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utter contre la maladie de Crohn

Une opération donne un nouveau souffle de vie
a un adolescent de Laval — rar pamela roman

A I'age de 13 ans, Hubert Jacob — adepte hockey et de karaté
— venait d’entrer a I'"école secondaire quand il a subitement
été aux prises avec une diarrhée importante. « Au début, nous
pensions qu’il ne s'agissait que de troubles digestifs passagers
et que tout rentrerait dans I'ordre », explique sa mere,
Madeleine. Mais les malaises n'ont pas cessé.

Inquiets pour la santé de leur fils, les parents d’Hubert I'ont
conduit a I'urgence de I'Hopital de Montréal pour enfants
ou il a été admis pour cause de déshydratation due a une
perte excessive de fluides résultant d’'une diarrhée aigué. Le
diagnostic est tombé peu apres : Hubert souffrait de la maladie

Hubert Jacob

de Crohn, une maladie qui provoque une inflammation du
tractus gastro-intestinal.

Qu’est-ce que la maladie de Crohn?

Quand un patient est atteint de la maladie de Crohn, toutes
les parties de son corps qui ont pour réle de transformer la
nourriture ingérée peuvent étre irritées. Les parois des zones
enflammées s’épaississent et la surface devient dure comme
de Ia roche, ce qui peut causer notamment des maux d’esto-
mac, des vomissements et une perte d’appétit. Qui plus est, il
n’existe pas de traitement définitif pour enrayer la maladie de
Crohn — on traite la maladie en contrélant les symptomes.

Lutter contre une maladie invalidante :

un long processus

La période qui a suivi ne semble étre qu’un tourbillon d"hospi-
talisations, de traitements et de difficultés a maitriser la
maladie d’Hubert. « Nous avons presque tout essayé pour pren-
dre en charge la maladie, raconte Madeleine. Plus il rechutait
et que les symptomes revenaient, plus la maladie nuisait a sa
croissance. Entre ses 13 ans et ses 14 ans, ce ne fut qu’allers et
retours a I'hopital. Nous y avons passé des anniversaires, des
vacances et plusieurs semaines a la fin. Hubert était extréme-
ment malade et avait un important déficit immunitaire. Il ne
prenait pas de poids et ne grandissait pas. »

En 20 mois, Hubert a été hospitalisé cinq fois et a manqué
presque deux années d’école secondaire. A 14 ans, il mesurait
1 m 45 et pesait 35 kg — il était beaucoup plus petit que les
autres garcons de son age. Espérant trouver une solution qui
aiderait a stimuler sa croissance, Hubert et sa famille, de concert
avec sa gastroentérologue, la D™ Terry Sigman, ont envisagé

une autre option : la chirurgie. suite >>>



Une opération qui change la vie
Apres avoir épuisé toutes les autres solutions
de traitement, la chirurgie était la seule
avenue restante qui semblait prometteuse
pour Hubert. Le 2 juillet 2011, le D" Sherif Emil,
directeur de la division de chirurgie générale
et thoracique a I'Hopital de Montréal pour
enfants, et son équipe ont pratiqué une
opération au cours de laquelle ils ont retiré
tout le cdlon d’Hubert par laparoscopie (inter-
vention a effraction minimale) a I'aide d'une
caméra et en faisant plusieurs petites inci-
sions. Hubert s’est retrouvé avec une poche
de stomie pour recueillir ses selles en atten-
dant que ses intestins soient reconnectés plus W[ g Q=K1 8= [0 [T (R0 [l (40)))
tard lors d’une seconde opération. actif qu'il a toujours été!

