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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. 

107 
 en 2018-19 

Nombre 
d’enfants 
desservis 

96 
en 2017-18 

2,864 
en 2018-19 

Jours de soins 

2,621 
en 2017-18 



 

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. 

474 
en 2018-19 

Total des 
admissions 

457 
en 2017-18 

 

           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 
 Soins axés sur la famille 
 Collaboration 
 Innovation 
 Excellence 
 Apprentissage 
 Célébration 

NOTRE VISION  
 

Nous enrichisson la vie, peu 
importe si elle est de 

courte durée. 



 

Message du président du Conseil d’administration et  
de la directrice executive 



 

Message de la présidente du Comité consultatif des 
familles 

490 
Nombre  

d’enfants pris en  
charge depuis  

l’ouverture  
en 2006. 

 
Nous avons eu l’immense privilège 

au cours de ces derniers jours d’être témoins 
des soins formidables apportés à notre petite 

nièce et à notre petit neveu. La Maison de Roger 
Neilson est un endroit remarquable. Tout le personnel et 
les bénévoles qui y travaillent nous ont chaleureusement 

accueillis. Nous sommes également profondément re-
connaissants de tout le soutien offert à la famille dans 
son ensemble. Nous espérons que La Maison de Roger 

Neilson continuera de soigner les enfants et 
les familles encore longtemps. 

-Membre de la famille 



 

Carole Brulé     Scott Gunn 
 
 

Message de la présidente et du vice-président du  
Comité consultatif des bénévoles 

8,343 
Nombre de jours durant 
lesquels les familles sont 

demeurées à La Maison durant 
le séjour de l’enfant. 

98% 
en 2018-19 

Taux 
d’occupation 

moyen 

90% 
en 2017-18 



 

Services aux bénévoles 

182,206 
Nombre d'heures consacrées  

par les bénévoles depuis  
l’ouverture en 

2006. 

Le bonheur et les 
sourires que je vois sur le visage 
de mes enfants lorsqu’ils jouent 
avec vous, rendent votre pré-

sence dans notre vie inestimable.
— Un parent parle de la visite d’un 

bénévole aux soins palliatifs. 

646 
Le nombre d’heures consacrées par 

les bénévoles participant au programme 
de soins palliatifs à domicile 

 
Nombre d’enfants pris en charge par  
notre programme de soins palliatifs 

à domicile 

18 



 

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 nombreux 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 enfants peuvent bénéficier d’une gestion des symptômes, d’une récréothérapie et de conseils.  
 
 
 

170 
en 2018-19 

Admissions: 
gestion des 
symptômes 

131 
en 2017-18 

11 
en 2018-19 

 

Admissions: 
soins de  

transition 

5 
en 2017-18 



 

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 réactions 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 
programme visite à domicile dans le cadre de soins palliatifs. Sélectionnés et formés, des bénévoles sont 
soigneusement 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 conçu 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 moments 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 Roger Neilson. Les programmes relevant de la 
récréothérapie comprennent la création de souvenirs et le programme de soins 
adaptés du yoga et de la musique en zone Zen.  

28,957 
Jours de soins consacrés aux 
enfants depuis l’ouverture 

en 2006. 



 

Nos Services—Soutien Familial 

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. 

271 
en 2018-19 

Admissions: 
Soins de répit 

301 
en 2017-18 

2,435 
Nombre de visites de 

counseling en  
in 2017-18 

2,786 
Nombre de visites de 

counselling en  
2018-19 



 

Fin d’exercice—31 mars 2019 

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 2018, notre budget de 
fonctionnement est de $2,6 millions de dollars. 



 

Notre équipe 

La maison Roger Neilson offre une multitude de services qui répondent aux besoins uniques de la 
population médicalement fragile. La maison Roger Neilson offre également un milieu qui célèbre la 
vie en permettant aux enfants d’être des enfants, et elle constitue un lieu spécial de confort et de 
compassion où les enfants et leur famille peuvent profiter de chaque moment passé ensemble. 

