
 NOTRE HISTOIRE 

En 2003, inspirés par l’esprit et la compassion de Roger Neilson, le 

très respecté membre du personnel entraîneur du club de hockey les 

Sénateurs d’Ottawa, le club et sa Fondation ont présenté au CHEO 

une vision excitante visant à améliorer la qualité de vie des enfants 

et des familles qui connaissent la période la plus difficile               

imaginable. 

 

La Fondation des Sénateurs d’Ottawa a alors entrepris de faire 

participer la communauté et de collecter les fonds nécessaires pour 

concrétiser cette vision; un exploit de collecte de fonds de 5 millions 

de dollars accompli en moins de deux ans après le décès de Roger 

Neilson.  

 

Les deux organismes ont conclu un partenariat unique en vertu    

duquel l’équipe des soins palliatifs de l’hôpital a conçu et mis au 

point de nouveaux programmes et on a bâti de magnifiques 

nouvelles installations pour accueillir les enfants et leur famille. 

C’est ainsi qu’est née La maison Roger Neilson – un centre           

résidentiel de soins palliatifs pédiatriques de huit lits qui offre des 

soins avec compassion en collaboration avec 

l’équipe des soins  palliatifs du CHEO. 
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 OUR STORY 

In 2003, inspired by the spirit and compassion of Roger Neilson, 

the much-respected member of the Ottawa Senators Hockey Club 

coaching staff, the Club and its Foundation approached CHEO with 

an exciting vision to improve the quality of life for children and   

families going through the most difficult times imaginable.  

 

The Ottawa Senators Foundation set out to engage the          

community and raise the money necessary to bring this vision to life; 

they accomplished a $5 million fundraising feat in less than two 

years after the passing of Roger Neilson.  

 

The two organizations entered into a unique partnership in which 

the hospital’s palliative care team designed and developed new  

programs and a beautiful new facility was built to welcome children 

and families. Thus Roger Neilson House was born – an eight-bed   

pediatric residential hospice which offers compassionate care in   

collaboration with CHEO’s palliative care team.  

NOTRE VISION  

 

Nous enrichisson la vie, peuimporte si elle es 

decourte durée. 

NOTRE MISSION  

 

Nous répondons aux besoins palliatifs uniques des nouveau-nés, des enfants, 

des jeunes et de leurs familles. Nous faisons preuve de leadership en      

militant pour eux, en favorisant l’innovation en matière de soins cliniques et 

de soutien à la famille, et en  améliorant nos connaissances par la recherche 

et le partage de renseignements. 

NOS VALEURS  

 

Roger Neilson était reconnu pour sa générosité,  ses qualités humanitaires, son 

sens de l’humour, sa compassion et son amour des enfants. Ces valeurs, ainsi que 

celles indiquées ci-dessous, sont le fondement de nos rapports mutuels et de 

notre travail quotidien auprès des enfants, des familles et de la ommunauté : 

Respect  Célébration  Collaboration 

Innovation  Excellence  Apprentissage 

Soins axés sur la famille 



MESSAGE DU PRÉSIDENT DU CONSEIL D’ADMINISTRATION ET  

DE LA DIRECTRICE EXECUTIVE 

Nous sommes très fiers des nombreuses réalisations et des innovations judicieuses auxquelles nous 

sommes parvenus à la Maison Roger Neilson au cours des douze derniers mois.   

 

L’intérêt pour nos divers programmes et services ne cesse de croître. Entre le jour où nous avons 

ouvert nos portes en 2006 et mars 2020, nous avons pris en charge 511 enfants en tout, ce qui 

représente un total de 31 427 jours de soins. 

 

Nous poursuivons notre mission, aux niveaux régional, provincial et national. Megan Wright, qui est di-

rectrice exécutive de la Maison Roger Neilson, préside le National Pediatric Palliative Care Hospice Com-

mittee (Comité national des soins palliatifs pédiatriques) et, aux côtés d’un partenaire qui est membre 

d’une famille de la Maison RN, elle joue un rôle actif au sein du Provincial Pediatric Palliative Care Steer-

ing Committee (Comité directeur provincial des soins palliatifs pédiatriques). La Maison RN est égale-

ment fière de faire partie de la nouvelle équipe de santé provinciale pour les enfants et adolescents Les 

enfants avant tout. La dre Vadeboncoeur, directrice médicale de la Maison RN, siège toujours au comité 

d’administration de l’International Children’s Palliative Care Network (Réseau international de soins 

palliatifs pour les enfants). Et, à l’échelle nationale, elle est toujours vice-présidente du Comité d’examen 

en soins palliatifs du Collège royal des médecins et chirurgiens du Canada, et vice-présidente du Réseau 

canadien de soins palliatifs pour les enfants. Pendant cette pandémie de Covid-19, la dre Vadeboncoeur a 

participé à une collaboration nationale rassemblant des directeurs médicaux de services de soins palli-

atifs pédiatriques, et à une collaboration provinciale réunissant des directeurs de centres de soins palli-

atifs de l’Ontario. Ces collaborations ont permis à ses membres de formuler les directives qui s’im-

posaient pour pouvoir poursuivre la prestation des soins palliatifs et de fin de vie en milieu hospitalier en 

dépit des changements qu’il a fallu apporter étant donné que le port d’équipement de protection person-

nelle est devenu nécessaire ainsi que le respect de règles de distanciation physique.   

