptiques 1 2 7 19 0
Hommes épileptiques 1 3 4 9 2
Femmes non-épileptiques 0 0 2 5 2
Hommes non-épileptiques 0 0 2 0 0

Membres individuels
m19-30
W 31-45
M 46-59
mo60+
M Inconnu

Régions administratives

Par région administrative

Bas St-Laurent - région 01 7
Capitale -Nationale - région 03 32
Abitibi-Témiscamingue - région 08 1
Chaudiere-Appalaches - région 12 17
Montérégie - région 16 1
Centre-du-Québec - région 17 1

W Région 01
m Région 03
W Région 08
W Région 12
m Région 16
W Région 17




Membres familles: 99

(familles): 37
Par tranche d’age 0a5 | 6al7 | 18ab59 | 60+
Personnes épileptiques 9 6 16 8

60 personnes non-épileptiques (frére, sceur, mere, pére, conjoint, conjointe)

Membres familles

m0-5ans

W 6-17 ans
m18-59ans
m 60+

Régions administratives

Par région administrative

Bas St-Laurent - région 01 6

Capitale -Nationale - région 03 71

w1l

m3

Chaudiére-Appalaches - région 12 18

m12

Laurentides—région 15 4

m15




Demandes de service

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 pres ou de loin par cette problématique.

Voici entre autres une liste des sujets demandés:

Outils de géolocalisation;
Montre Embrace;

Outils de détection de crise;
Bracelets identifiants;
Emploi;

Information juridique;
Crédit d’impot;

Lunettes a rabais;
Immigration (marche a suivre pour un suivi médical, médication, etc.);
Permis de conduire;
Assurances;

Grossesse;

Ressources financieres;

Milieu scolaire (CFP, garderie, etc.);

Casque de protection; /
Effets secondaires des médicaments.
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Demandes de service

: 235

CATEGORIE

Nombre

Femmes épileptiques adultes

55

Hommes épileptiques adultes

48

Aidants naturels (parents, conjoints (es) ou proches)

63

Facebook

48

Intervenants de la santé

18

Personnes non-diagnostiquées

3

Ecoute en confinement (15 au 31 mars)
inclus dans les différentes catégories

REGIONS DES DEMANDES DEMANDES EXTERIEURES
Bas St-Laurent (région 01) DU CANADA
Saguenay (région 02) Congo 2
Capitale-Nationale, Charlevoix et 55 Maroc 1
Portneuf (région 03) France 1
Estrie (région 05) 1
- — Cameroun 1
Montréal (région 06) 8 -
- — Algérie 2
Outaouais (région 07) 2
o . . . Tunisie 1
Abitibi-Témiscamingue (région 08) 2 . 7
Chaudiére-Appalaches (région 12) 22 JypTe
Laval (région 13)
Lanaudiere (région 14)
Laurentides (région 15) INTERVENANTS
Monteérégie (région 16) 6 CLSC Outaouais
Région inconnue 14 CEGEP Garneau
Pharmacien de Québec
CLSC La Pocatiere

CLSC de I'Abitibi

CLSC des Seigneuries de Varennes

La Croisée
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Mars mois de I’épilepsie et COVID-19

Mars, mois de I'épilepsie, ne s’est pas déroulé comme nous I'espérions. Malgré tout, notre organisme a été
présent sur Facebook en publiant des textes et des photos en lien avec I'épilepsie.

Nous avons placé au début mars, trois boites comprenant des outils promotionnels (ampoules anti-stress,
rubans et post-it 40°) avec une tirelire contribution volontaire a la clinique Neuro-Lévis ainsi que dans
les bureaux des infirmiers de la clinique d’épilepsie du CHU de Québec-Université Laval.

Outre les publications Facebook habituelles, nous avons lancé le format web de la premiére phase 0-5 ans du
projet Journal de crise 0-17 en trois temps. Nous avons aussi collaboré a la mise en place du site WEB de
la Table de concertation provinciale en épilepsie.

