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DE LA MAISON DE ROGER

Message de Susan Richarson, la présidente de notre conseil d’admi-
nistration

Evénements a Venir:
Des changements importants et excitants seront apportés au sein de la Mai-
LE TELETHON CN  son de Roger au cours des prochaines années.

POUR LA MAISON DE Tout d’abord, M. Lloyd Cowin, notre directeur exécutif, prendra sa retraite le
ROGER 28 février 2014. Le conseil d’administration travaille avec une agence de re-
SENS vs. RED WINGS  crutement de cadres pour embaucher son remplagant ou sa remplacante
LE 27 FEVRIER  avant son départ.

7:30 PM Les membres du conseil, les employés, les médecins, les bénévoles et le Comité consultatif

des familles ont tous pris part a la planification stratégique 2013-2015. Ce spectre de perspec-
tives a permis de produire un plan riche et treés intéressant. Celui-ci comprend des activités pour
améliorer 'acceés, la qualité et I'étendue des services offerts. Nous seront heureux de travailler
avec nos fondateurs, nos partenaires de soins et autres afin d’actualiser ce plan.

En 2014, nous coparrainerons, de concert avec I'Ottawa Rotary Home et le Centre de traite-
ment pour enfants d’Ottawa, un projet pilote visant a améliorer la coordination des services de
répit pour enfants médicalement fragiles ou dépendants de la technologie médicale. Des repré-
sentants des conseils des trois organismes se sont réunis en novembre dernier pour approuver
ce projet pilote et entamer les discussions sur I'entreprise sociale et les moyens par lesquels
nous pouvons profiter conjointement de cette occasion intéressante.

\

Il se passe beaucoup de choses a la Maison de Roger et le conseil d’administration sera heu-
reux de guider 'organisation durant ces importantes transi-
tions.

Le sous-sol est rénové!

Nous sommes fiers d’annoncer que la rénovation du sous-
sol de la Maison de Roger est terminée! On y retrouve les
bureaux de la travailleuse sociale et des résidents meédical
et administratif, deux salles de bain (incluant une douche!)
et une salle pouvant étre utilisée comme suite familiale ou
comme salle de réunion. On y retrouve également, au
plaisir de tous, un espace récréatif qui sera réservé aux
adolescents ainsi qu'une salle de formation pour les bénévoles et le personnel. Grace a ces nou-
veaux espaces, la salle de jeux et le salon peuvent maintenant toujours étre utilisés par les en-
fants. Récemment, nos nouveaux locaux ont servi lors d’'une journée collective de bénévolat; des
employés de Santé Canada y ont passé la journée pour créer des nouvelles ressources en
matiére de soutien aux personnes en deuil.
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Message de Lloyd Cowin, notre directeur exécutif

En septembre dernier, apres 8 ans a la Maison de Roger et 12 ans au CHEO,
des années qui ont toutes été stimulantes et gratifiantes, jai annoncé que je
me retirerais du conseil d’administration de la Maison de Roger et de la haute
direction du CHEO a compter du 28 février 2014.

Cette décision n’a pas été prise a la Iégére; tout d’abord parce que jaime mon
travail et que jaime travailler avec une équipe extrémement dévouée d’em-
ployés, de médecins et de bénévoles, et ensuite parce que nous entamons une
période trés excitante pour la Maison de Roger et les soins palliatifs pédia-
triques en général. |l est fort probable que des changements positifs seront ap-

portés a nos services au cours des prochaines années.

Réservation des soins de répit

Le temps est venu de commencer la
planification de vos visites garanties
de soins de répit a la Maison de Ro-
ger pour 2014. N'oubliez pas qu’un
préavis de deux mois est requis pour
les visites prévues durant le temps
des Fétes, le congé de mars et le
congé d’été afin que nous puissions
planifier 'horaire du personnel.
Faites vite car les places se réser-
vent trés rapidement!

Afin qu’un plus grand nombre de fa-
milles puisse se prévaloir de soins
de répit durant ces périodes plus en
demande, des changements seront
introduits en 2014. Les familles au-
ront toujours droit a 35 jours de répit
par année. Cependant, entre le 15
juin et le 1°" septembre, chaque en-
fant aura droit a un maximum de 10
jours. De plus, chaque famille aura
droit a deux longues fins de semaine
de soins de répit par année et a un
congé de mars sur deux. Tout le
reste demeurera pareil.

Si vous désirez réserver des soins
ou discuter de ces changements,
veuillez vous adresser a Nancy Gra-
ham, notre coordinatrice du service
d’admissions au (613) 523-6300,
poste 619.
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Je dois prendre ma retraite pour des raisons de santé. Comme plusieurs
d’entre vous le savez, je souffre de Parkinson et il est temps pour moi
de faire tout ce que je peux pour minimiser son impact. Toutes les fa-
milles que j'ai rencontrées au cours des ans ont eu une influence sur
moi et sur ma fagon de voir la vie. Je les remercie du fond du cceur pour

ca.