 

En 2019, nous avons commencé à transformer et à renover la salle de jeu de la Maison Roger Neilson et 

l’espace consacré aux hommages aux enfants. Il sera facile d’accéder à la nouvelle salle, et ce sera un 

endroit très spécial, où chacun pourra laisser libre cours à son imagination, se ressourcer et trouver une 

sérénité. Ce sera un lieu ouvert, qui aura un caractère bien particulier, et où les enfants pourront jouer 

de multiples façons. Cette nouvelle salle de jeu leur offrira des expériences sensorielles et la possibilité de 

se sentir près de la nature. Et c’est dans cette même salle que nous continuerons de rendre hommage à 

tous les enfants dont nous avons pris soin et qui ne sont plus de ce monde, dans l’espace très spécial qui 

sera réservé à leurs réalisations artistiques. Nous avons hâte que la 

nouvelle salle soit prête, pour pouvoir vous faire découvrir ce lieu si spécial. 

Nous tenons à exprimer notre profonde gratitude à tous les parents et 

aux membres de notre équipe qui nous ont fait part de leur rétroaction à 

ce sujet, ainsi qu’au comité de la Maison RN chargé de l’hommage aux en-

fants, pour leur dévouement à ce projet si important et si délicat.  

 

Cont’... 



 

 

 

MESSAGE DU PRÉSIDENT DU CONSEIL D’ADMINISTRATION ET  

DE LA DIRECTRICE EXECUTIVE cont…. 

 

Nous sommes également très fiers de la mise en œuvre de notre nouveau système de dossiers         

électroniques (EPIC), qui a été réalisée avec succès en octobre 2019. Le système EPIC présente de 

nombreux avantages pour notre équipe clinique en ce qui concerne le processus de documentation. Ce 

système comprend aussi un portail en ligne sécurisé destiné aux patients (MyChart), qui permet aux 

patients ou familles d’avoir accès à certaines parties du dossier de santé électronique d’un enfant 

n’importe quand, de n’importe où. Sur MyChart, les patients ou familles peuvent consulter les          

renseignements concernant la plupart de leurs visites.   

 

Au début de cette année 2020, notre organisme a été profondément affecté par la pandémie de Covid

-19. Nous avons été obligés d’apporter de nombreux changements, y compris aux services et pro-

grammes que nous offrons. Toute notre équipe a réagi très rapidement, et nous avons réussi à        

intervenir pour le mieux au fil des changements de directives. Nous avons malheureusement été      

obligés de suspendre certaines activités à la Maison Roger Neilson, comme les services de répit qui 

avaient déjà été réservés. Cependant, nous avons fait tout notre possible pour rester à la disposition 

de nos patients et de leurs familles de bien d’autres manières. Nous sommes rapidement passés à des 

services de soutien aux familles par voie électronique, pour les programmes d’accompagnement au deuil 

et de soutien, ce qui est une première. C’est également une innovation qui pourrait rendre nos services 

plus accessibles à tous. Nous effectuerons des recherches à ce sujet dans l’avenir. Les douze prochains 

mois présenteront encore de nombreux défis, mais nous sommes bien placés pour nous adapter et faire 

preuve de souplesse pendant que nous continuons de prendre soin des enfants, adolescents et familles qui 

ont besoin de nous.  

 

Nous tenons à exprimer toute notre reconnaissance à notre conseil d’administration, à tout notre       

personnel, à nos bénévoles, à nos partenaires communautaires et, surtout, aux familles. Nous remercions 

aussi profondément tous nos donateurs. Le généreux appui de notre collectivité nous permet d’améliorer 

continuellement nos méthodes de soins des enfants et d’accompagnement des familles qui vivent des    

situations si éprouvantes. Notre mission sera toujours d’améliorer la qualité 

de vie de tous les enfants, quelle que soit la durée de leur existence.  

 

 

Mike Lupiano     Megan Wright  

Président du Conseil d’administration Directrice exécutive 



 MESSAGE DE LA PRÉSIDENTE DU COMITÉ CONSULTATIF DES FAMILLES 

Au cours de l’hiver, le Comité consultatif des familles (CCF) a continué d’assumer sa mission de       

conseiller auprès de la Maison Roger Neilson.    

