











Des soins spécialisés prodigués par une
équipe multidisciplinaire

Puisque la paralysie cérébrale affecte les enfants a divers
L niveaux, a I’HSE -Canada, en plus des orthopédistes et
de I’équipe médicale et chirurgicale, I’enfant et la famille
sont soutenus par une équipe multidisciplinaire.

Soins infirmiers : la coordination des soins
Les infirmieres Sarah Mondoux et Christina Oesterreich
aident les familles a gérer les rendez-vous, obtenir des
prescriptions, préparer les chirurgies et elles agissent
en tant que personne ressource lorsque les familles ont
besoin d’aide supplémentaire au niveau médical.

Physiothérapie : la réhabilitation

Selon Joanne Ruck, Chef du Service de physiothérapie
a ’HSE-Canada, le r6le des physiothérapeutes consiste
a apprendre a I’enfant a bouger sans les contraintes de
la spasticité. Nous désirons faire progresser 1’enfant
d’un niveau de fonction a un niveau supérieur : par
exemple, s’il peut ramper avant la chirurgie, nous allons
travailler pour qu’il se déplace avec une marchette aprés
la chirurgie.

Ergothérapie : I'apprentissage des activités
quotidiennes

Lergothérapeute Marie-Elaine Lafrance aide les enfants
a devenir indépendants dans les activités de la vie
quotidienne, a affiner leur motricité fine et également
a s’adapter aux besoins et défis particuliers de ’'usage
d’adaptations, d’orthéses ou de fauteuils au besoin.

Travail social : le soutien dans la communauté
La travailleuse sociale Catherine Dubé aide les enfants
et les familles a faire face a ’impact de la paralysie
cérébrale au niveau émotif, relationnel, financier et de
la dynamique familiale et sociale. Elle aide les familles
a trouver des ressources locales et communautaires et a
se batir un réseau de soutien s’il y a lieu.

Milieu de I'enfance : la thérapie par le jeu et
soutien a I'école
Les éducateurs du milieu de



L'éthique clinique

Qu’est-ce que I'éthique?

L'éthique traite des questions relatives aux valeurs,
a la bonne conduite et au jugement moral. A cette
fin, différentes approches mettent I'accent sur les
vertus, les devoirs, les intentions et les consé-
quences. Jinsen, Siegler et Winslade définissent
I'éthique clinique comme une discipline pratique
qui offre une approche structurée permettant de
determiner, d'analyser et de résoudre les pro-
blemes éthiques associés a la prestation de soins

de santé et a la médecine clinique.

[ Matthew Hunt] A ’HSE — Canada, le service d’éthique
clinique joue un réle important afin de favoriser
I’excellence des soins prodigués aux patients. Ce ser-
vice est composé d’un comité d’éthique clinique (CEC)
et d’un expert-conseil en éthique clinique.

Le service de I’éthique clinique comporte trois
volets :

1) offrir des services-conseils dans les situations
complexes sur le plan de 1’éthique, lorsqu’il s’agit
des soins prodigués aux patients;

2) mettre sur pied des activités éducatives en maticre
d’éthique;

3) élaborer ou réviser les politiques de 1’Hopital en
fonction de I’éthique. Les protocoles de recherche
sont évalués par un conseil d’éthique en recherche
associé a une université.

L'objectif du service d’éthique clinique consiste
a appuyer et a promouvoir des soins empreints

de compassion, d'équité et de respect pour tous
les patients.

Matthew Hunt, expert-conseil en éthique clinique.

Voici quelques exemples de la facon dont le mandat est rempli

Services-conseils :

Le CEC, tout comme I’expert-con-
seil en éthique, peut étre consulté
par les patients, les familles, le per-
sonnel de I’Hopital, les bénévoles
et les étudiants. Les problemes
examinés comprennent le consen-
tement aux soins, la capacité de
prendre des décisions et la con-
fidentialité. La consultation en
éthique clinique sert a définir et
a clarifier les aspects éthiques de
la situation, les caractéristiques
contextuelles ainsi que le role des
valeurs et des croyances. Le role
de I’expert-conseil en éthique et du
CEC est strictement consultatif. Les
décisions relatives aux traitements
sont la responsabilité de 1’équipe
traitante, du patient et/ou de la per-
sonne qui prend la décision au nom
du patient.