Au printemps 2020 nous avons revampé notre publication Le Survol de fagon a la rendre plus professionnelle
toujours dans I'optique de garder un contenu intéressant pour les personnes vivant avec I'épilepsie et leur
entourage. D’autant plus que nous voulions aussi faire un pont entre le passé et I'avenir de I'organisme dans
cette année de notre 40° anniversaire.

Nous avons organisé une causerie (rencontre de partage) pour les parents d’enfants épileptiques
a la demande de nos membres. Malheureusement, malgré tous nos efforts de diffusion, cette activité a di
étre annulée faute de participant.

CAUSERIE

Sans jugement et librement

Mercredi 11 mars 2020
19h 00420 h 30

COVID-19
Du 16 au 31 mars 2020

Suite aux nouvelles directives gouvernementales en lien avec la COVID-19, le conseil d’administration et
la direction ont mis en place tres rapidement une gestion de crise. Le 16 mars nous avons fermé I'organisme
physiguement tout en maintenant les services d’écoute téléphonique, courriel et page Facebook a distance.
La gestion de I'organisme se fait au domicile de la direction, et du télétravail a été proposé a notre adjointe
administrative selon ses disponibilités.

Un communiqué a été acheminé a nos membres par courriel, par la poste ainsi que sur notre page Facebook
et le site Web de I'organisme.
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Ateliers d’information

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 prés ou de loin par I'épilepsie.

Les objectifs de ces ateliers sont de transmettre des connaissances, rassurer les participants, démystifier et
déstigmatiser I'épilepsie auprés de la population.

28 mai 2019

Société québécoise des infrastructures (Québec)

Collaboration de Julie Vanasse, gérante de territoire séniore et Neuromodulation Liva Nova
Quatre employés et une personne des ressources humaines

Durée: 1 h 30

20 janvier 2020

Signes d’espoir (Québec)

Neuf personnes ( sept bénévoles, un directeur et une personne des ressources humaines)
Durée: 1 h 30

26 février 2020

Signes d’espoir (Québec)

Treize personnes (une directrice clinique et des opérations, onze employés et une interpréte gestuelle)
Durée: 1 h 30

Commentaires:

Intéressant;

Rassurance sur comment faire face a une crise;
Tres bien expliqué;

Pertinent comme sujet d’actualité.
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Comité ministériel

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 comprenant des professionnels travaillant dans le milieu hospitalier
tant au niveau pédiatrique qu’adulte, afin d’étudier les lignes directrices pour le traitement de I'épilepsie
émises par le gouvernement ontarien.

Madame Nicole Bélanger s’est impliquée au sein du comité pour représenter les patients et les organismes
communautaires en épilepsie ainsi qu’au sous-comité proximité.

Le comité s’est réuni a cing reprises depuis juin 2019.

Ce travail a été accompli en prévision d’une mise en place de lignes directrices pour |'épilepsie au Québec
afin d’uniformiser et améliorer la prise en charge et les services auprés des personnes atteintes d’épilepsie.

De la grande visite a Epilepsie section de Québec

Mardi le 11 février 2020, Monsieur Lionel Carmant, Ministre Délégué a la Santé et aux Services Sociaux nous
a rendu visite. Un moment privilégié ol nous avons eu |’occasion de présenter notre organisme ainsi que
nos projets en cours.

Le conseil d’administration et I'équipe de travail tient a le remercier de nous avoir accordé du temps.

olaqelicd

noitoel
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Collection de guides en soutien a la défense de droits

En 2019-2020, nous avons déposé deux projets en lien avec la collection de guides en soutien a la défense de
droits au Réseau National Pro-bono de I'Université Laval (faculté de droit).

Deux équipes d’étudiants travaillent actuellement a les finaliser (recherche et rédaction).

Les deux guides porteront sur la loi de I'administration de médicament par des intervenants et sur la
diffusion d’informations personnelles (diffusion d’enregistrement) sur les médias sociaux entre autres.

