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arrivés a la Maison. Voici certaines de leurs réponses :




Droits et libertés fondamentales des enfants et des familles

La Maison Roger Neilson favorise I'intégrité de la famille et agit dans I'intérét des enfants auxquels elle offre
ses services, conformément a la Loi sur les services a lI’enfance et a la famille, (Ontario, 1990).

En vertu de cette loi, La maison Roger Neilson s'efforce :

. de reconnaitre les besoins des enfants sur le plan physique, culturel, affectif, spirituel et mental et
sur le plan du développement, ainsi que les différences qui existent entre les enfants a cet égard;

. d’élaborer des services qui sont compatibles avec les besoins, les valeurs et les coutumes des
enfants et des familles a qui elle offre ses services;

. de reconnaitre que, dans la mesure du possible, les services fournis a I’enfance et a la famille
devraient I'étre d’une fagon qui respecte les différences culturelles, religieuses et régionales.

Intervenant provincial en faveur des enfants et des jeunes

Le réle du Bureau de l'Intervenant est d'assurer que les enfants et les jeunes, y compris les enfants autoch-
tones et les enfants aux besoins spéciaux, ont I'occasion de faire connaitre leurs préoccupations concernant
leur vie et les services qu'ils regoivent. L'Intervenant veille a ce que soit ententue la voix des enfants et des
jeunes et a ce que les systemes en place offrent des solutions adéquates.

Pour communiquer avec un intervenant :
. Composez sans frais le 1-800-263-2841

o Ecrivez a I'adresse advocacy@provincialadvocate.on.ca

Valeurs de La maison Roger Neilson

La maison Roger Neilson s'efforce d'étre un refuge sécuritaire et
accueillant pour les familles et pour les employés et bénévoles quiy

travaillent. Nos valeurs sont les
suivantes:
En équipe, nous avons reconnu l'importance de respecter ces valeurs Sécurité

dans l'exercice de nos fonctions, dans notre approche éthique et dans
nos pratiques en général. Ces valeurs doivent étre prises en compte,

adoptées et démontrées durant toutes nos interactions avec autrui Responsabilisation
dans lI'accomplissement de nos taches quotidiennes a La maison Roger

Respect

] s ) ) Transparence
Neilson. Nous sommes une équipe multiprofessionnelle, et nos valeurs
sont adéquates pour chacun et s’appliquent a chaque membre de Engagement
I’équipe. La maison Roger Neilson a pour objectif de créer un endroit Apprentissage
au sein duquel il est possible d’offrir des services de qualité supérieure
Rendement

aux familles tout en offrant un environnement de travail sécuritaire,
responsable et agréable aux employés et bénévoles du programme.
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Equipe de La maison Roger Neilson

L'équipe de La maison se compose notamment des membres suivants :

. Adjoints administratifs . Infirmiére practicienne . Récréologues
. Médecins . Gestionnaires . Travailleuses sociales
. Directrice exécutive . Pharmacien . Bénévoles
. Infirmiere . Travailleurs de soutien
personnel
'Y X

L'équipe de La maison Roger Neilson est appuyée par I'équipe du Programme de soins palliatifs du CHEO. Ces
deux équipes collaborent entre elles pour fournir aux enfants et a leurs familles les soins les plus
complets que possible.

Une fois par année, une rencontre individuelle est organisée entre chacune des familles et I'équipe du CHEO
afin de revoir ensemble les objectifs des soins et d'améliorer les services en fonction de I'état de santé
évolutif de I'enfant. Ces rencontres permettent la discussion et la prise de décisions sur des sujets tels que le
soutien communautaire, I’hospitalisation, les interventions d’urgence, la réanimation et les symptomes
progressifs. Celles-ci ont lieu a La maison Roger Neilson durant les heures normales d'opération.

A tout moment, votre enfant, un membre de I'équipe ou vous-méme pouvez demander qu'une rencontre
soit tenue entre votre famille et I'équipe de soins; celle-ci sera alors organisée a la convenance de tous les
participants.

Si I'état de votre enfant s'aggrave a la maison et vous souhaitez joindre le personnel infirmier ou médical de
garde du Programme des soins palliatifs du CHEO, adressez-vous au poste d'urgence principal du
CHEO en composant le (613) 737-7600, poste 0.