Activités éducatives :

De nombreuses activités éducatives
ont été organisées pour promou-
voir la discussion des enjeux
éthiques. Tout récemment, le CEC

a accueilli un atelier intitulé « Le
role de I’espoir dans la pratique :
I’accompagnement des patients
qui vivent avec un handicap chro-
nique et de leur famille ». D’autres
séances de formation en éthique
ont été axées sur la confidentialité
de I’information personnelle et sur
les délibérations éthiques au sein
des équipes interdisciplinaires. Les
« rondes psychosociales » men-
suelles organisées par les Services
sociaux et le psychologue représen-
tent également une occasion de dis-
cuter des aspects éthiques des soins
cliniques.

Politiques :

Le troisiéme volet du mandat porte
sur 1’¢laboration et la révision des
politiques. On peut assigner au
CEC 1’élaboration d’une politique
dont I’aspect éthique est particu-
lierement important. Par exemple,
le comité a récemment préparé le
formulaire d’entente de confidenti-
alité pour les bénévoles travaillant
a I’Hopital.

En offrant aux employés une formation en €thique, en participant a
I’¢laboration et a la révision des politiques de 1’Hdpital ainsi qu’en
proposant des services-conseils, le personnel du service d’éthique
clinique cherche a favoriser 1’application des principes éthiques dans
la pratique et appuie les activités visant a permettre la prestation des
meilleurs soins possible aux patients. |



Un don pour I'année 2009

[ Guylaine Ouellet] Khadidja Chougui est étudiante en
secondaire 5 dans une école de la rive sud de Montréal.
Dans le cadre du Programme d’éducation internatio-
nale, Khadidja devait réaliser un projet personnel. Elle
a choisi de produire un calendrier composé de dessins
faits par des patients de I’Hopital Shriners pour enfants.
Les fonds amassés lors de la vente de son ceuvre seraient
versés a I’Hopital. Apres plusieurs mois de travail pour
I’obtention des dessins et des permissions nécessaires
ainsi que de I’appui de commanditaires pour défrayer les
cotts du projet, elle a atteint son objectif et elle a amassé
1120 $ pour I’Hopital Shriners pour enfants. L Hopital
occupe une place spéciale dans son coeur puisqu’elle
le fréquente depuis 1’age de trois ans. Khadidja est
atteinte d’ostéogénese imparfaite plus connue sous le
nom de maladie des os de verres. En choisissant ce
projet, elle souhaitait que d’autres enfants atteint de
cette condition génétique puisse profiter des meilleurs
soins possibles. |

Khadidja avec I'équipe du Milieu de I'enfance. De gauche a droite:
(debout) Dominic Gendron, éducateur pédiatrique, Maria Caruso,
professeure, Marie Donato, professeure, (assises) Angie Gugliotti,
éducateur pédiatrique et Khadidja Chougui.

Exaucer les voeux d’un clown

[ Stephen Roberts] Des membres de la troupe de clowns était présenté au Forum de Montréal. Amuseur trés actif, il s’est
Karnak ont présenté un don en mémoire de 1’un de leurs fréres, = adonné a sa passion jusqu’a ce que ses problemes de santé
Noble Hugh Graham, a Céline Doray, directrice générale de 1’en empéchent. A son déces, le Noble Hugh Graham a légué ’
I’Hopital. IIs ont ainsi honoré 1’une de ses derniéres volontés. Il 10 000 $, précisant que cette somme devait étre remise en son
avait commence ses prestations de clown du temps ou le cirque  nom au Service de recherche de 1’Hopital Shriners. | !
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Le coin des Shriners

[Craig Houston] Les Nobles et les
Dames du Temple Khartum, dont le ter-
ritoire s’étend sur toute la province du
Manitoba et sur une partie du Nord-
Ouest de I’Ontario, sont enchantés de la
récente ouverture d’une clinique satel-
lite & Winnipeg. Les Shriners WAWA
de la Saskatchewan sont du méme avis,
puisque cette clinique permettra de
réduire les colts associés au transport
vers nos deux Temples, ainsi que le temps
que passeront les différentes familles loin
de leur foyer.

