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[ Brave Fratrie Spectaculaire Incroyable ]

Puisque les choses changent et évoluent constamment a la Maison de Roger, nous
sommes trés excités de pouvoir toujours offrir de nouveaux services a nos familles.
Justement, cette année, nous sommes fiers d’avoir créé un nouveau groupe de
soutien a l'intention de la fratrie. Ce groupe, appelé SIBS [spectacular, incredible,
brave siblings], se rencontre un samedi matin par mois et s’adresse aux fréeres et
sceurs d’enfants qui regoivent des services a la Maison de Roger. L’objectif premier
du groupe SIBS est d’offrir a la fratrie un environnement amusant et sécuritaire ou
recevoir une aide morale, en compagnie de jeunes qui vivent des expériences
semblables aux leurs. |l encourage I'appui par les pairs et cherche a réduire le
sentiment d’isolement. On utilise les arts dramatique et visuel pour encourager la
discussion et stimuler I’expression de soi.

Les bricolages, les jeux droles et I'art dramatique font partie des activités préférées des enfants. Ce sont a ces instants
que les enfants peuvent a la fois faire les bouffons, mais également s’ouvrir et partager leurs sentiments les plus
profonds. La magie du groupe SIBS se produit réellement lors des moments les plus calmes, lorsque les enfants
s’affairent a une piéce de théatre ou a un projet d’art et qu’ils se sentent a I'aise de poser les questions difficiles. Une
autre activité populaire durant les rencontres du SIBS est le jeu « Dr Jeopardy ». Environ tous les deux mois, nous invitons
un médecin ou une infirmiére de la Maison de Roger a participer a un jeu durant lequel les enfants peuvent poser, de
facon anonyme, des questions personnelles ou médicales au sujet de leur frére ou sceur malade. Les enfants ont la
chance de parler de ce qu’ils ont réellement en téte, et cela dans un environnement amusant et sécuritaire. C’'est
vraiment extraordinaire de voir les bienfaits de ces rencontres pour les enfants qui participent. lls deviennent amis
instantanément et sont trés heureux d’enfin rencontrer des jeunes qui ont des vies semblables aux leurs. C’est bien de
‘ les voir recevoir un appui de la part des adultes qui dirigent le groupe, mais encore plus de les voir s’appuyer les uns les
autres lors de ces petites discussions. Pour obtenir de plus amples renseignements au sujet du groupe SIBS,
communiquez avec notre récréothérapeute, Katt Brooks. 613-523-6300 poste 667 kbrooks@rogershouse.ca
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C’est... amusant, extraordinaire et plein de bricolages. C’est un moyen pour nous de rester positifs et heureux, et d’étre
écoutés. Nous sommes tristes lorsque les rencontres se terminent parce que nous avons beaucoup de plaisir ensemble.
Nous parlons de nos fréres et soeurs malades avec d’autres jeunes qui comprennent ce que nous vivons. Nous pouvons
parler de nous-méme, de ce que nous aimons faire et du fait que nos sentiments sont importants eux aussi. Nous nous
faisons de vraiment bons amis aux rencontres du SIBS; ils me comprennent et comprennent ma vie. Parfois, nous
aimerions qu’il y ait un groupe SIBS a I’école. C’est vraiment bien d’avoir des amis qui comprennent mes sentiments.
@rant les rencontres du groupe SIBS, je peux réellement étre moi-méme. Joignez-vous au groupe! C’est super! /
.