Si vous avez quelque préoccupation que ce soit,
n'hésitez pas a communiquer, en tout temps, avec
La maison Roger Neilson :

Helen Yoxon —(613) 523-6300, poste 4603.




Services offerts a La maison Roger Neilson

Si votre enfant est jugé admissible aux services de I'Equipe de soins palliatifs du CHEO, votre famille et vous serez
informés des services offerts par La maison Roger Neilson.

Les admissions a La maison Roger Neilson dépendent des besoins prioritaires de tous les enfants prenant part au
programme. La priorité des admissions est établie de 1 a 5, de la fagon suivante :

(1) Soins de fin de vie (4) Soins de répit réservés a I'avance
(2) Soins de répit d’urgence (5) Transition entre I’hopital et le domicile
(3) Gestion des symptomes

SOINS DE REPIT

Les soins de répit sont des soins procurés a votre enfant 24 heures sur 24 au centre de soins. lls ont pour but de permettre a
votre famille de se reposer et de reprendre ses forces. Il s'agit également d'une facon d'assurer |'évaluation continue de la
santé de votre enfant par l'intermédiaire de I'Equipe de soins palliatifs du CHEO et du personnel de La maison Roger Neilson.
Il existe deux types de soins de répit :

1. Soins de répit réservés a I’avance :

o Durant une année civile, chaque enfant a droit a 28 jours de répit réservé a I'avance.

e Bien que La maison Roger Neilson fasse tout son possible pour respecter ces réservations, il est important que les
familles aient une solution de rechange au cas ou leur admission devait étre annulée en raison d’'une admission
prioritaire.

e Ladurée maximale des séjours réservés a 'avance est de deux (2) semaines a la fois. Chaque enfant a droit a
deux (2) fins de semaine fériées par année, dix (10) jours durant les mois d'été ainsi que le congé de mars ou le
congé de Noél.

¢ Nous recommandons aux familles de réserver ces séjours bien a I’avance afin d’assurer qu’elles obtiennent les
dates désirées.

2.  Soins de répit d’urgence :

e Des soins de répit d'urgence sont disponibles pour les enfants qui ont un urgent besoin de soins en raison d'une
situation de crise au sein de leur famille.

e La maison Roger Neilson s'efforce de répondre aux demandes de soins de répit d'urgence dans un délai de
24 heures.

TRANSITION ENTRE L’HOPITAL ET LA MAISON

Les soins de transition sont des services qui vous sont offerts lorsque votre enfant peut quitter I'hépital (CHEQ), mais que
votre famille n'est pas encore préte a dispenser les soins a la maison. Il est possible que votre famille ait besoin de
soutien et d'aide afin de s'habituer aux besoins changeants de votre enfant.
e Au cours d'une visite de transition, la personne soignante principale est responsable de prodiguer les soins, avec
I'appui du personnel infirmier de La maison Roger Neilson.



GESTION DES SYMPTOMES

Ces soins visent a gérer les symptomes pénibles engendrés par la maladie. Lorsque des symptomes sont observés par la
famille, une rencontre avec le médecin et l'infirmiére de garde est organisée, et I'enfant est admis a La maison Roger
Neilson afin d'étre évalué. Des recommandations relatives aux changements a apporter sont alors émises, aprés
consultation avec la famille et d'autres membres de I'Equipe de soins du CHEO et de la collectivité. On s'entend ensuite
sur un nouveau plan de soins, et ce dernier est évalué par le personnel de La maison Roger Neilson avant que I'enfant
puisse rentrer chez lui ou elle.

Voici une liste de symptomes communs qui peuvent faire I'objet d'une évaluation par le personnel de La maison Roger
Neilson :

. Douleur °.:0_.

o Intolérance relative a I'alimentation o’

o Changements relatifs a I'état de conscience et a la faculté de réponse .‘...... _.‘6
o Problemes du sommeil R ...-°

o Crises épileptiques difficiles a controler .’ .

o Constipation (selles non fréquentes, abondantes ou difficiles a évacuer) 0

o Plaies de lit (rougeurs ou plaies ouvertes sur des proéminences osseuses)

. Spasticité

La durée du séjour est déterminée en fonction de la gravité des symptémes et du niveau de réponse aux soins de gestion
médicale. Au moment ou I'enfant est autorisé a retourner a la maison, les détails de son séjour sont envoyés a son
médecin principal.