Le CCF s’est réuni après le congé de Noël, et l’un des premiers points à l’ordre du jour a été la    

visite de Nahal Stopples, président du Comité d’examen de la sécurité. Nahal a commencé par    

rappeler les principes directeurs, puis il a présenté les recommandations soumises par les divers 

comités. Les membres du CCF ont ensuite eu la possibilité de poser des questions et de fournir leur 

rétroaction concernant ces recommandations. 

Cette année, la conférence de Santé des enfants Canada a eu lieu à Ottawa. Yara, qui siège à notre    

comité, a assisté à la conférence au nom du CCF. Le thème de la conférence était “Getting Kids Back 

on the Radar” (Remettons les enfants au cœur des préoccupations). Yara nous a dit que la conférence a 

réuni des participants de tous horizons et qu’elle a assisté à des présentations très intéressantes.  

Le projet d’hommage aux enfants et de salle de jeu revête une grande importance pour le personnel de la 

Maison RN, les bénévoles, les familles et les aidants. Des consultations approfondies ont été menées avec 

toutes les parties concernées, et le CCF est reconnaissant d’avoir été invité à faire part de sa        

rétroaction sur plusieurs aspects de ce projet.   

Quand le printemps est arrivé, du fait de la Covid-19, le Comité a poursuivi ses réunions par                

téléconférence. L’équipe de direction a continué à nous tenir au courant et à nous donner la possibilité de 

réagir aux changements qui ont rapidement eu lieu à la Maison Roger Neilson. 

L’équipe de leadership chargée de gérer cette période de pandémie à la Maison Roger Neilson a invité un 

représentant du CCF à participer à sa téléconférence hebdomadaire. Ainsi, l’équipe dispose maintenant de 

la perspective d’un parent sur les questions opérationnelles telles que les changements aux services, les 

soins virtuels, les restrictions s’appliquant aux visiteurs, etc. Le CCF a également été consulté au sujet 

du projet de services de répit d’urgence à domicile. Étant donné que les membres du CCF   connaissent bien 

les services fournis par la Maison Roger Neilson, ils ont été en mesure de lui fournir de précieux conseils en 

réponse à ses questions concernant les nouveaux services de compagnie et de soutien à domicile.  

Cette année, le Comité consultatif des familles a eu le plaisir d’accueillir deux nouveaux membres : Kristy    

Parker et Emma Gofton. Nous sommes très heureux de l’expérience et des connaissances que Kristy et 

Emma  apportent au Comité. Nous leur souhaitons la bienvenue! 

Par rapport à l’été dernier, cet été sera certainement très différent à la Maison RN. Toutefois, ce qui 

n’a  absolument pas changé, c’est la détermination de l’équipe de leadership d’impliquer le CCF dans les            

modifications qui sont apportées et dans les nouvelles initiatives qui voient le jour. Les employés et les        

bénévoles de la Maison RN se donnent toujours entièrement, et je suis si heureuse de faire un petit    

quelque chose en retour!  

Kimberley Waara, présidente, Comité consultatif des familles 



LE COMITÉ CONSULTATIF DES BÉNÉVOLES (CCB)  

Créé en avril 2018, le Comité consultatif des bénévoles (CCB) continue de jouer un rôle important à la  

Maison Roger Neilson, en facilitant notamment l’échange, en temps opportun, de rétroaction constructive 

entre les bénévoles et l’équipe de direction ainsi que le personnel de la Maison RN. Après un printemps bien 

occupé et productif, le Comité s’est de nouveau réuni en octobre 2019, où il a eu le plaisir d’accueillir de  

nouveaux membres : Michael Baskey, Leah Bradley (récréothérapeute de la Maison RN), Ann Gordon, 

Christine Grace (nouvelle vice-présidente du CCB), Sarah Khadij, Carinna Moyes et Brenden Spano-

Osborne. Ils se réjouissent tous à l’idée de pouvoir faire part de leurs idées et de leur rétroaction au cours 

de la seconde année d’existence du Comité. Le CCB tient à remercier quatre membres sortants pour leur 

précieuse contribution : Scott Gunn (vice-président sortant), Alanna Jane, Eva Latourell et Marilyn Stairs.  

L’une des ambitions du Comité était de revoir et de mettre à jour les objectifs qu’il avait établis dans son 

plan de travail de 2018-2019 : il s’agissait d’améliorer et de simplifier le processus de recrutement et de 

formation des bénévoles, et de créer des systèmes de soutien auxquels les bénévoles pourraient facilement 

avoir accès (tout particulièrement pour l’accompagnement suite à un deuil). La simplification du processus 

de recrutement et de formation des bénévoles a été accomplie en partie; quant à l’objectif d’organiser un 

système de soutien pour les bénévoles, il a été atteint avec succès, grâce à la conception de Caring for the 