Le role du temple Khartum est de veiller
a communiquer avec tous les patients qui
doivent se rendre a la clinique et a voir
a leurs préparatifs de voyage (transport,
logement et repas). Les Nobles et les

Bonnes nouvelles pour les Shriners
de I'Ouest canadien ~Temple Khaftum -

ll. Sir Don Thomson, Potentat et le Noble Craig Houston,

Dames du temple Khartum accueillent
les patients et leur famille et voient a
ce que leur visite soit la plus agréable
possible.

Les débuts de la planification de cette
clinique satellite remonte a 1996. Le
projet a pu se matérialiser grice aux
efforts soutenus du D' Frangois Fassier,
médecin en chef, de Gary Morrison,
président du Conseil des gouverneurs de
I’HSE Canada et de 1’auteur. Néanmoins,

| il reste encore beaucoup a faire. Malgré

tous les défis, la clinique est main-

| tenant devenue réalité. Comme Winston

Churchill I’a déja affirmé : « Donnez-
nous les outils et nous ferons le tra-
vail ». Nous aimerions maintenant offrir
ce type de clinique satellite aux autres
Hopitaux Shriners pour enfants qui
desservent notre territoire. Je considere
ce type de clinique comme une clinique
du réseau des Hopitaux Shriners et plus
nous pouvons contribuer universellement
au bien-étre des enfants qui ont besoin
de notre aide, plus ces derniers seront

Les Vass, dit « Flat Foot »

représentant de I'Hopital, tous deux pour le Temple Khartum
lors de la conférence de presse du 30 janvier 2009.

gagnants. |

Qui sont ces gars avec les chaussures a la pointe relevée?

—Temple Rameses

[Les Vass | Ma curiosité a été
piquée dés mon jeune age quand
jeregardais le défilé du Pére Noél
avec mon pere. Qui étaient ces
hommes aux costumes colorés et
aux chaussures a pointe relevée?
Et quel était ce son affreux que
j’entendais? On m’a plus tard
informé qu’il s’agissait de la
douce musique de la musette.

Mon peére m’a expliqué que ces
hommes étaient des Shriners et
qu’ils aidaient les enfants. Une
idée a alors germé dans ma téte et
a continué de croitre par la suite :
je voulais faire partie de cette
troupe d’hommes. L’occasion
s’est présentée lorsque j’étais au
début de la vingtaine. Je me suis
joint a la fraternité des Shriners
et plus précisément au Temple

" Rameses de Toronto (Ontario).

J’ai aussi immédiatement intégré

le Club Shriner le plus pres de
chez moi, soit a Hamilton. Je
suis Shriner depuis 23 ans main-
tenant et je suis membre de la
troupe de Klowns. Nous nous
amusons comme des fous. Nous
participons notamment a des
défilés, a des fétes, a des visites
d’hopitaux et a des cirques. Nous
avons aussi organisé nos propres
activités de financement comme
un « trike-a-thon », un rallye
automobile, un banquet Robbie
Burns et un programme « Kans
4 Kids ».

C’est un privilége de faire partie
de la plus grande
organisation philan-

avec la troupe de Klowns, je suis
devenu un homme trés riche. Les
calins, les fous rires, les grands
sourires et I’étincelle dans les
yeux des enfants sont autant de
rétributions plus enrichissantes
que n’importe quel montant
d’argent.

Si vous n’avez pas encore Vvisité
I’un de nos remarquables hopi-
taux, je vous encourage forte-
ment a le faire. Tout ce que je
peux vous dire, c’est que vous
ne savez pas ce que vous man-
quez. |

thropique du monde MBI ETDET |
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