SOINS DE FIN DE VIE

Des soins de fin de vie sont offerts a La maison Roger Neilson lorsque I'équipe médicale détermine que le déces de
I'enfant est imminent. Tous les membres de I'équipe de La maison Roger Neilson travaillent alors en collaboration afin
de respecter les besoins et les derniers souhaits de I'enfant et de sa famille au cours des semaines, des jours et des
heures qui précédent le déces, et par la suite durant la période de deuil. L'équipe peut notamment aider les membres
de la famille a prendre des décisions difficiles concernant les plans de fin de vie de I'enfant, a créer des souvenirs et a
subvenir a leurs besoins émotionnels et spirituels. L'objectif premier des soins de fin de vie est d'assurer le confort
maximal de I'enfant et de sa famille et de favoriser leurs relations.

SOINS PERINATAUX

Les soins périnataux sont des services offerts aux familles qui donneront naissance a un enfant ayant recu un diagnostic
de maladie mortelle ou limitant I’espérance de vie. La famille regoit de I'aide pour élaborer un plan de naissance
comprenant les objectifs de soins durant et apres la naissance. Elle a I'occasion de créer des souvenirs (photographies,
empreintes des mains et des pieds en platre), et un transfert vers La maison Roger Neilson peut étre organisé si |'état
de santé du bébé et de la mere le permet. On encourage de passer du temps de qualité avec le bébé au sein de
I'environnement choisi, que ce soit a I'hopital, a La maison Roger Neilson ou a la maison. Il est encouragé que les
renvois a La maison Roger Neilson aux fins de soins périnataux soient effectués dans les plus brefs délais afin d'assurer
la création d'une bonne relation thérapeutique avec I'équipe de soins.

SOUTIEN ET SOINS RELATIFS AU DEUIL

A partir du moment ol votre enfant est diagnostiqué, tout au long de sa maladie et aprés son déces, votre enfant et
vous, ainsi que d'autres membres de votre famille, pouvez obtenir du soutien et des soins relatifs au deuil.

Le programme de soins palliatifs auquel prend part votre enfant donne |'occasion de participer a des activités de
création de souvenirs et de legs. Il peut s'agir d'empreintes de mains, de photographies, d'ceuvres d'art, de références a
des organismes d'octroi de veeux et la participation a des événements spéciaux. Aprés le déces de I'enfant, les familles
se voient offrir une étoile commémorative qui est affichée sur le mur des étoiles a La maison Roger Neilson.



Services de soutien et de soins relatifs au deuil a La maison Roger Neilson

La maison Roger Neilson offre un éventail de services de soutien aux familles qu'elle dessert (parents, fratrie, grands-parents).

En plus d'offrir les groupes de soutien décrits ci-dessous, nous offrons également des services de counselling individuels. Si vous
avez des questions a cet égard, n'hésitez pas a vous adresser a I'un ou l'autre des membres de I'équipe, ou a Helen Yoxon,

gestionnaire, Soins palliatifs a La maison Roger Neilson, au (613) 523-6300, poste 4603, ou a I'adresse hyoxon@cheo.on.ca.

Consultez notre site Web pour vous renseigner sur les services offerts a La maison Roger Neilson,
et visitez la page des Evénements pour connaitre le calendrier a jour des séances de groupe

prévues.

Services de soutien continus :

Les parents d'enfants recevant actuellement des
services aupres de |'Equipe de soins palliatifs du
CHEO ou de La maison Roger Neilson peuvent se
prévaloir de services de counselling individuels ou
familiaux tout au long de I'évolution de la maladie
de I'enfant.

Services relatifs au deuil :

Des services de soutien relatifs au deuil sont
offerts aux familles en deuil d'un enfant (de moins
de 19 ans), que le déces ait eu lieu a La maison
Roger Neilson, au CHEO ou au sein de la
collectivité.