Carer (Pour prendre soin des soignants). Le Comité consultatif des bénévoles collaborera avec l’équipe de 

direction de la Maison RN afin de s’assurer que les nouveaux systèmes de soutien mis en place continuent de 

répondre aux besoins et aux attentes du personnel et des bénévoles. Dans le cadre de son plan de travail 

pour 2020-2021, le Comité a prévu de poursuivre la simplification du processus de recrutement et de   

formation des bénévoles, tout en tenant compte des nouvelles politiques et procédures adoptées suite à 

l’examen complet de la sécurité effectué en 2019-2020 dans le but de placer la sécurité, les droits et le 

bien-être des hôtes de la Maison RN au cœur de toutes ses activités quotidiennes. Le CCB envisage   

également de poursuivre un certain nombre de nouveaux objectifs qu’il est en train de finaliser (p. ex.     

possibilités de formation continue pour les bénévoles, stratégies de recrutement et de rétention des      

bénévoles, et création d’autres ressources pratiques - en ligne et conviviales - à l’intention des bénévoles).       

Début mars 2020, du fait de la pandémie de Covid-19, les réunions en personne du CCB, les célébrations de 

la Semaine de l’action bénévole (qui étaient prévues en avril) et plusieurs autres programmes et services 

offerts par la Maison RN ont été reportés, pour la sécurité de tous, et pour réduire les risques de      

transmission de l’infection en cette période sans précédent et si éprouvante. À titre de membres du Comité 

et, plus largement, de la merveilleuse équipe unie et forte des employés et bénévoles de la Maison RN, nous 

avons grand hâte de pouvoir à nouveau nous retrouver tous ensemble pour 

poursuivre notre travail et continuer d’enrichir la qualité de vie des enfants 

et des familles que nous avons l’honneur de côtoyer. Prenez bien soin de vous 

et gardez toujours l’esprit positif!   

 

Carole Brulé  Christine Grace 

Présidente   Vice-présidente 



SERVICES AUX BÉNÉVOLES 

Nous avons de nouveau connu une année exceptionnelle aux Services bénévoles de la Maison Roger Neilson. 

Nous avons continué de recruter de merveilleux bénévoles, passionnés et enthousiastes.  

  

En tout, 29 nouveaux bénévoles se sont joints à notre équipe. En plus d’avoir recruté ces nouveaux      

bénévoles, nous avons mis en place une stratégie de rétention des bénévoles, car il est si important de 

pouvoir conserver les bénévoles d’expérience, qui connaissent déjà bien notre organisme, ont de solides 

compétences, et ont déjà établi des relations fructueuses avec le personnel et les autres bénévoles. Nous 

avons beaucoup de chance d’avoir pu conserver un grand nombre de nos bénévoles, comme Terry, qui fait 

partie de l’équipe depuis 6 ans.   

 

 “J’ai vu la contribution que j’apporte aux enfants et le réconfort que je    

procure aux familles en faisant du bénévolat à la Maison Roger Neilson. 

C’est une expérience si précieuse pour moi. “  Terry Moxness 

  

Les bénévoles continuent d’être membres à part entière de l’équipe unie et 

forte que nous formons à la Maison RN. À titre de partenaires clés, ils 

nous ont aidés à prendre les meilleures décisions possibles pour notre     

organisme et pour les enfants et familles auxquels nous nous consacrons. Des 

représentants des bénévoles ont, par exemple, participé au groupe de travail chargé de l’examen de la 

sécurité, qui a soumis des recommandations à l’équipe de leadership concernant la sécurité des hôtes de la 

Maison RN. Et ces bénévoles sont demeurés impliqués dans cette initiative à la phase de mise en œuvre 

des recommandations. 

  

Pour sa part, le Comité consultatif des bénévoles (CCB) a poursuivi ses travaux visant à améliorer 

l’expérience des bénévoles. Nous avons officialisé le système de soutien qui leur est destiné, afin que les 

bénévoles puissent bénéficier de soutiens de qualité et en temps opportun quand ils font face à des     

situations difficiles. Le Comité a également joué un rôle important dans les discussions concernant la   

simplication du processus de recrutement et de formation des bénévoles et dans sa planification. L’année 

prochaine, nous pourrons vous fournir un premier compte rendu de la mise en œuvre de ces améliorations. 

Nous sommes très fiers de notre Comité consultatif des bénévoles, parce qu’il 

représente un modèle unique et réussi d’implication des bénévoles au sein d’un 

organisme. Nous avons eu la chance de pouvoir faire un exposé sur les 

travaux du CCB à la conférence de HPCO qui s’est tenue en 2019, et 

plusieurs responsables de services de soins palliatifs nous ont contactés par 

la suite, pour en savoir plus au sujet de notre expérience.  

 

Cont... 



SERVICES AUX BÉNÉVOLES cont... 