Madeleine raconte que le changement a été radical, c'était le jour et la nuit. « Une fois
sorti de la salle d’opération, le D" Emil nous a confié n’avoir jamais vu un c6lon dans un
tel état, relate-t-elle. Ca nous a fait réaliser a quel point I'opération était importante
pour notre fils. A partir de ce moment, ¢’a été incroyable de le voir prendre du mieux
petit a petit et de reprendre ses activités comme avant. »

Aujourd’hui, Hubert a retrouvé sa joie de vivre et son insouciance. Méme s'il a manqué
deux ans d’école secondaire a cause de la maladie, sa mére est fiere de dire que son
fils, qui a maintenant prés de 18 ans, a recu son diplome en méme temps que ses
camarades de classe grace au travail acharné qu’il a fait pendant ses hospitalisations.
Maintenant étudiant au Cégep de Saint-Laurent, Hubert souhaite éventuellement faire
des études dans les sciences de la santé, afin de donner un sens a son expérience
personnelle comme patient, et la mettre a profit en tant que futur médecin.

Le D" Emil affirme qu'il utilise déja son expérience personnelle pour « donner au sui-
vant » : derniérement, Hubert est venu a I'hdpital pour encourager un autre patient qui
a subi la méme opération que lui. « Sa visite a fait toute la différence dans le rétablis-
sement de ce patient, rapporte le D" Emil. Le jour et la nuit, aux dires des infirmieres! »

« Nous n‘avons certainement pas emprunté le chemin le plus direct pour arriver a
ce point, dit Madeleine quand elle revoit le parcours de son fils, mais si c’est cela qu'il
fallait, je suis heureuse qu'Hubert peut mener une vie normale comme les autres. » @
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Saviez-vous que vous lisiez

un magazine primé?

Le Chez nous a pris la deuxieme posi-
tion dans la catégorie du meilleur
bulletin d’information interne en
soins de santé au Canada! Ce prix a
été décerné par I’Association des
relations publiques des organismes
de santé du Canada. Lan prochain,
nous visons lor!




Soutien spirituel :

aider les familles a affronter la maladie de leur enfant

L'abbé Paul Geraghty, coordinateur des services de soutien spirituel
a I'Hopital de Montréal pour enfants (HME), a franchi les portes de
I'h6pital pour la premiére fois il y a 20 ans. C'était une époque de
changement pour ce qu'on appelait alors les « services de pastorale ».
« Le service avait I'habitude de travailler selon un modéle tradi-
tionnel, explique Paul, mais la nouvelle approche s'inscrivait dans
le modele plus cecuménique, plus spirituel et multiconfessionnel
qui se développait a I'époque. »

Paul et ses collegues Doreen Shalla, Susan Buell et Jennifer Bourque
sont les aumoniers de I'hopital, aussi appelés « professionnels du
soutien spirituel », et chacun d’eux joue un réle de premier plan
au sein de plusieurs équipes de soins. Paul est rattaché a I'Unité
de soins intensifs pédiatriques (USIP), tandis que Doreen travaille
en neurochirurgie, en traumatologie et a l'urgence. Susan, elle,
assiste I'équipe d'oncologie, alors qu’on retrouve Jennifer a I'Unité
de soins intensifs néonatals (USIN) et dans les unités de pédiatrie.
De plus, tous les quatre assurent un service de garde 24 heures sur
24 dans tous les secteurs de I'hopital, ce qui veut souvent dire
accourir a I'urgence au beau milieu de la nuit.

Les aumoniers ont tous réussi les cours de la formation clinique
en soutien spirituel dispensés a I'Hopital Royal Victoria. A eux
quatre, ils ont des diplomes en théologie, apostolat et pastorale,
et dans le cas de Paul, en droit. « Les gens sont souvent surpris de
cela », dit-il en riant. Chacun d’eux est arrivé a I'HME avec une
expérience de I'aumdnerie acquise par le biais de la pastorale
aupres des jeunes ou en travaillant avec les ainés. Bien qu'aucun
d’entre eux n’ait été destiné a travailler en pédiatrie, ce milieu s'est
avéré convenir parfaitement a tous les quatre.

