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A PROPOS DE SHRINERS CHILDREN’S

QUI TRAITONS-NOUS?

Les enfants de moins de 18 ans peuvent recevoir des soins et des traitements
lorsqu’ils ont une possibilité raisonnable de bénéficier de nos services
spécialisés. Tous les services sont fournis sans égard a la capacité d’une
famille a en assumer les colts, qu’elle soit assurée ou non.

QUELS SONT NOS SOINS PEDIATRIQUES SPECIALISES?
+ Traitement des problemes orthopédiques
+ Soin des brilures
+ Réadaptation et prise en charge a la suite d’'un traumatisme de la
moelle épiniere
+ Soin des fissures labiales et palatines

RECHERCHE DE POINTE

Nous nous effor¢ons de trouver des réponses qui amélioreront un jour la vie
des gens. Nos chercheurs innovateurs ont fait des percées importantes dans
nos quatre gammes de services, améliorant le traitement des patients et
enrichissant I'ensemble des connaissances médicales mondiales.

FORMATION CONTINUE

Nous contribuons notamment a améliorer la vie des enfants du monde
entier en offrant des possibilités de formation aux professionnels de

la santé. Nous entretenons des relations avec plusieurs établissements
d’enseignement médical, et nos cliniciens ont la réputation de transmettre
leur expérience et leurs connaissances aux autres communautés médicales.

NOTRE MISSION

La mission en trois volets de
Shriners Children’s™ n’a qu’un
objectif : changer et améliorer
des vies. Pour ce faire, nous
prenons soin de nos patients,

nous menons des recherches pour
acquérir des connaissances et
élaborer de nouveaux traitements,
en plus d’offrir des possibilités de
formation aux médecins et aux
autres professionnels de la santé.

LA FRATERNITE DES SHRINERS
Shriners International, une fraternité

basée sur le plaisir, la camaraderie et les
principes maconniques de 'amour fraternel,
du soulagement et de la vérité, a fondé
Shriners Children’s en 1922 a titre d’ceuvre
philanthropique officielle. Ce qui a débuté
araison d’un seul hopital est maintenant

un réseau de soins de santé de renommée
mondiale comptant des établissements

dans trois pays. La fraternité, qui totalise
approximativement 200 sections dans
plusieurs pays et des milliers de clubs a travers
le monde, continue de soutenir ce réseau
unique de soins de santé. Pour en savoir plus,
visitez le site shrinersinternational.org.




DISCUSSIONS COMMUNAUTAIRES

Chers lecteurs,

L’été étant arrivé, tous les éleves sont
emballés a I'idée de prendre une pause.
C’est une occasion pour passer du temps
entre amis, se détendre et s’amuser.

En tant que
plus grand groupe
d’orthopédie
pédiatrique au
monde, le réseau
de soins de santé
Shriners Children’s
est composé d’un
nombre incroyable
de spécialistes
expérimentés en matiere de soins aux
enfants atteints de blessures sportives
ou accidentelles ou de maladies rares.
Nous nous sommes engagés a trouver
des solutions innovantes et réfléchies
pour aider les enfants a pratiquer leurs
activités préférées.

Dans ce numéro de Leaders en matiére de
soins, nous sommes fiers de vous expliquer
comment Shriners Children’s permet aux
enfants de s’amuser.

Nous vous présenterons des enfants
extraordinaires comme Michael, qui
a repris son role de trompettiste dans
sa fanfare apres avoir subi une grave
blessure au genou lors d’une répétition,
et Daniel, qui, apres avoir subi une
blessure a la lutte, a pu retourner dans
le programme d’athlétisme de son école
grace a un tapis roulant antigravité de
pointe. Sans oublier Maisy, qui est née
sans doigts a la main droite. Lorsqu’elle
a voulu s’améliorer au tennis, elle a
cherché une solution, puis a demandé
a son équipe de soins de lui trouver la
prothése qui lui conviendrait le mieux.