L’une des déclarations de la vice-présidente du CCB résume très bien l’objectif fondamental du Comité: 

“Faire partie du Comité consultatif des bénévoles est un honneur en soi, puisque cela 

nous permet de travailler en collaboration avec l’équipe de gestion et de l’aider en lui 

faisant part de nos conseils et de nos suggestions pour conserver les  bénévoles et 

en attirer de nouveaux. “ - Christine Grace 

Un bénévole a également codirigé l’initiative d’amélioration du processus de réception pour les bénévoles. Il 

était important de mener cette initiative, étant donné que les bénévoles qui travaillent à la réception as-

sument des responsabilités importantes : ils sont chargés d’accueillir chaleureusement les familles et les 

visiteurs, et de superviser la circulation des personnes qui arrivent à la Maison RN. Par conséquent, il est 

essentiel d’avoir des procédures claires, efficaces et à jour dans ce domaine. 

À la Maison Roger Neilson, nous avons la grande chance que des personnes nous contactent régulièrement 

pour nous dire qu’elles aimeraient se joindre à notre équipe de bénévoles. Par le passé, les personnes qui 

souhaitaient faire du bénévolat assistaient tout d’abord à une séance d’information à la Maison Roger 

Neilson. Récemment, pour accroître l’efficacité du processus de recrutement, nous avons créé une séance 

d’information en ligne. Ainsi, toute personne intéressée peut maintenant visionner la séance d’information en 

ligne quand cela lui convient, sans avoir à attendre pour pouvoir assister à une séance d’information en per-

sonne.  

Cette année, nous avons également inauguré un nouveau programme bénévole de jumelage pour les parents. 

Les parents bénévoles qui ont déjà fait un petit bout de chemin dans leur deuil peuvent ainsi être jumelés à 

des parents qui viennent de perdre un enfant. Parallèlement au counseling qu’offre notre équipe de travail 

social, cette possibilité de pouvoir bénéficier du soutien et de la perspective d’un autre parent ayant vécu 

une expérience comparable a été d’un grand secours pour les parents. Nous offrons une formation, un en-

cadrement et un soutien continu aux parents bénévoles, pour les préparer à assumer ce rôle important.   

J’aimerais maintenant partager avec vous un témoignage de Carole Brulé, présidente de notre Comité con-

sultatif des bénévoles :  

“ “On ne voit bien qu’avec le cœur. L’essentiel est invisible pour les yeux.” Voilà ce qu’a écrit Antoine de Saint

-Exupéry dans son livre si apprécié : Le petit prince. Or, c’est précisément ce que j’ai découvert en faisant 

du bénévolat auprès des merveilleux hôtes de la Maison Roger Neilson et de 

leurs familles. Je vois maintenant l’essentiel en ce monde plus clairement que 

jamais - avec un cœur plus grand, plus sage et plus reconnaissant! “ - Carole 

Brulé 

 

Bruno Perrier,  Gestionnaire de l’engagement communautaire et des relations 

avec les bénévoles 



 

NOS SERVICES—INVITÉS 

PHILOSOPHIE DES SOINS 

La maison Roger Neilson offre la possibilité de vivre pleinement une vie. L’expérience d’un « 

d’un second chez-soi » favorise la liberté, la sécurité, le plaisir et la qualité de vie familiale. Les 

enfants, les adolescents et leurs familles vivant avec une maladie évolutive mortelle ont le 

droit d’avoir accès à des services de soins palliatifs complets. Ces soins, holistiques, opportuns, 

axés sur le patient et la famille, adaptés à la culture, sont améliorés par l’expérience de la 

maison Roger Neilson.  

  

SOINS EN FIN DE VIE  

Les soins en fin de vie sont disponibles lorsque l’équipe médicale détermine que le décès est   

imminent. L’équipe travaille dans un esprit de collaboration pour veiller à ce que les dernières 

volontés et les besoins ultimes de chaque enfant et de sa famille soient satisfaits au cours 

des semaines, des jours et des heures précédant le décès de l’enfant et jusqu’au deuil. Cela 

veut dire qu’il faut aider les membres de la famille à prendre des décisions difficiles concernant 

les projets de fin de vie, à créer et échanger des souvenirs, ainsi que satisfaire aux besoins  

affectifs et spirituels. Des conseils sincères et un soutien empreint de compassion sont offerts 

pour aider les enfants et les familles à effectuer la transition en fin de vie. 

  

SOINS PALLIATIFS PÉRINATAUX  

 La perte d’une grossesse et celle d’un nourrisson sont dévastatrices et marquent à jamais les 

personnes touchées. L’équipe de la maison Roger Neilson offre des soins palliatifs périnataux 

et de deuil aux parents et aux familles lorsqu’un diagnostic prénatal, périnatal ou néonatal est 

établi relativement à une maladie limitant l’espérance de vie ou mettant fin à la vie. Ce sont 

des soins spécialisés qui préparent les parents à la naissance, à la mort et à la souffrance  

causée par la perte imminente de leur enfant tant aimé. Les soins sont fournis rapidement et  

dépendent des besoins et des souhaits des parents ou de la famille. 