Le conseil fait appel aux services d’une agence de recrutement de
cadres afin de trouver une personne pour me remplacer. Je m’attends a
ce que la transition se fasse tout en douceur, et je suis impatient de tra-
vailler avec mon ou ma remplagante au cours de la prochaine année.

J’ai tout aussi hate de travailler avec vous au cours des cing prochains
mois que j'ai hate de prendre ma retraite.

Premier symposium sur les soins pédiatriques palliatifs tenu a Otta-
wa

Les équipes de soins palliatifs de la Maison de Roger et du Centre hospita-
lier pour enfants de 'est de I'Ontario (CHEO), de concert avec I’Associa-
tion canadienne de soins palliatifs (ACSP), ont tenu cet automne leur pre-
mier symposium sur les soins pédiatriques. Ce dernier était présenté dans
le cadre du Congrés canadien de soins palliatifs, le 30 octobre 2013 a I'h6-
tel Westin d’Ottawa. L’événement a rassemblé de nombreux conférenciers
des réseaux national et international ainsi que des professionnels en soins
pédiatriques palliatifs qui ont discuté de leurs expertises et de leurs expé-
riences. Plus de 100 personnes ont participé aux diverses séances portant
entre autres sur les perspectives de la société sur la mort et la fin de vie
chez les enfants, les progres internationaux en matiere de soins pédia-
triques palliatifs et le soutien spirituel. Les participants ont également pu
écouter un groupe de parents d’enfants
ayant regu des soins pédiatriques pallia-
tifs. Ceux-ci ont offert des conseils perti- ¥
nents et parlé de leurs expériences res-
pectives. La journée a été un franc suc-
cés! La Maison de Roger et le CHEO
espérent s’impliquer dans la planification
et la tenue du prochain symposium sur
les soins pédiatriques palliatifs




Message de Katt, notre ludothérapeute: Autour du monde, a la Maison de Roger

Nous nous sommes trés bien amusés a la Maison de Roger au cours des derniers mois. Cet été,
nous avons fait nos valises, avons préparé nos passeports, sommes montés a bord d’'un avion et avons fait
le tour du monde pour découvrir toutes les merveilles du monde! Les enfants de la Maison de Roger on
voyagé en Egypte, en Italie, au Ghana, au Japon, au Brésil, en Angleterre et en France. Pour chacun des
pays, nous avons gouté a des mets locaux, appris quelques mots dans la langue de la région et participé a
des activités amusantes. Nous avons adoré faire 'expérience de tous ces endroits avec les enfants de la
Maison et apprendre tout plein de choses sur diverses cultures. Alors que I'été et notre voyage tiraient a leur
fin, nous devions tous nous préparer pour la rentrée scolaire. Mais
bien slr, peu aprés la rentrée, c’est 'HALLOWEEN! Nous avons
célébreé I'Halloween en grand a la Maison de Roger avec notre
Féte d’Halloween annuelle! Cette année, Ironman, des zombies,
des clowns, des minions, des cowgirls et plusieurs autres person-
nages étaient de la partie. Merci a tous ceux et celles qui ont
célébré I'Halloween avec nous a la Maison de Roger!

Bénévoles : faire le précieux cadeau de son temps

La Maison de Roger obtient I'aide de nombreux bénévoles qui, grace a
leurs talents et leurs habiletés, contribuent au bien vivre de ses invités.
En fait, nous pourrions facilement écrire un récit a partir de toutes leurs
belles histoires. Pour ceux et celles qui travaillent dans le domaine des soins palliatifs, il n’est pas rare d’observer ou
d’entendre parler de situations qu’on attribue au destin. Au lieu de parler de simples « coincidences », on pense plutét
que c’est comme ¢a que « ¢a devait arriver ».

Un bon exemple de ce genre de destinée s’est produit a 'automne dernier. Les parents en deuil peuvent choisir d’obtenir
une couverture matelassée fabriquée par des bénévoles a partir des vétements, des couvertures et d’autres items signifi-