La détermination dont font preuve
les enfants pour s’amuser m’inspire
continuellement, et j’espére que la
lecture de ce numéro vous inspirera tout
autant. Je vous souhaite a tous de passer
un merveilleux été, en toute sécurité!

Cordialement,

Mel Bower

Directeur du marketing et des communications
Shriners Children’s

POINTS DE VUE DE PATIENTS

DANS CETTE LETTRE, Norah, une patiente
du Shriners Children’s St. Louis de 15 ans,
remercie son équipe de soins. Voici ce
qu’elle a écrit :

Lorsque je serai adulte, je souhaite faire preuve
de bienveillance et de compassion comme le
personnel du Shriners Children’s I'a fait envers
moi. En juin 2022, une fusion vertébrale réalisée
par le D" Kelly a changé ma vie. Quelques
semaines plus tard, javais du mal a réaliser que
Je pouvais soudainement vivre sans la douleur
dans mon dos qui gdchait chaque petite activité
a laquelle je me livrais.

C'est comme si on m'avait donné une
deuxiéme chance de vivre mon adolescence. En
raison du traitement et des soins extrémement
efficaces que j'ai regus, jai créé une section de
Curvy Girls, un groupe féminin de soutien aux
personnes atteintes de la scoliose, dans les régions
du centre de I'lllinois et de St. Louis. Votre sagesse

et votre bienveillance m’ont inspirée non seulement

a perpétuer ces valeurs, mais aussi a passer
le flambeau.

Deoe Shriners Childen's Stoff,
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SUR LA COUVERTURE : Solomon, qui recoit
un traitement au Shriners Children’s Hawai'i pour
une forme rare de dystrophie musculaire, a remporté
des championnats de lutte dans sa région.
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ANNONCES

La plus haute distinction
décernée au directeur de
recherche de St. Louis

Farshid Guilak, Ph. D., a été élu a la National Academy of Medicine

Le directeur de recherche du
Shriners Children’s St. Louis,
Farshid Guilak, Ph. D., a récemment
recu I'une des plus hautes distinctions
dans les domaines de la santé et de
la médecine : étre ¢élu a la National
Academy of Medicine.

I1 fera partie de la cohorte de 2022,
la méme année ot il a été élu a la
National Academy of Engineering et
a la National Academy of Inventors.
Ces distinctions sont décernées
aux personnes qui démontrent leur
professionnalisme et leur engagement
a servir de maniére remarquable.

Loccasion de changer

les choses

En devenant membre de ces trois
académies, M. Guilak a une véritable
occasion de changer les choses

dans les domaines de la santé, de la
médecine et de I'innovation.

« Le role de ces académies est de
conseiller le gouvernement sur des
questions d’ingénierie ou de médecine.
Je suis trés honoré d’avoir 'occasion de contribuer a I’échelle
nationale et de souligner I'importance du travail interdisciplinaire

Farshid Guilak, Ph. D., fait partie de la cohorte de 2022 des élus de la National Academy of Medicine.

entre les domaines de I'ingénierie et de la médecine », dit-il. Grace a I'ingénierie du génome, son équipe de recherche a
réussi a créer une cellule artificielle aprés des dizaines d’années de
Lélargissement des possibilités travail. Cette cellule est capable de libérer une substance curative
Actuellement, M. Guilak dirige plus d’une dizaine de projets de lorsqu’elle détecte une inflammation dans le corps. Selon une
recherche axés sur la prévention et le ralentissement des effets étude, les cellules modifiées injectées dans du cartilage peuvent
dégénératifs de ’arthrose et de ’arthrite chronique juvénile. C’est ¢liminer la douleur et prévenir les effets dégénératifs lorsqu’une
toutefois son travail en ingénierie cellulaire qui a attiré ’attention inflammation est imminente. Dans les dix prochaines années,
de la National Academy of Medicine et la National Academy of M. Guilak espere pouvoir offrir ce traitement a des patients dans
Engineering, précise-t-il. le cadre d’essais cliniques. @

« Je suis trés honoré d'avoir I'occasion de contribuer
a l'échelle nationale et de souligner 'importance
du travail interdisciplinaire entre les domaines
de l'ingénierie et de la médecine. »
~ FARSHID GUILAK, Ph. D.
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Les équipes
talentueuses et
expérimentées de
Shriners Children’s
savent qu’il faut
adopter une approche
différente avec

les enfants et les

adolescents. C'est
pourquoi elles
travaillent fort

pour rassurer
les patients

et répondre a
leurs questions.