Nous offrons un environnement sécuritaire et propice a la
guérison. A la MRN, notre philosophie est d'accompagner
les familles tout au long de leur deuil. Voici les principes de
base qui guident I'octroi de nos

services relatifs au deuil :

. le deuil se vit différemment pour chaque membre
d'une famille;

. il peut étre réconfortant de partager ses expériences
avec d'autres personnes qui comprennent ce que
I'on vit;

. faire partie d'un groupe contribue a réduire le

sentiment d'isolement commun chez les familles en
deuil;

. tous nos groupes de soutien aux endeuillés sont
fermés et requierent une inscription préalable.

( Services de soutien A

(aux familles dont
I'enfant recoit
activement des soins
de I'équipe de soins
palliatifs du CHEO ou
de La maison Roger
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Préparation d’un séjour a La maison Roger Neilson

RESERVATION DU SEJOUR

Apreés avoir choisi le type de séjour et les dates désirées, veuillez
communiquer avec la coordonnatrice des admissions et des soins. Si

Référence rapide pour réserver

personne n'est disponible pour prendre votre appel, laissez les détails de un sejour
votre demande dans notre boite vocale. Nous communiquerons avec 1) Choisir le type de séjour (se reporter
vous dans les plus brefs délais. a la page 5).
COMMUNICATION 2) Composer le (613) 523-6300,

. . . poste 4611.
Veuillez noter que nous communiquons avec les parents principalement
par courriel. Veuillez donc vous assurer que la MRN dispose toujours 3) Remplir le questionnaire de
d'une adresse électronique valide pour vous joindre. préadmission sur le site Web de la

PREADMISSION :\/IRN. Celw-,c.l doit étre rempli avant
a date du séjour.

Quelque temps avant I'admission, vous recevrez un courriel du person-
nel infirmier de La maison Roger Neilson

intitulé Admission a La maison Roger Neilson. Ce courriel comprendra également un lien vers le questionnaire de
préadmission sur le site Web de la MRN. Veuillez vous assurer de nous retourner ce questionnaire diment rempli

guelques jours avant I'admission afin que tous les documents nécessaires puissent étre préparés.

Veuillez vous assurer d'inclure la liste a jour des médicaments administrés. Celle-ci peut étre obtenue aupres de
votre pharmacie.

Une exposition récente a une maladie transmissible (comme la varicelle, la rougeole, la tuberculose, la coqueluche
et les oreillons) ou la présence d'une fiévre, d'une toux, de vomissements, d'une diarrhée ou d'éruptions cutanées
peut nous obliger a repousser le séjour de votre enfant. Etant donné que tous les enfants qui séjournent a La
maison Roger Neilson sont fragiles sur le plan médical, il est trés important de signaler la présence de ces
symptomes afin de protéger I'ensemble des invités.

Personne soignante ou contact d'urgence

Vous étes tenu de fournir le nom et les coordonnées d'une personne soignante ou d'un contact d'urgence lors de
chaque admission. Le réle de cette personne est de s'occuper de votre enfant, dans un délai de deux (2) heures,
lorsque ce dernier doit quitter La maison Roger Neilson pour une raison quelconque et qu'il n'est pas possible de
vous joindre ou que vous ne pouvez pas vous libérer immédiatement.

A chaque admission, vous devrez signer une entente de soins et un consentement autorisant le personnel a prodi-
guer a votre enfant les soins médicaux dont il a besoin, comme I'expliquent les Directives en matiere de soins palli-
atifs, si le personnel ne réussit pas a vous joindre.

Remarque

Si votre enfant fréquentera I'école durant son séjour a La maison Roger Neilson, vous devez en coordonner les
détails avec I'école et le service de transport scolaire. Vous devez également informer le personnel de la MRN de
I'heure a laquelle votre enfant partira pour I'école, de I'heure a IaqueIIe il en reviendra et des fournitures qu'il ou elle
doit apporter a l'école chaque jour.




Ce que vous devez apporter

Apportez tout ce dont votre enfant a besoin chaque jour, a I'exception de draps et de serviettes.

La maison Roger Neilson ne sera pas tenue responsable des objets perdus ou endommagés

appartenant aux invités et aux familles.

