Rapport annuel
de la Maison de Roger, présenté au

Conseil d'administration
2013-2014

Megan Wright
Le 26 juin 2014




Mission, vision et valeurs

JN3ly
B Ny

Mission
La Maison de Roger enrichit la vie d'enfants, de jeunes et de leurs familles qui ont a
affronter des maladies mortelles limitant I'espérance de vie. La Maison de Roger a été
batie en mémoire de Roger Neilson-entraineur nommé au Temple de la renommée du
hockey et membre de L'Ordre du Canada.

Notre équipe procure un répit aux familles, ainsi que des services qui leur permettent
de faire la transition vers le soutien a domicile. Nous offrons également des soins
palliatifs périnataux, une évaluation et intervention au niveau de la douleur et des
symptomes difficiles, ainsi que des services en cas de deuil, en assurant un soutien
physigue, émotif et spirituel personnalisé, au sein d'un environnement attentif,
compassionnel et d'apprentissage continu.

La récompense de chague membre de I'équipe est de retrouver la paix et le confort de
chaque enfant, la création de souvenirs pour leurs familles et d'honorer la mémoire de
Roger Neilson.

Vision Valeurs

La Maison de Roger sera reconnue pour sa capacité Roger Neilson était reconnu pour sa générosité, ses qualités
a faire preuve d'excellence, d'innovation et d'initiative humanitaires, son sens de I'humour, sa compassion et son amour
en matiére de soins palliatifs pédiatriques, par le biais des enfants. Ces valeurs, ainsi que celles indiquées ci-dessous,
d'une gamme compléte de services aux enfants et constituent le fondement de notre travail quotidien auprés des
familles au sein d'un environnement chaleureux et familles et de la communauté, et entre nous :
positif. Notre équipe dynamique et intégrée * Respect
collaborera avec nos familles et nos partenaires * Soins axés sur la famille
communautaires, et leur sera responsable. « Collaboration

* Créativité

« Excellence
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Soins de reépit

Des enfants ou adolescents sont invités a la Maison de Roger afin d'y recevoir du
soutien et se reposer. Au cours de ce séjour, ils sont évalués et soignés par notre
équipe spécialisée de professionnels de la santé. Les membres de la famille
immédiate peuvent séjourner avec eux et recevoir du soutien et de I'éducation au
sujet de la maladie évolutive de leur enfant. Ce séjour a pour but de favoriser une vie
familiale de qualité.

Soins de transition de I'hopital a la maison

Des enfants ou adolescents admissibles qui ont été hospitalisés pour des raisons
chirurgicales ou médicales peuvent venir séjourner a la Maison de Roger avant de
retourner a la maison. Grace au soutien et a I'éducation, cette période permet a la
famille de se familiariser avec les besoins de I'enfant et les soins a lui apporter.

Gestion de la douleur et des symptomes

Des enfants ou adolescents peuvent venir a la Maison de Roger pour un court séjour
d'évaluation et d'observation par notre équipe spécialisée de professionnels de la
santé au cours duquel des modifications sont apportées aux médicaments et au
traitement.




Soins de fin de vie
Des soins de fin de vie sont offerts aux enfants et leurs familles qui optent de

passer leurs derniers jours ensemble a la Maison de Roger. L’équipe
spécialisée de professionnels de la santé offre un service de gestion de la
douleur et des symptdmes, du soutien affectif et spirituel et de l'aide dans le
processus de prise de décision. Nous nous efforcons d'assurer le maintien de la

gualité de vie pour I'enfant ou I'adolescent et sa famille.

Soutien aux personnes en deuil

Les familles qui vivent la perte d'un enfant peuvent recevoir du soutien et de
l'aide a cet effet. Des services de consultation individuels et de groupe sont
offerts par des professionnels qualifiés.

Centre de soins palliatifs périnataux

Le service de soins palliatifs périnataux permet d’offrir un soutien complet,
depuis le diagnostique jusqu’a la naissance et au déces de I'enfant, ainsi que
durant la période post-partum.




Orientation stratégique iz

S'améliorer et croitre - création de programmes de qualité

Nous nous engageons a répondre aux besoins croissants et évolutifs des enfants et des familles en octroyant des soins de
gualité supérieure dans un environnement sécuritaire. L’emphase sera mise sur 'amélioration continue des services
existants ainsi que sur la création et la mise en ceuvre de nouveaux programmes et de nouvelles initiatives.

Assurer notre avenir - viabilité financiere

La Maison de Roger assurera sa Vviabilité financiere a long terme en
fonctionnant avec un budget équilibré et en cherchant de nouvelles sources de
revenu.

Travailler ensemble - batir et maintenir des

partenariats et des relations

La Maison de Roger continuera a maintenir et améliorer ses partenariats
existants tout en cherchant des occasions de créer de nouvelles collaborations,
soit administratives ou cliniques. Un effort particulier sera déployé afin d’assurer
gue nos partenariats cruciaux avec le CHEO et la Fondation des Sénateurs
continuent a évoluer de facon satisfaisante pour tous et que les employés, les
meédecins et les bénévoles sont bien appuyés dans leur travail.

Accroitre les connaissances - recherche et éducation
La Maison de Roger continuera a faire croitre la composante académique de sa
mission en partageant son expertise avec d’autres professionnels de la santé,
des éléves et le public en général, et en contribuant au savoir en matiére de
soins palliatifs pédiatriques par I'entremise de la recherche.
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Parmi les accomplissements de cette année, on compte ce qui Suit :

* L'occupation moyenne durant 'année financiere a été de 85 %, soit la plus
élevée depuis l'ouverture de la Maison de Roger. L’occupation a été
maintenue a plus de 75 % et nous n’avons annulé que quatre séjours.