Les guides s’ajouteront a notre collection impressionnante de soutien a la défense de droits qui est

disponible en ligne sur le site Web de ESQ et de la TCPE, a nos bureaux et dans les milieux hospitaliers.

La collection comprend les guides suivants:

Les programmes gouvernementaux disponibles pour les personnes épileptiques et leur famille
Le droit au travail

La conduite automobile

La responsabilité 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
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Journal de crises 0-17 en trois temps

Depuis plusieurs mois I’équipe de travail d’Epilepsie section de Québec travaille a I’élaboration d’un journal
de crises qui s’adresse a la clientele pédiatrique et qui s’intitule Journal de crises 0-17 en trois temps. C’est

avec fierté que nous vous présentons la premiéere phase de ce projet soit la version 0-5 ans téléchargeable

sur www.epilepsiequebec.com et sur www.tcpequebec.com.

Les copies papiers seront disponibles sur demande lorsque la situation de confinement que nous connais-
sons actuellement sera terminée.

Cet outil, qui se veut interactif en impliquant I'enfant selon sa capacité et son niveau d’age, est indispen-
sable pour les parents d’enfants de 0 a 5 ans aux prise avec I'épilepsie. Il aidera a mieux gérer quotidienne-
ment I’état de santé de leur enfant tout en leur apportant des conseils et des liens importants.

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 Mére enfant Soleil (CHU de Québec-Université
Laval)

Docteur Richard Desbiens, chef de la neurologie de Québec

Madame Louise Perron, infirmiére clinicienne pour la rédaction

L’Equipe de Lecours communication pour la mise en page et I'infographie

Un merci tout particulier pour leur appui financier a la Fondation Optimiste des enfants canadiens et au Club
Optimiste de St-Emile.

Nicole Bélanger
Directrice

Journal de cnises

0-17 en trois temps

Fondation Optimiste
des enfants canadiens

Epile psée
Section
0'5 ans de Québec
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http://www.epilepsiequebec.com/?fbclid=IwAR0rxnv1XMBqVKSoF39pHm4-5IDqAC5MOHMlEPHdlFWs7qJANbfmqxRE4zo
http://www.tcpequebec.com/?fbclid=IwAR2oyGbdcWMDEyc8t4L5wHq432JSrqG6KoNLSXfJ1uTm6a3CR9jYvjKiSPc

www.epilepsiequebec.com

Visiteurs qui ont initié au moins une session:

21 003 utilisateurs comparativement a 16 610 en 2018-2019.

20 823 utilisateurs venant pour la premiere fois au cours de la période visée.

Durée moyenne de la navigation est 1:39 minutes.

Epilepsfe 0

Section de Québec

Qu'est-ce que

l'épilepsie ?

Epilepsie

Plusieurs préjugés tenaces concernant

Epilepsfe F )

Section de Québec

Qu'est-ce que I'épilepsie ?

Types de crises

Les causes

Traitements

Personnes touchées

Quoi faire en cas de crise

Documentation

Langue des utilisateurs

Francais Canada |39.34%
Francais France 27.14%
Francais 15.24% Outils des utilisateurs
Anglais Etats-Unis |8.22% Mobile 49.1%
Ordinateur 44.3%
Pays des utilisateurs Tablette 6.3%

Canada 15 245 72.65%
France 1353 6.45%
Belgique 595 2.84%
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Section de Québec

Blogue - Notre histoire

Epilepsie, soins et services

L'équipe médicale du CHU Sainte-Justine souhaite
accompagner les patients dans la compréhension de
leur épilepsie et leur donner des outils afin de leur
permettre d'atteindre leur plein potentiel.

f

Je trouve ca fout simplement géniale qu'on
prenne la décision d'aider le développement du
patient !