 

SOINS DE RÉPIT 

Le mot répit est synonyme de pause. La provision de soins de répit à la maison Roger Neilson 

est une forme de soutien très importante pour les familles qui doivent faire face aux nom-

breux défis de la maladie mortelle de leur enfant. Cette aide permet de donner à une famille le 

temps nécessaire pour se reposer et se ressourcer afin de mieux prendre soin de son enfant. Le 

personnel peut ainsi surveiller la santé de l'enfant et aider la famille à faire face aux défis 

auxquels elle pourrait être confrontée dans la communauté. Pendant la visite de répit, les en-

fants peuvent bénéficier d'une gestion des symptômes, d'une récréothérapie et de conseils.  

 

 

 



 NOS SERVICES—INVITÉS 

GESTION DES SYMPÔMES  

L’évaluation et la gestion des symptômes sont disponibles à la maison Roger Neilson et sont coordonnées 

par l’équipe de soins palliatifs de CHEO en consultation avec la famille, les membres de l’équipe de soins et 

les équipes de soins de CHEO. Un enfant est admis au centre de soins palliatifs pendant une période de 

temps afin d’évaluer les symptômes, de mettre en œuvre les modalités de traitement et d’évaluer les réac-

tions au traitement.  

 

SOINS DE TRANSITION 

La transition vers l’admission à la maison Roger Neilson est coordonnée par l’équipe de soins palliatifs de 

CHEO. Les enfants qui sortent de l’hôpital avec de nouveaux traitements, équipements ou médicaments 

peuvent être admis au centre des soins palliatifs pendant un certain temps pour permettre aux familles de 

se familiariser et d’être à l’aise avec le nouveau plan de soins. Les familles assument la responsabilité des 

soins de leur enfant tout en recevant le soutien et un renforcement des instructions reçues à CHEO. 

 

VISITES À DOMICILE POUR DES SOINS PALLIATIFS 

Afin de répondre aux besoins à court terme de relève à domicile, la maison Roger Neilson a créé le pro-

gramme visite à domicile dans le cadre de soins palliatifs. Sélectionnés et formés, des bénévoles sont soi-

gneusement jumelés avec les familles afin d’aider ces dernières dans diverses tâches de soutien, notamment 

s’occuper des frères et sœurs, jouer et lire avec les enfants et effectuer de légers travaux ménagers. La 

présence constante du bénévole à la maison devient un moment attendu par les fournisseurs de soins et les 

enfants. Les bénévoles effectuent des visites de deux heures au maximum. Seules les familles recevant des 

soins palliatifs à la maison Roger Neilson y sont admissibles. Le service de soins palliatifs à domicile est con-

çu en complément des services offerts par les fournisseurs de soins et de relève professionnels. 

 

CRÉER DES SOUVENIRS 

Tout au long de la participation d’un enfant au programme de soins palliatifs à la Maison Roger Neilson, les 

familles peuvent créer des souvenirs et des objets-souvenirs impérissables, notamment des empreintes de 

main, des photographies, des œuvres d’art, des recommandations auprès d’organismes qui réalisent des 

vœux, et la participation à des événements spéciaux.  

 

PROGRAMME DE RECREOTHERAPIE  

Les enfants ayant besoin des services de la maison Roger Neilson ne profitent pas souvent de certains mo-

ments de leur enfance à cause de leur fragilité médicale. Le programme de récréothérapie de la maison Roger 

Neilson vise à permettre à ces enfants de vivre une enfance normale et de réaliser leurs vœux, grands ou 

petits. Développer ce programme signifie que plus d’enfants pourront réaliser leurs rêves, ce qui améliorera 

leur qualité de vie et créera un plus grand sentiment de legs pour chaque famille soutenue par la Maison Ro-

ger Neilson. Les programmes relevant de la récréothérapie comprennent la création de souvenirs et le pro-

gramme de soins adaptés du yoga et de la musique en zone Zen.  



 

GROUPES DE SOUTIEN DISPONIBLES À LA MAISON ROGER NEILSON  

Groupe de soutien en soins palliatifs pour les parents: Ce groupe « porte ouverte » offre aux      

parents un espace sûr où ils peuvent partager leurs pensées, leurs émotions et leurs stratégies 

d’adaptation, et une occasion de nouer des liens et d’établir des relations avec d’autres parents 

tout au long de la maladie de leur enfant. 

 

Groupe de soutien pour les parents en deuil: ouvert à tous les parents ayant perdu un enfant de 

moins de 19 ans. Le décès d’un enfant est la perte la plus difficile qu’une famille puisse souffrir. 

Différents thèmes, tels que les stratégies d’adaptation ou l’impact sur d’autres relations, sont 

abordés et discutés chaque semaine. 