- | \ /AT 7
La Maison de Roger... 1a ou j’ai trouvé des gens qui me comprennent!
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Lorsque nous avons remarqué que Liam ne progressait pas a la méme vitesse que ses amis du jardin, nous nous
sommes tournés vers notre médecin de famille pour obtenir des réponses a nos questions. On nous a dit que,
comme la plupart des parents, nous surprotégions notre enfant, mais on nous a tout de méme référés a un pédiatre.
Nous avons éventuellement rencontré ce pédiatre qui nous a lui aussi dit de ne pas nous inquiéter. Nous savions
pourtant que quelque chose n’allait pas avec Liam. Il aura fallu une chute en bas des escaliers a I'école et I'en
couragement d’'un ami médecin travaillant a I'urgence de I’hdpital de notre région pour qu’il soit évalué au service de
neurologie du CHEO. Aujourd’hui, Liam demeure sans diagnostic et un mystére pour les spécialistes qui suivent sa
progression. Dans son dossier, on peut lire qu’il souffre d’'une maladie neuromusculaire dégénérative non diagnosti-
guée. Mais tous ceux et celles qui I'aiment - sa famille, ses bons amis et tout le monde de la Maison de Roger - sa-
vent bien qu’il ne faut pas s’arréter a sa maladie. Liam est un gargon de 9 ans qui aime les bonnes blagues, les bons  |*
films, tout ce qui se rapporte a Iron Man et ses vacances passées a la Maison de Roger. C’est a la Maison de Roger
que Liam séjourne pour offrir a notre famille un répit indispensable. C’est également la que nous téléphonons pour
obtenir de I'aide en cas de difficultés comme une toux grasse, des intolérances alimentaires, des fiévres soudaines,
une déshydratation ou tout autre probléme possible. Les médecins, les infirmiéres, les récréothérapeutes, les prépo-
Sés aux services de soutien, les bénévoles et tous les autres employés le connaissent et I'accueillent avec amour. lls
nous aident a faire en sorte que Liam soit le plus en santé possible. Mais pour nous, pour moi, la Maison de Roger
représente beaucoup plus qu’un centre de soins.

C’est Ia ol j’ai finalement trouvé des gens qui me comprennent. Collectivement, nous vivons tous les mémes
épreuves. L'an dernier, Dave et moi avons finalement suivi les conseils de plusieurs et nous sommes joints au groupe
de soutien pour les parents. Instantanément, nous n’avions plus a vivre seuls nos épreuves. Chaque participant a un
enfant souffrant d’une maladie limitant I’espérance de vie et doit se battre pour les petites choses de la vie. Nous
pouvons nous parler en acronymes sans avoir a nous arréter pour expliquer certains mots parce que nous
connaissons tous a fond le jargon du CHEO. Nous nous appuyons les uns les autres et faisons un remue-méninges
d’idées pour nous aider a traverser des situations particuliéres qui peuvent survenir lorsqu’on a un enfant
médicalement fragile. Nous comprenons qu’il faut vivre dans le moment présent parce que le futur nous est incertain.
En fréquentant la Maison de Roger, nous avons rencontré des gens qui sont sur la méme voie que nous. Méme si
nous n’avons pas choisi cette voie, nous sommes plus forts et déterminés, justement parce que nous ne sommes pas
seuls. J'apprécie énormément le soutien et I'amour que nous recevons tous a la Maison de Roger.

Carolyn Clark
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[ Megan Wright: Directrice Exécutive ]

Maintenant que I'automne est arrrivé, nous commencons a penser a I’école et au changement de saison. L’équipe de la
Maison de Roger veut profiter de I’occasion pour communiquer avec vous par I'entremise de ses chroniques
saisonniéres. Cet été, comme I'été dernier d’ailleurs, nous avons été bien occupés en raison du grand nombre
d’admissions. Quel bonheur ce fut de voir la maison remplie a capacité avec tout notre personnel et nos bénévoles
dévoués préts a répondre aux besoins des familles et des invités. Ca faisait chaud au cceur de voir les gens se
rassembler sur la terrasse, les enfants jouer dans la tente installée dans le hall d’entrée, et la table a bricolage de la
salle de jeux remplie de billes qui serviront a créer un nouveau collier ou un nouveau signet. On pouvait entendre des
rires, de la musique apaisante et des films en provenance de la salle Snoezelen nouvellement améliorée. La Maison
était remplie d’images et de sons encourageant le plaisir chaque jour, comme ce devrait I'étre!