Paul explique que leur rdle a I'HME consiste a offrir service, pré-
sence et accompagnement aux familles. « Nous sommes tous,
sans exception, pleinement intégrés aux équipes de soins »,

— Par Maureen McCarthy

souligne-t-il. Souvent, ils rencontrent les parents le premier jour
de I'admission de leur enfant; par contre, en oncologie et a I'USIN
ou les patients séjournent plus longtemps, leur contact avec les
parents peut se faire plus tard. « Parfois, nous recevons des parents
qui nous sont envoyés par une infirmiere, rapporte Susan, ce
qui est une excellente introduction pour nous, parce qu’ils savent
alors que nous faisons partie de I'équipe. »

Jennifer Bourque, font partie de I'équipe
de soutien spirituel de I'HME.

Aller a la rencontre des parents « la ou ils sont »
« Nous travaillons auprés de gens de différentes traditions
religieuses, explique Jennifer, et nous sommes la pour tous les
parents de I'unité. Nous avons vraiment a cceur de rencontrer les
gens “la ou ils sont” quand il s'agit de faire face a la maladie de
leur enfant. Il est tres important pour nous de les écouter d'abord
pour savoir ce qu’ils attendent de nous. »

Les aumoniers conviennent que pour diverses raisons les parents
ne sont pas toujours préts a leur parler. Certains parents ne sont
simplement pas intéressés, tandis que d’autres considérent qu'ils
ont déja du soutien dans leur communauté. Cependant, la présence
constante des aumoniers dans les unités de soins donne parfois

suite >>>



des résultats surprenants. « Une mere m’a approchée apres pres-
que un an, raconte Susan. Elle m’avait vue interagir avec d’autres
parents et enfants, et un beau jour, elle s’est sentie préte a me
parler. » Les aumoniers portent aussi attention aux parents qui
endossent différents réles d’aidants. « Il arrive qu'un membre de
la famille soit un aidant pour un autre proche, mais personne ne
se soucie de ses besoins a lui. C'est une autre facon pour nous
d’aider », explique Doreen.

0On demande parfois aux aumaoniers d’aider les familles qui
souhaitent parler a une personne de leur confession, comme un
imam ou un rabbin, quand leur enfant est sur le point de mourir
ou quand elles ont besoin de conseils pour prendre des décisions
cruciales sur les soins de leur enfant. Sid Dworkin, un rabbin,
est I'une de ces personnes; il vient 8 I'HME une fois par semaine
en plus d’étre de garde au besoin.

Les parents ne sont pas les seuls membres de la famille a qui
parlent les aumoniers. Les enfants eux-mémes vont parfois

demander & leur parler. A I'occasion, les auméniers apportent aussi
leur soutien a leurs colléques de I'HME, et ils organisent des
cérémonies commémoratives pour les patients qui sont décédés.

Se ralliant au role d’hopital d’enseignement de I'HME, les
aumoniers ont fait des présentations dans le cadre des séances
d’'orientation en soins d'urgence et en soins infirmiers. Ils ont
prodigué leur enseignement aux résidents et aux autres membres
du personnel sur des sujets comme les besoins spirituels, le deuil,
les rituels et le suivi de deuil.

Paul, Doreen, Susan et Jennifer sont tous d’accord pour dire que
travailler en pédiatrie s’est révélé étre un formidable cadeau.
« Quand nos patients recoivent leur congé, c'est souvent la fin de
notre travail avec la famille, dit Doreen. Mais, il nous arrive de
rencontrer les membres d’une famille six mois ou un an plus
tard quand ils viennent pour un bilan de santé, et on peut voir
a quel point I'enfant a progressé. Ces moments nous apportent
beaucoup de joie. » o

LN 4
Les aumoniers Doreen Shalla (g.) et Paul Geraghty (d.) sont photographiés avec Toni Santeusanio,
adjointe administrative des Services de soutien spirituel a ’HME.




Célébration de la

Semaine des inhalothérapeutes

26 octobre au 1¢ novembre 2014

(de g. a d.) Sylvia Ladan, Rebecca Silverberg et Angie Penta.