Assurez-vous d'apporter I'équipement et les fournitures ci-dessous au moment de |I'admission :

o Meédicaments : Tous les médicaments prescrits et sans ordonnance, en quantité suffisante pour toute la durée du

séjour. Assurez-vous que les médicaments sont dans leurs contenants d'origine et qu'ils sont bien étiquetés avec le nom,

la concentration et la date de péremption du médicament. Cette procédure s'applique également aux médicaments sous

forme liquide. Apportez des broyeurs et diviseurs de comprimés, au besoin. Apportez également un EpiPen si votre

enfant souffre d'une allergie possiblement mortelle.

o Les médicaments mal étiquetés ne peuvent pas étre administreés.

Equipement respiratoire. Tout I'équipement respiratoire dont a besoin votre enfant, comme un appareil d'aspiration

portable et des sondes d'aspiration, un ventilateur, une machine BiPAP ou CPAP, un insuflatteur manuel, un nébuliseur,

un appareil d'exsufflation, un moniteur de saturation d'oxygéne,
un tube de trachéostomie ou une trousse d'équipement d'urgence
(comprenant des tubes de trachéostomie supplémentaires).

Si votre enfant recoit de I'oxygéne, assurez-vous de communiquer
avec votre fournisseur d'oxygene avant I'admission.

Appareils de communication.

Dispositifs d'aide a la mobilité, y compris les
fauteuils roulants et les attelles.

Equipement d'alimentation :

e Par exemple, de la préparation, une pompe, un
bloc-batterie, un tube Mic Key de rechange, des tubes
d'extension et des sacs d'alimentation

e Aliments pour diétes particuliéres (p. ex., diéte sans glutens
ou cétogéne)

e Remarque : La maison Roger Neilson est un environnement
sans noix.

Articles de toilette. Par exemple : couches,
débarbouillettes humides, savon/nettoyant pour le corps,
brosse a dents et dentifrice, brosse a cheveux,
shampooing, cremes et lotions.

Vétements. Ils doivent étre étiquetés et en quantité suffisante

pour toute la durée du séjour.

Articles de jeu et objets réconfortants. Par exemple : jouets,
couvertures, vidéos et CD. Remarque : Les membres du
personnel s’efforcent de prendre toutes les précautions qui
s’imposent a I'équipement de votre enfant.

Jour de I'admission

A noter : Les admissions ont lieu entre
13 het16 h.

Le membre du personnel infirmier qui accueillera votre
enfant a La maison Roger Neilson passera en revue avec
vous les formulaires de consentement, les directives
relatives aux médicaments, le plan de soins et I'horaire
d'activités quotidiennes afin d'assurer leur exactitude.
Ce processus peut prendre environ une heure; veuillez
donc prévoir ce délai et ajuster votre horaire en
conséquence. Vous devez déballer I'équipement et les
fournitures de votre enfant avant de repartir.

Jour du départ

A noter : Les départs doivent avoir lieu
avant 16 h.

Vous devez entrer et remballer I'équipement et les four-
nitures de votre enfant. Votre enfant peut recevoir son
congé lorsqu'il prend I'autobus scolaire, si vous en faites
la demande, mais son équipement et ses fournitures ne
seront pas envoyés a |'école.

Veuillez vous assurer de rapporter tous les articles et
médicaments de votre enfant.




Controle des infections

Nous encourageons ceux et celles qui ont récemment été exposés a une maladie transmissible (rougeole,
tuberculose, coqueluche, oreillons, varicelle) ou qui démontrent des symptémes (fievre, toux, vomissements,
diarrhée, rougeur ou éruption cutanée) a s’abstenir de visiter ou de séjourner a la MRN jusqu’a ce que la période

d’incubation soit passée ou que les symptémes soient disparus.

Un enfant qui développe des symptomes durant son séjour a La maison Roger Neilson pourrait voir le reste de sa
visite écourter afin de protéger les autres enfants séjournant a la Maison. Cette regle ne s’applique pas aux enfants
en fin de vie étant donné la nature de leur admission et leur mise en isolement.