Laissez-moi profiter de I'occasion pour souhaiter la bienvenue aux nouveaux membres de notre personnel et pour vous
les présenter. Il s’agit de Madelena Arnone, travailleuse sociale, Molly Brown, infirmiére auxiliaire autorisée, Rachael
Cale, récréothérapeute, Jennifer Martin, infirmiére autorisée, Charles Medeiros, préposé aux services de soutien,

Bruno Perrier, gestionnaire, Brandy Prevost, infirmiére auxiliaire autorisée et Valerie Tinkess, adjointe administrative
principale, services bénévoles. Leur arrivée entraine avec elle I'intégration de nouveaux programmes ainsi que la crois-
sance des services offerts aux invités et a leurs familles. Un grand merci a tout notre personnel dévoué qui travaille d’ar-
rache-pied pour le bien-étre des enfants et des familles. Sachez que nous vous encourageons toujours a nous faire part
de vos commentaires; n’hésitez surtout pas a nous écrire, a nous téléphoner ou a passer nous voir. Nous voulons sa-
voir ce qui fonctionne bien, mais également trouver des moyens pour améliorer sans cesse les services que nous oc-
troyons.

| Au mois d’octobre, nous prévoyons rehausser I'apparence de la Maison avec une nouvelle couche de peinture et des
planchers luisants. Le Congrés canadien de soins palliatifs aura lieu localement cette année, et certains membres de
notre personnel, de notre conseil d’administration et de notre équipe bénévole y participeront pour partager des expé-
riences, faire part de leurs expertises et en savoir plus sur divers résultats de recherche. Pour terminer, notre coordina-
trice des services bénévoles se prépare au lancement de notre nouveau programme de visites a domicile. Au cours des

semaines a venir, vous serez informés des derniers développements et invités a fournir vos commentaires a cet effet.
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. Merci a la Famille Birmingham J

A la Maison de Roger, les familles, le personnel et les bénévoles sont trés 3
chanceux de pouvoir aller voir des parties d'hockey, des concerts et d'autres - k-
événements amusants au Centre Canadian Tire grace a la grande gé- ' i
nérosité de la famille Birmingham. Un grand merci! Go-Sens-Go! I(
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[ La Maison de Roger a la télévision ] \

« Keeping Canada Alive » est le nom d’une série documentaire a laquelle la Maison de Roger a participé tout récem-
ment a titre de centre de soins palliatifs pédiatriques. Cette série télévisée vise a faire connaitre les divers systémes
de soins de santé au Canada. Le documentaire fut diffusé le dimanche 11 octobre 21h00 et est disponible a l'inter-
net. Grace a la grande participation des familles, des enfants, des jeunes, du personnel et des bénévoles, le 6 mai
dernier s’est avéré une journée remplie « d’action ». Ce documentaire offre I’occasion de sensibiliser davantage la po-
pulation au sujet des soins palliatifs pédiatriques.
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Conférence National des

Soins Palliatifs, Hotel

Westin le 28 octobre

2015
p v -
Rassemblement commé- . -
moratif du temps des o -
fétes le dimanche 6 ‘ . » A

dé bre 13h-15h i
écembre [ Vente de limonade ]

Cette année, la Maison de Roger a fierement participé a la deuxiéme édition de
son activité annuelle de vente de limonade. Nous avons doublé les sous amassés
pour atteindre 722 $! Tout cet argent a été remis a la recherche sur le cancer

infantile. Et I'an prochain, combien d'argent allons-nous recueillir?

Féte de Noél pour les
enfants & familles

le dimanche 13 décembre
14h-16h
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/ A la mémoire de...

Nous rendons hommage aux enfants décédés depuis I'hiver 2015:

Aaron Issac Rabishaw Matt Marcil Molly Robillard Michaela Day
Barrett Alexander Dupuis Josée Awad Liam Sean Wilson Khloé Belyea
Walker Patrick Ingimundson Jacob Séguin Timothy Lloyd Bondy  Joey Lauzon

Logan Coops Shufelt-Tremblay  Aubree Masson  Trevor Dykstra

Marc Antoine Bouchard Max Benes Jack Richard Paul Anderson

Malik Lafontaine
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Changements proposés au processus d’admission

Le taux d’occupation a la Maison de Roger continue d’étre trés élevé. Certains jours, lorsque des admissions et des
départs se chevauchent, il peut y avoir jusqu’a 12 enfants rassemblés autour du poste de soins infirmiers. Les risques
associés a ce type de situation nous préoccupent de plus en plus, car le confort et la sécurité de nos invités sont nos
priorités.