 

Groupe de soutien pour les grands-parents en deuil : Les grands-parents, qui entretiennent      

souvent des relations privilégiées avec leurs petits-enfants, peuvent se sentir désespérés et isolés 

face au deuil et ne pas savoir comment soutenir leurs enfants adultes en deuil. Comme pour le 

groupe de soutien des parents en deuil, différents thèmes sont abordés chaque semaine pendant 

les six séances du programme.  

 

Groupe de soutien pour les parents en deuil d’une perte périnatal: Pour les parents qui ont perdu 

un enfant mort-né après 20 semaines de gestation, à cause d'un décès néonatal jusqu'aux 28   

premiers jours de la vie, d'une interruption médicale de grossesse ou d'un déclenchement de travail 

en cas de diagnostic palliatif pour le nourrisson ou la mère. 
 

Groupe de soutien des femmes enceintes après une perte (PALS): Il s'agit d'un groupe mensuel 

porte ouverte pour les familles qui ont déjà bénéficié des services de la maison Roger  Neilson, qui 

attendent actuellement un enfant et sont émotionnellement éprouvées. Des sujets tels que la  

gestion de la culpabilité, l'impact sur les relations et la gestion des attentes des autres sont  

abordés. 
 

Groupe de soutien pour les frères et sœurs en deuil: animé par des récréothérapeutes en parallèle 

avec le groupe de soutien pour les parents en deuil. Ce groupe utilise un modèle de  développement 

pour aider les frères et sœurs à comprendre leur chagrin et à apprendre des stratégies       

d’adaptation. 

 

Frères et sœurs incroyablement courageux (S.I.B.S.): Les objectifs du groupe sont de donner aux 

frères et aux sœurs la possibilité de recevoir le soutien de leurs pairs qui ont vécu des   expériences 

similaires et de réduire le sentiment d'isolement. L'art et le théâtre sont utilisés pour encourager 

l'expression de soi dans un environnement amusant et sûr. Les frères et sœurs sont invités à   

partager leurs expériences et à poser des questions aux professionnels de la santé. 



 

DEPUIS L’OUVERTURE EN 2006 

511 ENFANTS PRIS EN CHARGE 

31,427 JOURS DE SOINS CONSACRÉS AUX ENFANTS  

215, 614 HEURES CONSACRÉS PAR LE BÉNÉVOLES 

247  ENFANTS AYANT REÇU DE SOINS EN FIN A VIE 

L’ANNÉE 2019 EN CHIFFRES 

100 ENFANTS DESSERVIS 

2470 JOURS DE SOINS FOURNIS 

2,298 VISITS DE COUNSELING 

15,924 HEURES CONSACRÉES PAR LES  

            BÉNÉVOLES 

84% OCCUPATION MOYEN 

13 DÉCÈS 

407 ADMISSIONS: 

 164 GESTION DES SYMPTÔMES 

 7 SOINS DE TRANSITION 

 222 SOINS DE RÉPIT 

La majeure partie des ressources de La maison Roger Neilson sont affectées aux coûts des programmes 

et des services offerts à La maison et au sein de la communauté. Notre objectif est de fonctionner 

strictement au seuil de rentabilité. Pour l'exercice de 2017, notre budget de fonctionnement est de 

2,97 millions de dollars. 



 
PERSONEL CLINIQUE (Actuel) 

Anne Jones, coordonnatrice des admissions et de soins Kirstin Neville, IA 

Barb Juett, travailleuse sociale    Krista Henneberry, IA 

Ashley Astle, SSP    Laura Cardillo, IA 

Buhle Ncube, SSP    Lauren Cavanagh, IA 

Candace Bretzer, IPA    Leah Bradley, récréologue 

Carinne Moreau, SSP    Lesley Sabourin, IA 

Carleigh Sanders, IPA    Lyndsey Fisher, IA 

Carol Chevalier, travailleuse sociale   Lynn Grandmaison Dumond, infirmière praticienne 

Celine De Rubeis, IA    Madelena Arnone, travailleuse sociale 

Charles Medeiros, SSP    Mary Farnand, IA 

Dre Chris Vadeboncoeur, directrice médical  Dre Maryse Frenette 

Claire Nickerson, IPA    Maureen Merkley, IA 

Courtney Potvin, IPA    Dre Megan Doherty 

Danielle Hanley, IA    Megan Sloan, IA 

Danielle Scarlett, récréologue    Monica Sevigny, IPA 

David Ricciardelli, IA    Nancy Graham, coordonnatrice de la qualité 

Dre Dawn Davies    Sabrina Morin, IPA 

Emily Fullarton, IA    Sarah Allan-Wiseman, travailleuse sociale 

Jackie Davis IPA    Stephanie Toll, IPA 

Jennifer Quinn, IPA    Dre Stephanie Van Zanten 

Joann Zimmerling, SSP    Suzanne Henderson, IA 

JoAnne MacNeil, IA    Tamara Guindon, IPA 

Kaitlyn O’Connor, IA    Virginia Meisner, IA 

Katharina Skrzypek, IA    Wendy Mihell, IA 

Katie Patterson, IPA    Dr William (Bill) Splinter 

Katt Brooks, récréologue    Zandra Strnad, IA    

COMITÉ CONSULTATIF DES BÉNEVOLES (2019-20) 