Les inhalothérapeutes rattachées au laboratoire du sommeil de
I'Hopital de Montréal pour enfants continuent d’aider les enfants
et leur famille a mieux respirer. Passées maitres dans I'art de
maximiser I'espace, Sylvia Ladan, Jacinthe Lavergne, Christine
McGregor, Angie Penta, Rebecca Silverberg et Diana Zinno,
exploitent au mieux leur petit espace au 5¢ étage de l'aile C
de I'hopital.

« Nous évaluons les enfants de tous ages, tant a la maison qu’en
laboratoire, en utilisant différents outils de diagnostic pour des
problemes comme I'apnée obstructive du sommeil, I'apnée cen-
trale du sommeil et d’autres troubles du sommeil. Nous faisons
aussi des études du sommeil thérapeutiques qui exigent souvent

un ajustement des parameétres de ventilation afin d'assurer une
bonne ventilation de I'enfant pendant la nuit », explique Rebecca.

Concu en pensant avant tout au confort des patients, le nouveau
laboratoire du sommeil au site Glen ne sera pas seulement plus
grand : les planchers des chambres de sommeil seront coussinés,
les chambres seront insonorisées et chaque chambre aura sa
commande de température indépendante. e

Pendant la Semaine des inhalothérapeutes,
rendez-vous sur notre page Facebook au
www.facebook.com/lechildren pour en
savoir plus sur nos inhalothérapeutes et le
travail important qu'ils accomplissent a I'HME.



Le sous-comité héritage de I'HME présente :

Une exposition de photos de I'Hopital de Montréal pour enfants

L'Hopital de Montréal pour enfants (HME) est bien plus qu'un
simple édifice. Chaque chambre, chaque corridor et chaque escalier
ont joué un role pour faconner son histoire, tout comme chaque
patient, chaque famille et chaque employé ont contribué a en faire
ce lieu si spécial qu'il est devenu aujourd’hui.

Giuseppe Pascale, bénévole et employé a temps partiel & I'HME,
a été profondément ému par cette réflexion et il a souhaité en
capter toute I'essence a travers sa photographie. « Comme béné-
vole, j'ai passé une bonne partie de mon temps au 6° étage et au
7¢ étage, et bien que I'environnement physique ne change jamais,
I'atmosphére, elle, se transforme constamment, dit-il. Ca m’'a
amené a penser a quel point les gens faconnent les lieux dans
lesquels ils vivent et travaillent, et j'ai voulu capter cela avant
notre déménagement. »

La chaufferie, qui est située au sous-sol de I’'HME.

L’escalier entre les unités C3 et C4.

Apreés avoir soumis son idée a Teresa Di Bartolo, tous deux ont
passé du temps a arpenter I'hopital et a prendre des photos de
tout, de I'USIP 3 I'aile F. « Je voulais photographier des lieux que
les gens connaissent bien, mais aussi leur montrer des endroits
qu'ils n"avaient probablement jamais vus, comme la chaufferie »,
raconte Giuseppe. Sa collection de photos en noir et blanc sera
exposée dans la salle d"attente 2B de I’hdpital du 23 octobre
jusqu’en mai 2015. L'exposition est commanditée par les membres
auxiliaires de I'Hopital de Montréal pour enfants. e

On peut acheter des reproductions de ses photos
en communiquant avec Giuseppe sur son site Web
au www.gpfoto.ca ou en vous rendant au
www.etsy.com/ca/shop/gpfoto.

La moitié de tous les profits seront versés a la
Fondation de I'Hopital de Montréal pour enfants.
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aire vos boites :

Y
v tout ce que vous devez savoir pour emballer

vos fournitures de bureau

Plusieurs d’entre vous ont travaillé tres fort pour numériser des
documents, et pour fusionner et supprimer des fichiers en vue
du grand déménagement de mai. La prochaine grande question
consiste a savoir comment et quand commencer a faire les boites.

Emballage : les faits

® Chaque employé est responsable d’emballer et de déballer ses
fournitures de bureau (livres, dossiers, contenu des bureaux, etc.)