Usage du tabac

R
Depuis le 1* janvier 2018, 'usage du tabac est interdit sur les terrains de tous les ONTARIO
hopitaux en Ontario. SANS |

A |
Ce reglement s'applique également aux vapoteuses/cigarettes électroniques. FUMEE/

Objets trouves

Veuillez communiquer avec le poste de soins infirmiers si vous croyez avoir oublié quelque chose a La maison Roger
Neilson. Si des objets vous appartenant sont retrouvés apres votre départ, vous en serez informé et pourrez venir les
récupérer au moment convenu. L'équipement, les fournitures et les objets personnels qui sont oubliés sont
conservés a la réception, a l'entrée principale.

Comité consultative des familles (CCF)

Le Comité consultatif des familles (CCF) offre aux familles qui utilisent les services de La maison Roger Neilson
I'occasion de fournir leurs commentaires et des conseils a la directrice exécutive, a I'équipe de la direction et au
personnel concernant les programmes, les pratiques, les politiques et les initiatives de la Maison.

Si vous aimeriez vous joindre a cet important comité, veuillez communiquer avec Bruno Perrier, responsable des
liaisons avec le personnel a La maison Roger Neilson (bperrier@cheo.on.ca ou 613-523- 6300, poste 4605). Vous
devrez remplir un formulaire d'adhésion officiel et prendre part a une entrevue afin de déterminer votre
admissibilité.

Veuillez suivre le lien ci-dessous pour vous renseigner sur le Comité consultatif des familles (CCF).

https://rogerneilsonhouse.ca/fr/families/family-advisory-committee/
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Installations de La maison Roger Neilson

Dans le cas d'un incendie ou de toute autre situation d'urgence, les familles doivent s'adresser au poste de soins
infirmiers pour obtenir des directives. Un plan d'évacuation d'urgence est affiché a chaque porte de sortie extérieure.

Visiteurs

Vos visiteurs sont les bienvenus a La maison Roger Neilson. Veuillez fournir au personnel infirmier la liste des personnes qui
peuvent visiter votre enfant en votre absence. Les visiteurs sont encouragés a téléphoner au préalable pour annoncer leur
visite. Le bénévole (ou membre du personnel) en poste a la réception a I'entrée principale s'occuper d'accueillir et d'enregis-

trer tous les visiteurs avant qu'ils puissent se rendre a |'étage.

Les jeunes enfants qui visitent (y compris les fréres et sceurs) ne doivent pas se retrouver sans surveillance. lls doivent
toujours étre accompagnés d'un adulte responsable. Tout enfant de moins de 18 ans peut passer la nuit a la MRN avec la
permission de son tuteur légal a condition qu'un adulte responsable soit disponible pour le ou la superviser.

Avant d'offrir une visite guidée de la Maison a vos visiteurs, veuillez d'abord en discuter avec le personnel infirmier
responsable. Nous devons respecter la vie privée des autres invités et de leurs familles.

Remarques relatives a la prestation de soins :

o Les fournisseurs de soins communautaires peuvent visiter votre enfant si vous le désirez, mais ils ne sont pas autorisés
a prodiguer de soins.
o Les amis et la famille peuvent visiter et fournir des soins a votre enfant si vous en donner la permission écrite. Nous les

encourageons a discuter avec le personnel infirmier responsable avant de prodiguer des soins.

Rez-de-chaussé

Cuisine et salle a diner : Des repas sont préparés pour les invités (aucun co(it) et la famille immédiate (faible codt).
Vous pouvez acheter des coupons-repas aupres de la coordonnatrice, projets stratégiques et gouvernance entre 8 h et 16 h,
au bureau principal. Les familles peuvent également se servir de la cuisine pour préparer et entreposer leur propre
nourriture. Veuillez vous adresser au travailleur de soutien personnel de garde pour connaitre les heures de disponibilité de la
cuisine.

o Des collations sont vendues dans la cuisine (panier); les dons sont trés appréciés.

o Vous trouverez dans la cuisine des menus de restaurants offrant un service de livraison; n'hésitez pas a vous faire livrer
de la nourriture.

*Salon : Utilisé pour les rencontres de famille, les services et les réunions.