6 LEADERS EN MATIERE DE SOINS | ETE 2023

pionniers en pédiatrie

Michael, membre
d’une fanfare, a subi
une blessure osseuse
et cartilagineuse au
genou, qui a nécessité
une opération et de la
physiothérapie.

I ors d’une répétition de la fanfare
de son école secondaire, Michael,

15 ans, a avancé d’un bon pas sur
son pied gauche et s’est effondré. Autour
de lui, le groupe a continué de jouer
comme prévu.

Le trompettiste dit avoir senti son genou
« débarquer » d’un coup. « Je pensais
m’étre cassé le genou », avoue-t-il.

Lorsqu’il s’est présenté aux urgences,
une radiographie a révélé que son genou
n’était pas fracturé. Mais il y avait
tout de méme un probleme. Michael
a été dirigé vers le D" Ben Wilson,
chirurgien en médecine sportive du
Shriners Children’s Lexington.

Le D* Wilson a diagnostiqué une
luxation de la rotule, I'une des blessures
du genou les plus courantes chez les
adolescents. Selon lui, 50 % des patients
qui regoivent un traitement finissent par se
luxer de nouveau la rotule. « Dans le cas
de Michael, une partie du cartilage servant
d’appui a été arrachée de son fémur »,
explique-t-il.

Les blessures osseuses et cartilagineuses
comme celle de Michael sont plus rares

we under:
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need to re
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appointment
that we have
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LA PHOTO EST UNE GRACIEUSETE DE LUNIVERSITE DU KENTUCKY.

et ont des conséquences importantes

sur la santé a long terme de I'articulation
du genou. Une opération chirurgicale
était nécessaire.

Bien que la performance d’une fanfare
soit considérée comme un art de la scéne,
il s’agit d’une activité tres physique qui
sollicite les muscles des jambes et des
hanches ainsi que le cou, le dos, les épaules
et les genoux. Les blessures qui y sont liées
peuvent ressembler aux blessures sportives.
Selon la D™ Fran Farley, médecin-chef a
Shriners Children’s, le nombre de blessures
semblables augmente chez les patients
pédiatriques. Shriners Children’s est I'un
des plus grands réseaux d’hopitaux, de
centres médicaux et de cliniques externes
en Amérique du Nord spécialisé dans le
traitement de ce type de blessures.

Si elles ne sont pas traitées, elles
peuvent entrainer des complications graves
et contribuer a I’arthrite précoce du genou.

«Je savais qu’il fallait 'opérer
rapidement, car plus nous attendions, plus
il serait difficile de résoudre le probléme,
se rappelle le D* Wilson. Nous ne voulons
pas qu’un jeune de 16 ans souffre d’arthrite.




Nous avons donc nettoy¢ le lieu d’origine du cartilage et I’avons
remis en place a I'aide de fils résorbables. Ensuite, grace au tendon
d’un donneur, j’ai pu reconstruire le ligament de sa rotule pour
m’assurer qu’il ne se déchirera pas de nouveau. »

Les équipes talentueuses et expérimentées de Shriners Children’s
savent qu’il faut adopter une approche différente avec les enfants et
les adolescents. Elles travaillent fort pour les rassurer et répondre a
leurs questions afin qu’ils reprennent leurs activités préférées le plus
rapidement possible, et ce, en toute sécurité.