Jean-Frangois 2019-12-09

Les neuro pédiatres sont excellents
Claude 2020-01-07

C'est fantastique! Est-ce que le méme service est
offert & Québec?
Claude 2020-01-24




Création de la page: Septembre 2010

ecfion

M

1549 abonnés en 2019-2020 comparativement 1379 abonnés en 2018-2019

Temps de réponse: 60% (trois jours)

Personnes qui aiment notre page: 1474
Mars 2020:

1.8k d’interactions

101 clics sur des liens

19 nouvelles mentions j'aime
Statistique de nombre de fans

Canada: 1231, Québec: 305 fans, Montréal: 143 et Lévis: 35

Nos abonnés

osfe & .

d‘eQuébec

HOMMES 13A 17 18 A 24 25A 34 35A44 45 A 54 55 A 64 65 ET +
0.136% 4% 20% 26% 14% 8% 4%
Hommes Femmes
FEMMES 13A 17 18A 24 25A 34 35A44 45 A 54 55A 64 65 ET +
0.204% 1% 6% 6% 4% 3% 2%
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Journal « Le Survol »

Trois fois par année, nous publions le journal « Le Survol » qui contient de I'information pertinente sur

I’épilepsie et informe des services et des activités de I'organisme.
Nous le distribuons:

Aux membres soit par courriel ou par la poste;
Centre mere enfant soleil CHUL, Neuro-pédiatrie et Service Interprofessionnel;
Clinique d’épilepsie du CHU de Québec-Université Laval;

Clinique Neuro-Lévis.

NUMERO 1 20

- Le Survol

2

Du 20 décembre 2019 au 3 janvier 2020
De retour e lundi 6 janvier 2020

e

a

Envoi cartes In memoriam sur demande des centres funéraires

Complexe funéraire Jacques Couture (Laurierville)
Lépine Cloutier (Québec)

Maison funéraire Caron( Témiscouata-sur-le-lac)

& o &

Epilepsle
Section

de Québec
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Journal de Québec: 27 février 2020

Déces soudain et tragique d’un jeune athlete de 15 ans de Lévis
Emile Parent, 15 ans, était adepte de CrossFit

Le déces soudain et tragique d’un jeune passionné de CrossFit de Lévis ébranle sa communauté sportive et
laisse un grand vide dans le cceur de ses proches.

Emile Parent, 15 ans, a été trouvé inanimé dans son lit par sa mére vendredi matin. Le jeune homme, qui
souffrait d’épilepsie, est décédé subitement durant la nuit.

«Pour le moment, on ne peut pas dire si c’est une crise qui I’a tué, ¢a ne laisse pas de traces, I’épilepsie»,
explique sa mere Marie-Michele Plante.

La theése du malaise cardiaque a deJa ¢été écartée, mais seuls des examens pathologlques plus poussés
permettront de déterminer ce qui a causé le deces Emile avait seulement 11 mois lorsqu’il a fait une premiére
crise d’épilepsie.

«J’ai failli le perdre. Je croyais, a ce moment-1a, que ¢’était la pire affaire qu’une mere pouvait voiry», confie-t-
elle.

Le diagnostic est tomb¢ a I’age de trois ans. Il faisait encore des crises nocturnes, mais celles-ci étaient suivies
et traitées.

Le parcours scolaire d’Emile a été parsemé d’embiiches en raison de sa maladie, relate sa mére. Il souffrait
notamment d’un déficit d’attention et de dyspraxie motrice.

«C’était un perseverant et un petit bonhomme souriant, tout le monde 1’appelait Monsieur Emile», témoigne la
mere, la voix nouée par I’émotion.

Une passion commune

Le duo mere-fils était uni par une passion commune, celle du CrossFit. «J’avais commencg, il y a trois ans. Il
venait me voir, mais il €tait trop jeune pour en faire», explique Mme Plante.

Dés qu’il a eu 14 ans, il a commencé a s’entrainer avec elle et il y a mis tous ses efforts.

«Tout de suite, il a eu la piqtre. Il était fort et il voulait toujours battre un record personnel. C’était beau de le
voiry, dit-elle.