® Health Care Relocations (HCR), I'entreprise qui a été embauchée
pour organiser le déménagement, livrera le matériel d’embal-
lage dans votre département ou service de 24 a 48 heures avant
la date et I'heure prévues de votre déménagement (le calendrier
de transfert détaillé se trouve a la section CUSM 2015 du site
intranet, sous |'onglet « Outils utiles »).

® Apres le déménagement, vous aurez de 24 3 48 heures pour
déballer vos fournitures avant que HCR vienne récupérer le
matériel d’emballage.

® Une étiquette personnalisée d’HCR doit étre apposée sur chaque
article a déménager. Les étiquettes seront fournies par HCR.
Si un article ne porte pas une étiquette de déménagement HCR
visible, cet article ne sera pas déménagé.

® Le matériel de déménagement spécialisé d’HCR vous permet
d’emballer vos fournitures de bureau et de continuer a travailler,
puisqu’il donne accés facilement a environ 90 % du contenu de
votre bureau.

® Votre directeur de service ou de département a la responsabilité
de désigner un « expéditeur » et un « destinataire ». L'expéditeur
doit étre présent a I'arrivée d’HCR pour I'aider a identifier ce qui
doit étre déménagé au nouvel hopital. Le destinataire doit étre
présent au site Glen pour aider HCR a placer les objets recus au
bon endroit dans votre nouvel espace de travail.

® HCR a concu tout son matériel d’emballage en s’appuyant sur
ses nombreuses années d’expérience!

Matériel d’emballage

La gondole

La gondole personnalisée d'HCR est un classeur mobile pour les
dossiers, les livres, les cartables, etc. Son contenu est visible méme
quand elle est remplie, de sorte que vous restez totalement
fonctionnel jusqu’au déménagement. Le dome de plastique clair
et le couvercle en velcro permettent un transport en toute sécurité.
Les tablettes sont amovibles pour s’adapter a différents formats.

Les boites de manutention bleues sont légéres et réutilisa-
bles; elles sont destinées aux articles de bureau laches seulement.
Elles sont étanches, empilables et peuvent étre scellées pour plus
de sécurité.

Les sacs d’ordinateurs sont de grands sacs refermables en
plastique. Ils sont parfaits pour les claviers, les souris, les tapis de
souris, les haut-parleurs et tous les cables et branchements de
votre ordinateur.

Les cartons grand format sont utilisés pour transporter les
articles fragiles plus volumineux ou les jouets et les articles en vrac
comme les marchettes, les béquilles et autres. HCR protege les
articles avec des couvertures de déménagement et place chacun
des articles dans le carton de facon a assurer une manutention
sécuritaire pendant le transport. e

La gondole personnalisée d’"HCR et une
étiquette de déménagement.




Dés que la construction des modules de jeux de I'atrium du nouvel Hépital de Montréal pour
enfants sera terminée, ce terrain de jeux aux couleurs vives sera accessible a tous les patients
et familles qui franchiront nos portes.

0S questions, nos reponses!
Réponses aux questions fréquentes sur le Glen

J’ENTENDS CONSTAMMENT DIRE QUE LE SITE GLEN SERA
SANS CLE. QU’EST-CE QUE CA VEUT DIRE AU JUSTE?
Chacun des employés sera équipé d'une carte d’acces qui per-
mettra d’ouvrir certaines portes en fonction de son réle et de ses
besoins d’accés. Selon le type de zone d'acces, les membres de
la sécurité pourront aussi voir en temps réel qui franchit quelles
portes. Ce nouveau systeme permettra d’améliorer la sécurité
dans I'ensemble des installations, puisque seuls les employés
autorisés auront acces aux endroits qui les concernent. Les cartes
seront aussi entierement fonctionnelles méme s'il y a une panne
d’électricité grace a un systeme d’alimentation de secours. Les
cartes d'acces peuvent aussi étre reprogrammeées ou désactivées
pour s'adapter aux changements de statut ou de role des
employés au sein du CUSM, ce qui — pardonnez le jeu de mots
— est un élément clé!