*Bibliothéque : Utilisée par la famille et les amis. Des livres (y compris des livres de référence) peuvent y étre empruntés.
Veuillez vous assurer de les retourner une fois que vous avez terminé votre lecture. Avant d'utiliser une salle quelconque,
vous devez faire une réservation auprés de la coordonnatrice, projets stratégiques et gouvernance.

Salle de jeux : Utilisée par les invités et les familles qui séjournent a La maison Roger Neilson. Tous les enfants qui utilisent
cette salle doivent étre accompagnés d'un adulte responsable (parent, employé ou bénévole).

Salle Snoezelen : Utilisée par les invités et les familles qui séjournent a La maison Roger Neilson. Elle est congue pour
fournir de la stimulation aux invités et leur permettre de relaxer, et cela sous la supervision d'un membre du personnel ou
d'un bénévole. Tous les enfants qui utilisent cette salle doivent étre accompagnés d'un adulte responsable (parent, employé
ou bénévole). Le port de chaussures est interdit, mais les bas sont obligatoires.
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Deuxieme étage

Le deuxieme étage comprend les chambres d'invités, une salle équipée d'une baignoire thérapeutique, une
buanderie, un poste de soins infirmiers et une salle de médication. Il y a quatre (4) chambres simples et deux (2)
chambres doubles pour invités, chacune munie d'une salle de bain, d'une douche adaptée aux fauteuils roulants,
d'un téléviseur et d'un lecteur DVD.

Suites familiales

La Maison dispose de deux (2) suites familiales, qui sont principalement utilisées par des familles qui veulent
demeurer ensemble lorsqu'un de leurs enfants est en fin de vie. Ces chambres sont munies d'un lit d'invité, d'un tres
grand lit, d'une table et de chaises, de sofas, d'un micro-ondes, d'un petit réfrigérateur, d'un téléviseur et d'un
lecteur DVD. Des draps et des serviettes sont fournis, et des trousses d'articles de toilette d'urgence peuvent
également étre fournies, au besoin.

o Les familles ont acces a la buanderie, selon les heures de disponibilité.

. Des téléphones sont installés dans chaque salle commune de La maison Roger Neilson.
Pour faire un appel local, il suffit d'appuyer d'abord sur le 9. Les interurbains peuvent étre faits a frais virés ou
a l'aide de cartes d'appels.

. La maison Roger Neilson offre aux familles I'accés a des ordinateurs portables et a des tablettes avec
connexion Internet.

Sous-sol

Le sous-sol comprend des bureaux et des espaces partagés. La salle pour ados est équipée de consoles de jeu et de
visionnement ainsi que de tables de jeu (foosball, table hockey). La salle de formation est munie d'une cuisinette,
d'une table et de chaises pour les réunions et les rencontres des groupes de soutien. Veuillez prendre note que les
enfants de moins de 14 ans doivent étre accompagnés d'un adulte responsable en tout temps (parent, employé ou
bénévole).

L'espace musique comprend un piano et des guitares, et les familles peuvent les utiliser si elles le désirent.

Stationnement

Nous encourageons les familles a faire leur embarquements et débarquements en bordure du trottoir du CTEO, ou
le stationnement est permis les jours de semaine aprés 16 h et les fins de semaine. Les véhicules dotés de vignettes
de stationnement pour personnes handicapées peuvent étre stationnés dans les espaces de stationnement qui leur
sont réservés devant |'aire de jeux.

Les véhicules doivent étre ornés d'un permis de stationnement de La maison Roger Neilson en tout temps. Vous
pouvez vous procurer un permis de stationnement temporaire auprés du bénévole a la réception (ou de tout
membre du personnel).

Les espaces de stationnement sont offerts selon le principe du premier arrivé, premier servi. Si aucun espace de
stationnement n'est disponible, vous devez trouver vous-méme un autre endroit ou stationner votre véhicule.

Une famille qui séjourne a La maison Roger Neilson doit s'adresser au personnel infirmier si elle a besoin d'un permis
de stationnement a long terme.