Le centre de CrossFit ou il s’entrainait a tenu un entrainement spécial en son honneur, mercredi.
«Emile était membre depuis plusieurs mois, il connaissait une évolution fulgurante et il était un modéle de
dépassement de soi et d’intensité dans 1’entrainement», peut-on lire sur la page Facebook du centre.

Cas rares

L , : e . indi : , di . —
Les déces causés par une crise d’épilepsie sont plutdt rares, indique Nicole Bélanger, directrice d’Epilepsie
Section de Québec. «Lorsqu’une personne fait une crise nocturne, elle peut décéder par étouffement», explique
Mme Bélanger. Ces étouffements peuvent survenir avec la salive, des vomissements ou parce que la téte de la
personne s’est retrouvée face a I’oreiller durant 1’épisode.
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Reconnaissance bénévoles

Le vendredi 24 mai 2019, 'organisme a convié ses bénévoles et ses partenaires pour un souper
reconnaissance qui s’est tenu a la Brasserie Le Grand-Bourg.

L'implication bénévole et la collaboration de nos partenaires permettent de faire avancer I'organisme et sont
un apport inestimable pour Epilepsie section de Québec.

Dans le but de divertir nos invités, I'’équipe de travail a tout mis en ceuvre pour rendre ce moment des plus
agréables : jeux, cadeaux surprises, prix de présence, etc.

Une mention spéciale a été faite a Monsieur Christian Déry, président, qui s'implique bénévolement au sein
du conseil d’administration depuis bientot sept ans. L’équipe de travail a souligné son dévouement en lui
offrant un assortiment de produits de chez Chocolats favoris.

Lors de cette soirée, quatre personnes représentant nos partenaires, trois étudiants du Réseau National Pro-
bono de I'Université Laval, huit bénévoles dont deux accompagnés étaient présents et nous les remercions
pour leur engagement.
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Brunch de Noél

Le dimanche 8 décembre 2019 a eu lieu notre Brunch de Noél. Pres de 50 personnes petits et grands
étaient réunis pour I'occasion au Resto Le Ginger de Ste-Foy.

Prix de présence, tirage d’un moitié-moitié tout en savourant un délicieux repas n’est-ce pas la une
combinaison gagnante?

Ce moment festif n"aurait pas été possible sans la collaboration de nos commanditaires et de nos précieux
bénévoles.
Nos commanditaires:
Le resto Ginger;
Le Capitole;
Ameublements Tanguay;
Simons;

Le Buffet des continents (Charlesbourg)

Distribution M;

FC Accessoires;

Honda Lallier Ste-Foy
(Monsieur Pierre Gauvin, conseiller aux
ventes).

Epilepsie section de Québec

Vous nvite & son brunch de Notl

Commentaires des participants: L e i 2093 1040

Au resteurane Giger de [Hotel Plaza Qudbec
3031, boul. Laurier
SuinteFoy (Québec) GIV2Mz

Permet d’échanger avec d’autres qui vivent la méme chose;

Belle occasion de socialiser pour la cause; o

Un bel événement pour se réunir et rencontrer des gens; \ v

- . Tl 18524752 o o o 05542

Parce qu’on se sent moins seul avec I'épilepsie; A»
[
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Reconnaissance Bénévoles d’expertise

Epilepsie section de Québec tient & remercier Bénévoles d'expertise pour cette marque de reconnaissance

que nous avons regu lors de leur assemblée générale annuelle du 11 juin dernier.

Pour cette occasion, Monsieur Christian Déry, président du conseil d'administration, et
Madame Nicole Bélanger, directrice, ont accepté cette reconnaissance avec grand plaisir.
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Fondation Québec Philanthrope

Epilepsie section de Québec tient a remercier le Fonds Rousseau-Falardeau qui par I'entremise
de la Fondation Québec Philanthrope nous a remis un généreux don.