« Un groupe de soutien pour parents en deuil périnatal a été ajouté a nos
services liés au deuil. Ses rencontres ont débuté en février 2014 a pleine
capacité; il s’est avéré un énorme succes!

* En juin 2014 a eu lieu la quatrieme édition de notre Retraite annuelle pour
les parents; zumba, yoga, massages pour les parents et diner animé par
Caitlyn Neil' La détente et le plaisir étaient au rendez-vous!

* La rénovation du sous-sol de la Maison de Roger a été complétée. Les
ajouts principaux sont la salle des adolescents, la salle de formation et la
salle des parents.

» Un projet pilot avec le Centre de traitement pour enfants d’Ottawa (CTEO)
et 'Ottawa Rotary Home intitulé « Making Respite Work » [assurer le
succes des soins de répit] a été élaboré.
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La spécialiste du milieu de I'enfant et l'infirmiére en pratique avancée ont animé un atelier lors de la conférence
des centres de soins palliatifs en Ontario et présenté une affiche a I’Association canadienne des centres de santé
pédiatriques sur la création de souvenirs et de legs dans le cadre des soins palliatifs pédiatrique.

Une nouvelle page sur la ludothérapie a été ajoutée a notre site Web. Elle souligne les activités et événements
spéciaux qui ont lieu a la Maison de Roger. On y voit la visite de camions de pompiers et de voitures de course, des

voyages « autour du monde » et des aventures dans les profondeurs de la mer.
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« Un plan stratégique de deux ans a été établi.

* Un code des valeurs a l'intention du personnel et des
bénévoles de la Maison de Roger a été rédigé.

* Un comité d’examen des incidents a été mis sur pieds et une
nouvelle méthode de rapport des incidents au comité sur la
qualité a été établie.

» L’accréditation de niveau 2 pour les centres de soins a été
obtenue.

+ Le 1° Symposium annuel sur les soins palliatifs pédiatriques,
en lien avec la conférence de I'’Association canadienne des
centres de santé pédiatriques (ACCSP) a été organisé
conjointement par la Maison de Roger et le CHEO.

» 80 activités de rétention et 20 séances de recrutement de
bénévoles ont eu lieu.




Statistiques




Temoignages (W

« Nous croyons que ¢ est
grace aux soins que vous lui
avez prodigués que notre
fils a pu vivre aussi bien
aussi longtemps. Chacun
d’entre vous 'aimiez, le
preniez dans vos bras et le
traitiez come s’il était le

votre. »

« La Maison de Roger nous a grandement aidé
a vivre notre deuil. Nous avons beaucoup aimé
participer aux séances de groupe. »

« Ce n’est pas seulement notre enfant, mais toute
notre famille qui a été bien traitée a la Maison de
Roger. On nous fournissait du soutien moral, nous

écoutait, répondait a nos questions, divertissait nos
« Nous vous

remercions tous du
fond du coeur de
prendre si bien soin de
notre petit-fils. Ca nous
fait chaud au cceur de
le voir ici, entre si
bonnes mains, si
heureux et si paisible. »

autres enfants, nous nourrissait (trés important!!) et
nous donnait une épaule sur laquelle pleurer. La
Maison de Roger nous a fourni un environnement

calme, confortable et positif pour que nous puissions
dire au revoir a notre enfant. Le déces de notre fille a

ete treés difficile, mais nous sommes heureux de ne
pas avoir dil y faire face seuls (et d’étre encore

accompagnés aujourd "hui).

« La chaleur et I'attention du personnel de la Maison ont eu un véritable impact
sur notre vie. Nous nous sommes toujours sentis spéciaux et les bienvenus.
Merci d’avoir fait de la graduation de ma fille un moment magique et inoubliable.
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Susan Richardson, présidente
Ruth Hartanto, vice-présidente
Les Bell, trésorier/secrétaire
Erin Crowe, présidente sortante
Michael Baine, directeur
Dr. Pranesh Chakraborty, directeur
Robert Houston, directeur
Jeff Polowin, directeur
Danielle Robinson, membre d’office

Merci aux membres tres dévoués et talentueux de notre
conseil d’administration. lls ont su fournir a la Maison de
Roger un leadership et une orientation remarquables.

La Fondation des Sénateurs d'Ottawa
et
Le Club de hockey Les Sénateurs d'Ottawa
Merci a la Fondation des Sénateurs d’Ottawa et au Club de

hockey Les Sénateurs d’Ottawa pour leur appui généreux
et continu envers la Maison de Roger.

Le personnel de la Maison de Roger
Merci a tous les membres du personnel de la Maison de
Roger pour leur dévouement et leur engagement. Grace
a leur expérience, leurs talents et leurs contributions, ils
aident a faire de la Maison un second foyer pour nos
patients et leurs familles en période difficile. Le bon
fonctionnement de la Maison serait impossible sans eux.

L'équipe de soins bénévole de la

Maison de Roger

Un gros merci a tous les membres de I'équipe de soins
bénévole pour leur soutien continu envers la Maison de
Roger. Lincidence de leurs contributions sur les enfants
et leurs familles est inestimable. Nous les remercions de
nous aider a célébrer la vie!

Nos partenaires et supporteurs

communautaires

Le partenariat et la collaboration font partie des valeurs
de base de notre organisme. Un grand nombre de nos
programmes et services n’auraient jamais pu exister
sans ces précieuses relations. Méme si nous manquons
d’espace pour tous les énumérer, nous aimerions tout
de méme remercier nos partenaires et supporteurs pour
leur superbe travail et leur appui continu.




Et pour terminer, un merci tout particulier a
M. Lloyd Cowin, directeur exécutif de la Maison
de Roger de 2006 a 2014. Nous lui souhaitons la

meilleure des retraites!