Carole Brule, president, bénévole de soutien aux enfants et familles 

Christine Grace, Vice Chair, réceptionniste bénévole 

Ann Gordon, bénévole de cuisine 

Brenden Spano-Osborne, bénévole de soutien aux enfants et familles 

Bruno Perrier, gestionnaire de l’engagement communautaire et des relations avec les      

bénévoles 

Carinna Moyes, bénévole de soutien aux enfants et familles/bénévole des visites à domicile 

Clare Pearson, bénévole de soutien aux enfants et familles/bénévole des visites à domicile 

Francine Boucher, bénévole de soutien aux enfants et familles/bénévole des visites à domicile 

Jennie Wilson, adjointe administrative de l’engagement communautaire et des relations avec 

les bénévoles 

Joann Zimmerling, SSP 

Leah Bradley, récréologue 

Liz Kelly, réceptionniste bénévole 

Mac Hiltz, bénévole de soutien aux enfants et familles/bénévole des visites 

à domicile 

Michael Baskey, bénévole de soutien aux enfants et familles 

Sarah Khadij, bénévole de soutien aux enfants et familles 

Terry Moxness, bénévole de soutien aux enfants et familles/bénévole des 

visites à domicile 

Villana Murray, réceptionniste bénévole/bénévole des visites à domicile 

CONSEIL D’ADMINISTRATION (2019-20) 

Mike Lupiano, président 

Ian Hendry, vice-président 

Les Bell, president sortant 

Jeff Polowin, secrétaire 

Michelle Bouchard, trésorier 

Alexa Brewer, directrice 

Anne Huot, directrice 

Caitlin Neil, directrice 

Dr. David Creery, directeur 

Janet Wilson, directrice 

Paul Lalonde, directeur 

Robert Houston, directeur 

Brad Weir, d’office 

Jacqueline Belsito, d’office 

Megan Wright, d’office 

COMITÉ CONSULTATIF DES FAMILLES (2019-20) 

Kimberley Waara, présidente 

Ashlee Barbeau, secrétaire 

Anne Jones, coordonatrice des admissions et de soins 

Beatriz Alvarez, bénévole des soutien aux enfants et famillies 

Bertran Labonté, parent 

Bruno Perrier, gestionnaire de l’engagement 

   Communautaire et des relations avec le bénévoles  

Caroline Signorini, parent 

Chloe Benoit, parent 

David Bell, parent 

Emma Gofton, parent 

Helen Yoxon, gestionnaire 

Kristy Bedard, parent 

Lillian Kitcher, parent 

Megan Wright, directrice executive 

Nahal Stoppels, gestionnaire intérimaire 

Richard Ouimet, parent 

Yara Saikaly, parent 

PERSONEL ADMINISTRATIF (Actuel) 

Megan Wright, directrice executive 

Dre Chris Vadeboncoeur, directrice médical 

Helen Yoxon, gestionnaire 

Bruno Perrier, gestionnaire de l’engagement communautaire et 

 de relations avec les bénévoles 

Nahal Stoppels, gestionnaire intérimaire 

Sonja Marshall, coordonnatrice, projects stratégiques et     

 gouvernance 

Jennie Wilson, adjointe administrative de l’engagement          

 communautaire et de relations avec les bénévoles 

Caitlin Neil, coordonnatrice de project hérité 

Elizabeth Irvine, entretien ménager et réception 

Harrison White, comptable 

Kara McDonell, entretien ménager et réception 

Shokufeh Modanloo, assistante de recherche 



CONTACT 

TÉLÉPHONE: 613-532-6300  

TÉLECOPIEUR: 613-523-3617  

COURRIEL info@RogerNeilsonHouse.ca  

www.RogerNeilsonHouse.ca  

 

Pour recevoir notre bulletin Chroniques de La Maison Roger Neilson, ou pour 

être ajouté à notre liste de distribution, veuillez communiquer avec  

info@rogerneilsonhouse.ca  

 

RED SOCIAL 

Twitter: @RNeilsonHouse 

Facebook: Roger Neilson House  

Instagram: @rogerneilsonhouse  

 

ADHÉSIONS 

Réseau canadien de centres de soins palliatifs pédiatriques  

Association canadienne des soins palliatifs 

 Hospice Palliative Care Ontario (HPCO) 

Bénévoles Ottawa 
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