Nicole Bélanger, directrice

SUavrilZiL!

mp‘.,,....;__'./.. )‘..,.‘v,_s.».

\ -

by spmptess /;/ ( ,:]z\ [y
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ecalours

de oo v arivepgun, Forde'av bt A (ael bory @
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Club optimiste St-Emile / Fondation Optimiste des enfants canadiens

o« ——"" g
UONNEURS @ ;

VR o fCOMPENSES |
go=~®

Fondation Optimiste
des enfants canadiens

32



Club optimiste Lac-St Charles

Soirée bénéfice au profit du Club Optimiste de Lac Saint-
Charles, sous la présidence d’honneur de Nicole Bélanger,
directrice de Epilepsie section de Québec.

o0 optimit ée)) Lar iy, et

Soirée Vins et fromages

Au profit du Club Optimiste et
é Epilepsie Section de Québec

.
Vendredi le 10 mai 2019 a4 18h &

Centre Communautaire de Saint-Emile
2200 rue de la Faune Saint-Emile

@résidente d'honneur:
eeeee Madame Nicole Bélanger

de Québec

Directrice
‘k' Colt: & 50.00% “‘

Pour informations:
Nicole Bélanger,directrice

(418) 524-8752

infoesg@bellnet.ca

L'AMI DE LA JEUNESSE
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https://www.facebook.com/pages/Lac-Saint-Charles/108202119244156?__tn__=KH-R&eid=ARD9AuzMjzo9ajWE4dbBQqTxhSzGhU9o60rVGXtuQ11dwurHDGUg7XMaGkRyKIlcBsJ443dS5X5U7Vwk&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCPZ9eesN1zEq_bdlZ4bfyx1-iFDigezVlurzq44ZXFSVL6I-2l5i450ufIYPWa4
https://www.facebook.com/Épilepsie-section-de-Québec-157449424271515/?__tn__=KH-R&eid=ARCoMSPw5AC_yN3rbsH31dLMxPSqNDLsQ3n0CcKXCIy-Y6f4cScOeB80_FNZJFp6ybTn9owcpFXqnY6f&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCPZ9eesN1zEq_bdlZ4bfyx1-iFDigezVlurzq44ZXFSVL6I-2l5i450ufI

WINNIPEG

— i
A e 4 1
Welcome. Letegales!
2019 ANNUAL
SCIENTIFIC MEETING

SEPTEMBER 20—22

Du 19 au 22 septembre 2019

Réseautage avec les agences d'épilepsie de partout au Canada lors de la conférence Canadian League
Against Epilepsy (CLAE).

Canadian Alliance

ep"epsy c,a,naqienne de
Alliance lepilepsie
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https://www.facebook.com/CLAE.Epilepsy/?__tn__=KH-R-R&eid=ARBmdxKowzI5uTPIdy5oOtwcB5IUzYNrX7Sg7vtAn1QnsWtUvIEts78OMEmRo9f3YWgWGzmgXYqV_kkq&fref=tag&__xts__%5B0%5D=68.ARAF5IgfP_NvaulG5fJW2RMthd-a1JMFtHDfdQKmTp-qKaqEx2T3jIpU5S2pDev9qR8PUacy6dTEmobydsALXb_nWtqca

Mission

La mission de la table de

st de défendre
ameéliorer I'ensemble
des condit e vie et de
promouvoir les intéréts des
personnes qui vivent avec
TABLE DE CONCERTAHON 'epilepsie et I'entourage.
PROVINCIALE EN EPILEPSIE :

Identifie situations problématiques t
I'epil itourage

nandations sur ces mémes situations ou sur fc

Reéaliser des activités de promotion et de sensibilisation commune

Créer un regroupement, québécois, dynamique, porteur d’un message positif sur I'épilepsie est une force
inestimable pour la démystifier et la déstigmatiser. Autour de cette table nous cumulons des dizaines d’années
d’expérience tant au communautaire qu’en épilepsie. Ce ne sont pas juste des organismes qui se trouvent
a travailler ensemble a une cause qui leur tiennent a coeur, mais bien des étres humains exceptionnels dont je suis
privilégiée de cotoyer.