CONSEIL D’ADMINISTRATION  2018-19 
Les Bell , président 
Mike Lupiano, vice-président 
Ruth Hartanto, président sortant 
Jeff Polowin, secrétaire 
Ian Hendry, trésorier 
Alexa Brewer, directrice 
Anne Huot, directrice 
Caitlin Neil, directrice 
Dr. David Creery, directeur 
Robert Houston, directeur 
Brad Weir, d’office 
Jacqueline Belsito, d’office 
Megan Wright, d’office 
 

COMITÉ CONSULTATIF DES FAMILLES 2018-19  
Kimberley Waara, présidente 
Betran Labonté, parent 
David Bell, parent 
Caroline Signorini, parent  
Chloe Benoit, parent 
Lilian Kitcher, parent 
Richard Ouimet, parent 
Yara Saikaly, parent 
Jean Murray, secrétaire 
Beatriz Alvarez, bénévole 
Megan Wright, directrice executive 
Helen Yoxon, gestionnaire 
Anne Jones, coordonnatrice des admissions et de soins 
Bruno Perrier, gestionnaire de l’engagement 
    communautaire et des relations avec les bénévoles 

PERSONEL ADMINISTRATIF (Actuel)  
Megan Wright, directrice executive Dre Chris Vadeboncoeur, directrice médical 
Helen Yoxon, gestionniare  Bruno Perrier, gestionnaire de l’engagement communautaire 
Sonja Marshall, coordonnatrice, Projets     et de relations avec les bénévoles 
   stratégiques et gouvernance  Jennie Wilson, adjointe administrative de l’engagement 
Harrison White, comptable     communautaire et de relations avec les bénévoles 

PERSONNEL CLINIQUE (Actuel) 
Ann Hicks, IA 
Anne Jones, coordonnatrice des admissions et de soins 
Barb Juett, travailleuse sociale 
Buhle Ncube, SSP 
Carinne Moreau, SSP 
Carleigh Sanders, IPA 
Carol Chevalier, travailleuse sociale 
Catlyn Halley, IA 
Charles Medeiros, SSP 
Cheryl Wall, IPA 
Dre Chris Vadeboncoeur, directrice médical 
Dre Dawn Davies 
Claire Nickerson, IPA 
Courtney Potvin, IPA 
Danielle Scarlett, récréologue 
David Ricciardelli, IA 
Emily Fullarton, IA 
Jacqueline Davis, IPA 
Jenna Marsh, IPA 
Jennifer Quinn, IPA 
Joann Zimmerling, SSP 
JoAnne MacNeil, IA 
Jodi Ouellette, IA 
Kaitlyn O’Connor, IPA 
Katharina Skrzypek, IA 
Katt Brooks, récréologue 
Kirsten Neville, IA 
Leah Bradley, récréologue 
Lesley Sabourin, IA 
Leslie Pottier, IA 
Lyndsey Fisher, IA 
Lynn Grandmaison-Dumond,  infirmière praticienne 
Madelena Arnone, travailleuse sociale 
Dre Megan Doherty 
Megan Sloan, IPA 
Maureen Merkley, IA 
Monica Sevigny, IPA 
Nahal Stoppels, IA 
Nancy Graham, coordonnatrice de la qualité 
Raven Barton, IA 
Sabrina Morin, IPA 
Samantha Day, SSP 
Sara Rushton, IPA 
Sarah Allan-Wiseman, travailleuse sociale / adjointe 
Steven Lozanski, IA 
Suzanne Henderson, IA 
Dre Stephanie Van Zanten 
Virginia Meisner, IA 
Wendy Gougeon, IA 
Wendy Mihell, IA 
Dr. William Splinter, MD 

COMITÉ CONSULTATIF DES BÉNÉVOLES 2018-19 
Carole Brule, présidente 
Scott Gunn, vice-présidente 
Alanna Jane, bénévole 
Christine Grace, bénévole 
Clare Pearson, bénévole 
Eva Latourell, bénévole 
Francine Boucher, bénévole 
Liz Kelly, bénévole 
Mac Hiltz, bénévole 
Marilyn Stairs, bénévole 
Terry Moxness, bénévole 
Villana Murray, bénévole 
Joann Zimmerling, SSP 
Danielle Scarlett, récréologue 
Bruno Perrier, gestionnaire de l’engagement communautaire et des relations avec les bénévoles 
Jennie Wilson, adjointe administrative de l’engagement communautaire et de relations avec les bénévoles 



 

TÉLÉPHONE : 613-532-6300  
TÉLÉCOPIEUR : 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@rogershouse.ca. 

 
Les Médias Sociaux 

Twitter: @RNeilsonHouse 
Facebook: Roger Neilson House  
Instagram: @rogerneilsonhouse  

Adhésions  
Association canadienne des soins palliatifs | Réseau canadien de centres de soins palliatifs pédiatriques 

Hospice Palliative Care Ontario (HPCO) | Bénévoles Ottawa  | L’Association des hôpitaux de l’Ontario (OHA) 