QU’ADVIENDRA-T-IL DES MEUBLES ET EQUIPEMENTS
QUI NE SERONT PAS DEMENAGES AU SITE GLEN?
Lorsque la liste des objets et articles qui ne seront pas démé-
nagés aura été constituée, on dressera I'inventaire complet de
I'équipement et des meubles restants. On a demandé a I'Hopital
général de Montréal, a I'Institut et hopital neurologiques de
Montréal et a I'HOpital de Lachine d’établir |a liste du matériel et
des meubles qu'ils désirent récupérer et ces établissements au-
ront alors priorité. Par la suite, nous ferons parvenir la liste des
articles restants a I'’Agence de la santé et des services sociaux
de Montréal, qui suivra rigoureusement la politique ministé-
rielle relative a la disposition des meubles et équipements, qui
prévoit la possibilité que des objets et meubles soient distribués
dans le réseau de la santé ou a d’autres organisations ici ou
a I'étranger. ®
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Vous vous demandez comment aller du point A au point B sur le site Glen une fois qu’il sera en
activité? Des panneaux indicateurs concus avec soin ont été installés partout dans les nouveaux
locaux pour aider les patients et les familles a se déplacer dans les hépitaux et a identifier les
principaux lieux. Les panneaux blancs, illustrés ici, aideront a identifier les départements et
services, tandis que les panneaux gris désignent des espaces publics.

Grace a I'agencement du département des services éducatifs dans le nouvel hépital du site Glen,
les patients pourront aller dehors beaucoup plus facilement. Situé au centre du bloc B, juste au
bout du couloir du département d’urgence, le nouvel espace des services éducatifs, qui souvre sur
une grande terrasse, comprend une grande salle de jeu, équipée de tables, de chaises et de jouets

neufs pour les enfants de tous les dges.
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EVENEMENTS ET ACTIVITES

,Z rix et nominations

Le D" Constantin Polychronakos
sera intronisé a la Société royale du
Canada (SRC) le samedi 22 novembre
au Fairmont Le Chateau Frontenac a
Québec pour son travail sur la géné-
tique du diabéte. Etablie en 1882, la
SRC est le principal organisme national
regroupant les plus éminents scienti-

Dernierement, I'’Académie canadienne
des sciences de la santé (ACSS) a
reconnu le D" Michael Shevell
comme une sommité en sciences de
la santé en I'élevant au rang de mem-
bre de I'ACSS, I'un des plus grands
honneurs dans la communauté cana-
dienne des sciences de la santé.

Le D" Saleem Razack a recu le prix
2014 de Leadership académique pédia-
trique pour I'enseignement clinique de
la Paediatrics Chairs of Canada. Ce prix
vient souligner les formidables années
de service du D' Razack a l'Unité de
soins intensifs pédiatriques de I'HOpi-
tal de Montréal pour enfants, ainsi que

fiques, chercheurs et gens de lettres
au Canada.

Rencontre
annuelle du

RUIS McGill :
Méres, enfants
et jeunes

La rencontre se tiendra le vendredi
21 novembre 2014 de 9h a 12h30,
a L'HME dans I'amphithéatre D-182.
Vous pouvez vous inscrire d'ici le 14
novembre 2014 en suivant ce lien :
www.surveymonkey.com/s/141121

Service commendrats

Le mardi 21 octobre a 14 h, dan

son professionnalisme exceptionnel,
un modele pour tous les stagiaires.

Avez-vous commencé a penser a votre costume? Nous vous
attendions le vendredi, 31 octobre, entre 12 h et 13 h 30
a la cafétéria de I'HME pour notre dernier party d'Halloween
au 2300 Tupper. Préparez-vous a avoir du plaisir, vous
amuser, a rire et a participer au concours de costumes!

‘Amphithédtre (D-182), il y aura un service commémoratif pour

rendre hommage aux enfants (patients) de I'HME qui sont décédés récemment. Par la méme occasion,
nous allons commémorer les enfants décédés du syndrome de la mort subite du nourrisson. Tous les
membres du personnel de I'HME sont cordialement invités.