Depuis sa fondation en 2018, notre organisme contribue a son développement et a sa visibilité. Madame Nicole
Bélanger s’implique au sein du conseil d’administration au poste de présidente et a travaillé activement
sur le comité Web et plusieurs autres.

Nous mettons nos projets accessibles a 'ensemble des organismes membres de la Table;
Nous participons aux téléconférences mensuelles;
Nous acheminons les appels de demandes de service aux organismes concernés;

En étant le siege social, nous faisons un suivi régulier aux membres.

%

Un lieu de concertation, de soutien et
dentraide avec une vitrine sociale

commune.

www.tcpequebec.com

Nicole Bélanger, présidente, Stéphane Lavallée, délégué et
Louise Perron, conférenciéere
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Documentations

Notre organisme dispose d’un centre de documentations disponible aux personnes désireuses

d’en connaitre plus sur I'épilepsie.

| Journaldecrises |

5 P-4 X \\ \\\ ‘

\_ de Québ
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Mon carnet de suivi
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Les
hommes
et
I'épilepsie

e

)] 'apprends ce quéest
) 'epil epsie
Un livre interoctif pour enfants




LES. FEMMES ET

COLLECTION EDUCATIVE SUR L'EPILEPSIE

Documentations

COLLECTION EDUCATIVE SUR L'EPILEPSIE

'UN GUIDE POUR LES PARENTS

COLLECTION EDU:
SUR L'EPILEPSIE

UN GUIDE POUR LES
PROFESSIONNEL(LE)S ET LES AIDANT(E)S

7

UN GUIDE POUR
LES ENSEIGNANT(E)S

L

LES ADOLESCENTS ET

COLLECTION EDUCATIVE SUR L

‘COLLECTION EDUCATIVE
SUR LEPILEPSIE

v )4

COLLECTION EDUCATIVE
SUR LEPILEPSIE
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Nos publications Facebook

JAL LEPIEPSIE ET
Je suis un CREATEUR
Je suis un BENEV@[E
J’aime MRDINE‘E
Je merWg )
Je suis un INGENTEUR
Je cours des MA1ZA7H@N$
Je suis un CQMBATMNT
Je suis une PE%@NNE
J'ai de FESPOTR

00IINSISIS I+ 00IINSISIS I+ W&’ Iﬂ{'_ﬁl“ 00KINSISWS
* 09 %
%?,
*

#jesuis1sur100
1-866-EPILEPSIE

I+ 00IINSISIS I # D0IINSKSINS I+ D0IINSISING I+ O0IINSISNGI+ D0IINSISMS I # D0IINSISIS I+ D0IINSISING I+ 00

#IESUISISURIO0 #JESUSISURIO0 #JESUSISURION #JESUSISURION # JESUSISURIO0 #JESUSISURIO0 #JeSUSISURION #JeSU

1%

de la population

- est atteinte

D'EPILEPSIE

COVID-19

AIDE MEMOIRE POUR LES CITOYENS
QUI CONTACTER?

MA SITUATION

Je suis un ressortissant du Canada a
U'étranger et j'ai de la difficulté a
rentrer au pays.

Je suis en quarantaine ou en isolement

ire selon les i
gouvernementales et je n'ai plus de
revenu, mais je réponds aux critéres
de l'assurance-emploi.

Je suis en quarantaine ou en |solemenl
selon les r

OU PUIS-JE M'INFORMER?

voyage.gc.ca
1613-996-8885
sos@internationnal.gc.ca

Assurance-emploi - prestations de maladie
canada.ca
1833-381-2725

gouvernementales et je n‘ai plus de
revenu, mais je ne réponds PAS aux
critéres de l'assurance-emploi.

J'ai perdu mon emploi & cause du
manque de travail et je réponds aux
critéres de l'assurance-emploi.