Aprés avoir consulté les membres de notre personnel, nous avons décidé d’appliquer les changements suivants, qui

h seront en vigueur a compter du 1¢r janvier 2016 :

les départs se feront entre 9 h et 11 h chaque matin;

les admissions se feront entre 13 h et 16 h chaque aprés-midi;

les jours de répit utilisés seront comptabilisés a minuit tous les jours (une admission a 16 h le vendredi et un
départ a 9 h le dimanche équivaudront a deux jours au lieu de trois).

Ces changements permettront au personnel de bien nettoyer les chambres avant I'arrivée des prochains patients et
par conséquent de réduire les risques potentiels pour les invités. En plus, de cette facon, les invités utiliseront un jour
de répit de moins par fin de semaine passée a la Maison de Roger!

Merci de bien vouloir respecter ces changements et de nous faire part de vos commentaires au besoin.

Nancy Graham, coordinatrice du service d’admissions ‘




Rassemblement commémoratif du temps des fétes
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Date a retenir : le dimanche 6 décembre 2015, 13H00 -15H0O0 pour le rassemblement commémoratif du temps
des Fétes. Les familles endeuillées sont invités a la Maison Roger afin de partager les souvenirs de leurs enfants
avec d’autres familles tout en dégustant une collation de thé et biscuits. Un arbre commémoratif sera disponible
dans le foyer principal et chacun sera invité a suspendre une décoration, confectionnée par vous, en guise de

\Célébration de la vie de votre enfant. RSVP Carol Chevalier cchevalier@cheo.on.ca. /‘
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Nous adorons recevoir la visite de membres de notre équipe de hockey préférée qui nous
font des calins. Merci pour ta visite Patrick Wiercioch.
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{ Nouveau service bénévole de visites a domicile 4}

Les bénévoles font partie intégrante de I'équipe de soins de la Maison de Roger. Un nouveau service est en phase
de développement; un service bénévole de visites a domicile. Des bénévoles formés et qualifiés fourniront un
soutien émotionnel ainsi que de la compagnie tout en offrant aux parents du répit au domicile de I’enfant. Les

N visites pourront avoir lieu une fois par semaine, ou moins souvent, selon les besoins des familles.

Tout les enfants et les jeunes qui sont référés aux services offerts par la Maison de Roger sont admissibles pour
une demande de visite par un bénévole. La personne qui coordonne les services bénévoles visitera le domicile pour
déterminer de quelle fagon la Maison de Roger pourrait aider.

Par la suite, il faudra jumeler un bénévole avec la famille. La coordinatrice des services bénévoles communiquera
régulierement avec les bénévoles et les familles a ce sujet. L'enfant et la famille doivent accepter de prendre part
au service de visites a domicile et autoriser des visites périodiques par la coordinatrice des services bénévoles qui
évaluera les besoins réels ainsi que le programme comme tel.

Ce service est offert aux familles a titre facultatif. Il n’a aucune incidence sur le nombre de jours qu’un invité peut
séjourner a la Maison de Roger. Il ne s’agit qu’un ajout au répit déja offert au centre de soins.

Pour un temps, ce service ne sera offert que dans la région d’Ottawa. Pour de plus amples renseignements, veuillez
communiquer avec Lise Beauchemin, coordinatrice des services bénévoles a lbeauchemin@cheo.on.ca ou au
(613) 523-6300, poste 600.



mailto:lbeauchemin@cheo.on.ca
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Merci, Merci, Mercil!
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A titre d’organisme de bienfaisance, la Maison de Roger est trés reconnaissante envers tous ses alliés communautaires.
Un grand merci a la Fondation des Sénateurs pour son appui continu. Les nombreuses activités de collecte de fonds
gu’elle organise sont d’'une importance cruciale afin que la Maison de Roger puisse offrir ses services aux familles qui

@ ént besoin. ‘ | - )
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Plusieurs jours par semaine, des musiciens bénévoles viennent jouer de la musique pour nous. De plus, nous
sommes toujours impatients d'avoir la visite de notre ami Jake, un chien de thérapie du
programme d'Ottawa, et de sa maman Chantel!

“.,  Téléphone: 613-523-6300 poste 600

Y

£
°

() ° i :
“7°—— Addresse: 399 Smyth, Ottawa, ON K1H 8L2
lor"», MALS

Sy

or
G

B

o
Addresse Electronique: info@rogershouse.ca ‘