A TG Gl catifs qui appartenaient a 'enfant. Récemment, Ta-
. . . . . nia, une meére en deuil, a été jumelée a un groupe
Nous désirons honorer les enfants suivants, qui sont décédés depuis , . )
printernps 2013: d expertgs en cour.tepomte : Cathy, Mary et Janice.
Celles-ci se sont vite rendues compte que la concep-
Charlotte Baklinski Jonathan Valentina Trout- tion de cette couverture avec une signification toute
Lily Beaupre Desjardins Colpas particuliere. En fait, celle-ci était fabriquée en mé-
Karine Belisle Alexander Grayson Durelle moire de Morgan, la fille de Tania. Morgan était éga-
Antoine & Louis ~ Ferguson Noah Nairne lement le nom du défunt mari de Cathy. Les coinci-
Brouca Makyla Stusko India Taylor dences ne s’arrétaient pas la. Lorsque Cathy a offert
Catelin Cullen Sam Tobias Eliane Bissonnette | |5 couverture & Tania le lundi de I'action de grace, on
Nathan Daley Jack Thompson lui a dit que ce cadeau était trés opportun car le troi-
siéme anniversaire du décés de Morgan aurait lieu au

cours de la semaine suivante, soit le 18 octobre. Cathy a eu des frissons car son mari avait péri dans un accident d’auto
a la méme date. Par quel concours de circonstances ces deux femmes avaient-elles
été jumelées? Maintenant, chaque 18 octobre, Cathy pensera a son mari et a cette
jolie petite fille qu’elle n’a jamais rencontrée mais qui I'a profondément touchée.

Ce sont ce genre d’histoires qui nous font réfléchir au destin et aux choses qui sont
« censees arriver ».

Si vous connaissez des guildes de courtepointe qui seraient intéressées a
aider les familles désireuses de recevoir une couverture matelassée en
I’honneur de leur enfant, veuillez communiquer avec notre coordinatrice des
services bénévoles, Lise Beauchemin a volunteers@rogershouse.ca.
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Les points saillants du CCF par Sharon Liff

Le Comité consultatif des familles (CCF) est un groupe déterminé a faire une différence.

Je me suis jointe au CCF dans le but de faire ma part et d’aider les autres. A la naissance, mon
fils Adam Liff-Neilson souffrait d’'une maladie rare, la Pelizaeus-Merbacher Disease (PMD). La
fréquence de la PMD est de 1 sur 500,000. Adam est incapable de marcher, de parler ou de se
nourrir et regoit une alimentation supplémentaire par sonde gastrique.

La Maison de Roger nous a fourni un grand soutien au cours des années. Nous utilisons ses ser-
vices de répit et de transition a la maison lorsque Adam passe de longs séjours au CHEO. Nous
pouvons également téléphoner pour demander des conseils qui nous aident a garder Adam a la
maison lorsqu’il est malade. La Maison de Roger nous a permis de nous remettre de moments
d’épuisement et d’avoir un semblant de vie normale qui, croyez le ou non, inclut faire la grace
matinée et le ménage de la maison.

Le Comité consultatif des familles est composé de parents et de représentants de la Maison de
Roger. Lors de nos rencontres, nous discutons des stratégies et des initiatives de la Maison

et fournissons nos commentaires et nos idées quant aux événements a venir afin d’amélio-

rer les programmes de la Maison de Roger. J’'aime
beaucoup faire partie du CCF parce que nos opinions
sont écoutées et appréciées. J'aime également faire
partie d'un groupe de personnes partageant les mémes
points de vue qui comprennent les besoins des familles
et qui aiment travailler ensemble. Nous abordons des
thémes qui touchent nos enfants et nos vies de famille
et pouvons ainsi mieux comprendre les fonctions de la
Maison. De plus, nous avons droit a de la superbe nour-
riture durant chacune de nos rencontres! Nous nous
rassemblons une fois chaque deux mois durant 'année
scolaire. Malgré le travail sérieux accompli durant les
réunions, nous avons beaucoup de plaisir ensemble. Si
vous étes intéressé a vous joindre au CCF, veuillez
communiquer avec Marion a rattray@cheo.on.ca ou
Nora a nullyot@rogershouse.ca. Un servie de garde
d’enfants est disponible a la Maison de Roger durant les
rencontres.
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Gratitude!

La Maison de Roger aimerait reconnaitre I'entreprise Angus Systems pour son don de trois
iPod Touch de 32 Go, d’'une station haut-parleurs et d’'un certificat-cadeau iTunes envers notre
programme de ludothérapie. Ce don permettra a nos enfants d’apprécier les avantages théra-
peutiques de la musique! Ceux et celles qui sont intéressés a en connaitre davantage sur I'en-
treprise Angus Systems peuvent visiter son site a I'adresse http://www.angus-systems.com/.

Les enfants, les familles et le personnel de la Maison de | 7
Roger remercient de tout cceur Angus Systems pour
son cadeau tout en musique!

S QueVSE e, TELEPHONE: 613-523-6300 ext. 600
i “’/ ? ADDRESSE: 399 Smyth, Ottawa, ON, K1H 8L2
;::: ’7"’7" ADDRESSE ELECTRONIQUE: info@rogershouse.ca
°‘°>,‘w4 MALS D) Contactez-nous si vous ne désirez plus recevoir ce bulletin.

LES CHRONIQUES DE LA MAISON DE ROGER - HIVER 2014 (y



mailto:rattray@cheo.on.ca
mailto:nollyot@rogershouse.ca
http://www.angus-systems.com/