Mes heures travaillées ont beaucoup
diminué a cause du manque de travail
et je réponds aux critéres de
l'assurance-emploi.

Je dois m'occuper de mes enfants, car
les garderies et les écoles sont fermées
et je ne peux plus travailler,

JE RESSENS DES SYMPTOMES QUI
S’APPARENTENT A CEUX DE LA COVID-19

8! d'aide poraire aux
quebec.ca
1877-644-4545

1a1i .
ploi - p! 4

canada.ca
Service Canada : 1 800-808-6352

Assurance-emploi
canada.ca
Service Canada :1 800-808-6352

loi —

plol —p: 8

canada.ca
Service Canada : 1 800-808-6352

QUEBEC :1877-644-4545
CANADA : 1833-784-4397

* La situation évolue rapidement, n'hésitez pas & nous contacter pour toute question.

MARTIN CHAMPOUX
Député de Drummond

\’ Quebecols

819 477-3611
Martin.Champoux@parl.gc.ca

L'EPILEPSIE
N'EST PAS

une

MALADIE
MENTALE § -7 = -

EMO‘IN DE CRISE |
 D'EPILEPSIE ?°

‘APPRENDS LES
PREMIERS SOINS
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REA

Centre Intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Capitale-
Nationale (CIUSSS)

//‘)
//

P
-

FONDATION /’
Québec Philanthrope

INVESTIR POUR DONNER ET PERPETUER — FOndation Optimiste
des enfants canadiens

Sans oublier tous nos généreux donateurs

Votre intérét constant a notre mission nous touche profondément.
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Galerie de photos

Epilepsfe
sectic

de Québe

. n
Epilepsie
AN | MONTEREGIE
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Galerie de photos
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Galerie de photos

p (i optinit % Lac~Saint.Cﬁa "

Soirée Vins et fromages

Au profit du Club Optimiste et
é Epilepsie Section de Québec

&>,
Vendredi le 10 mai 2019 a 18 &

Centre Communautaire de Saint-Emile
2200 rue de la Faune Saint-FEmile

Epllepste Présidente d'honneur:
section  Madame Nicole Bélanger
de Québec S
Directrice

¥¥ cout: == 50.008
Pour informations:
Nicole Bélanger.directrice
(418) 524-8752
infoesq@bellnet.ca

L'AMI DE LA JEUNESSE

S\“’EB SOIREE

Souper - Spectacle - Danse

Samedi le 26 octobre 2019

Centre multifonctionnel de St-Anselme — 243, rue Principale

Au profit de Epilepsie

Porte parole
Dany Lomelin

AdmissiONn. aes e qussms kmace)
25,00 $/adulte
15,00 $/enfant aoams s mees

Prix de présence

Pour plus d'informations : 418-983-0098 | 418-885-8353
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Nos collaborateurs en épilepsie

Epilepsie Montérégie
107, Principale
Granby (Québec) J2G 2T9

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

Epilepsie Gaspésie Sud
176, boul. Gérard-D-Levesque OQuest
C.P. 337
Paspébiac (Québec) GOC 2KO0

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
Sherbrooke (Québec) J1G 1M6

Association régionale pour les personnes épileptiques, région 02
110, rue Racine est, suite218
Chicoutimi (Québec) G7H 5C2




Vous connaissez nos services?

ésitez pas a nous contacter, nous sommes la pour vous

Clientele

Personnes touchées par I’épilepsie et leur entourage
Proches aidants—Intervenants—Grand public

Problématiques vécues
Discrimination—Détresse psychologique
Pauvreté—Difficultés scolaires—Isolement
Besoin d’information—Absence de ressources

Nos services

Ecoute téléphonique;
Rencontre individuelle;
Centre de documentations;
Journal «Le Survoly;
Causerie;

Atelier d’information;
Soutien en vue du respect des droits.

Le mieux-étre de la famille « noftre priorité
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