Ce type de permis exige un dép6t de 20 S qui est remis une fois le permis retourné. Ces espaces sont situés dans le

lot « C ». 12
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Violators will be issued a City of Ottawa
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Numeéro de téléphone et postes importants

La maison Roger Neilson: 613-523-6300 . Coordonnatrice des admissions et des soins —

4611
Extensions: . Récréologues — 4663/4667
* Directrice exécuitive - 4604 . Coordonatrice, projets stratégiques et
. Gestionnaire — 4603 gouvernance — 4600
. Infirmiére praticienne — 4610 . Travailleuses sociales —4622/4607/4609
. Poste de soins infirmiers — 4651/4652 . Cuisine - 4615

N'hésitez pas a vous adresser au poste de soins
infirmiers, en tout temps, si vous avez des questions

Nous avons demandé a des parents de la MRN ce qu’ils diraient a de nouveaux arrives a la maison.
Voici certaines de leurs réponses :

e Lorsque vous devenez une famille de La maison Roger Neilson, profitez de tous les services qui vous sont offerts. Les
séjours passés a la MRN, méme lorsque votre enfant se porte « bien », permettent a I'équipe d'apprendre a connaitre
votre enfant. Vous étes maintenant une famille de la MRN, et les familles de la MRN sont admissibles au soutien et aux
soins du programme. Tentez de ne pas considérer votre situation comme « n'étant pas aussi pire que celle des autres », et
ne vous empéchez pas de profiter de ce que la MRN peut vous offrir. En discutant avec les membres de I'équipe et en
rencontrant les autres familles, nous avons trouvé le soutien qui nous manquait. Pour nous, ce fat le plus beau des
cadeaux.

e La MRN est différente. Le personnel écoute les parents et comprend que ce sont les parents qui connaissent le mieux leurs
enfants et qui sont les experts a leur sujet. Les soins offerts a la MRN émanent d'efforts conjoints entre I'enfant, les parents
et le personnel. Le médecin ne dicte pas le plan a suivre; ce plan est plutot le résultat d'une mise en commun des données
précieuses fournies par I'équipe de la MRN et par les parents.

e Posez des questions, assurez-vous de comprendre et ne vous sentez pas intimidés. Le MRN a vraiment le bien-étre de votre
enfant a cceur.

e Vous étes vraiment braves d'avoir franchi les portes de la MRN et d'avoir demandé de I'aide. Nous sommes de tout coeur
avec vous! Il s'agit d'un endroit unique ou les enfants regoivent beaucoup d'amour et ol les parents sont réconfortés eux
aussi.

e Ne soyez pas sur vos gardes lorsqu'un autre parent vous salut. Réjouissez-vous de ces moments, car ceux-ci vous
rappellent que vous n'étes pas seuls. La MRN est un endroit trés rassembleur et réconfortant.

e Vous étes les plus fervents défenseurs du bien-étre de vos enfants. Faites-vous entendre et n'hésitez pas a demander du
soutien, pour vous et votre enfant.

¢ Mes meilleurs moments passés ici sont ceux ol je passais du temps a la cuisine avec d'autres mamans alors qu'elles
préparaient des rotis de boeuf et des petits gateaux pour célébrer avec les autres familles. N'hésitez pas a faire comme
elles avec vos nouvelles rencontres ou avec les membres de votre famille et vos amis. Vous étes ici chez vous.

e Comme bon nombre des enfants de la MRN, notre fils a de la difficulté & communiquer. A un moment, nous avons
remarqué que certains parents attachent sur le fauteuil de leur enfant un petit livret contenant des renseignements
concernant ce qu'il aime et n'aime pas, et méme des photos montrant la bonne facon de le positionné dans diverses pieces
d'équipement. Nous avons donc nous aussi commencé a le faire, avant nos séjours a la MRN. Nous incluons parfois méme
un album de photos de famille afin que le personnel et les bénévoles puissent apprendre a connaitre toute notre famille.

e Bon nombre de nos meilleurs amis — ceux et celles a qui nous pouvons nous confier dans les moments difficiles et qui
comprennent vraiment ce que nous vivons — sont des personnes que nous avons rencontrées dans des groupes de soutien
de la MRN et durant d'autres événements semblables. Nous n'avons pas choisi notre parcours, mais nous nous sentons
privilégiés d'avoir, grace a la communauté de la MRN, un réseau de modeles, de supporteurs et de leaders sur qui
compter. 14