Lopération et le rétablissement n’ont pas été faciles pour
Michael, qui joue de la trompette depuis la cinquiéme année. 11
a da utiliser un fauteuil roulant et des béquilles pendant un mois
et demi et manquer le reste de la saison de la fanfare. « J’étais trés
décu de ne pas pouvoir jouer avec mon groupe, confie-t-il. Nous
avions pratiqué si fort pendant des mois pour la compétition;
j'étais frustré d’avoir a me contenter d’étre spectateur. »

Apres I'opération, Michael a eu recours a de la physiothérapie,
puis, un mois avant le début de la prochaine saison, il a recu
I’autorisation du médecin pour reprendre son activité.

La technologie de pointe pour accélérer la guérison
Afin d’aider les jeunes athletes a se rétablir et a effectuer un
retour au jeu, il faut parfois recourir a des technologies de pointe.
Dans le cas de Daniel, un athléte du secondaire qui s’est blessé au
genou dans un match de lutte, I'un de ses deux sports, c’était une
machine antigravité.

I1 n’a pas eu a monter dans un vaisseau spatial, seulement
sur le tapis roulant Boost du Shriners Children’s Spokane. Cette
machine permet aux patients de courir ou de marcher en utilisant
seulement 20 % de leur poids. En absorbant moins de chocs, le
corps peut effectuer davantage de mouvements avec moins d’effort.
Lorsqu’un patient est limité & des activités sans mise en charge, le
personnel en réadaptation de Shriners Children’s utilise le tapis
Boost comme solution sécuritaire pour qu’il se remette en forme
sans risquer de se blesser a nouveau.

Au Shriners Children’s Spokane, Daniel a été pris en
charge par I'équipe de réadaptation spécialisée en médecine
sportive. Kelly Bartleson, MPT, OCS,

CMPT, physiothérapeute spécialisée dans ce
domaine, a inclus le tapis Boost au plan de
traitement de Daniel pour augmenter sa force
et son endurance et mettre sa tolérance au
sprint a I'épreuve.

« Lorsqu’il est difficile de courir ou de
marcher en raison d’une douleur, d’une faiblesse
ou d’un manque de confiance, le rétablissement
peut étre plus long. D’autres parties du corps
sont parfois sollicitées, ce qui peut entrainer
d’autres problemes, explique M™ Bartleson.
Nous pouvons faire bouger les patients plus tot
grace au tapis roulant Boost, puisqu’il facilite
les mouvements et réduit les chocs. »

Daniel reconnait 'importance de cette
technologie antigravité dans son plan de
traitement personnalisé. « Ca m’a vraiment aidé
areprendre ma vie normale plus rapidement,
dit-il. J’ai ’avantage de pouvoir courir avec
moins d’effort, ce qui m’a permis de me rétablir
plus facilement et de m’assurer que je ne me
blesserai pas de nouveau. J’ai hate d’aller
a I'université sans douleur et rétabli de
ma blessure! » >

Aprés ses traitements,
Michael a pu rejoindre les
membres de sa fanfare.

b4 . by . e
« Javais trés peur, mais lorsqu’ils

m'ont dit que je verrais un spécialiste

de Shriners Children’s le lendemain,

jai su que jallais étre entre

bonnes mains. » - MICHAEL

Daniel utilise le tapis roulant
antigravité Boost dans le cadre
de son traitement.

SHRINERSCHILDRENS ORG/FR-CA 7
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pionniers en pédiatrie

Un rétablissement a long terme
Certains jeunes, comme Michael, subissent
des blessures qui doivent étre traitées
immédiatement. D’autres suivent un
parcours plus long qui peut nécessiter
I'intervention d’une équipe médicale
multidisciplinaire pour effectuer un suivi
et déterminer ce qui pourrait exacerber
les symptomes avant de procéder au
traitement. C’est le cas de Sammy, un
finissant du secondaire qui a fait appel au
Shriners Children’s Northern California
apres plusieurs luxations du genou.

Sa premiere blessure au genou s’est
produite lorsqu’il s’est tordu la jambe gauche
en jouant au basketball Nerf a ’age de
11 ans. Comme il n’a ressenti presque aucune
douleur et que le genou s’est remis en place
plutot facilement, sa famille n’a pas cherché
de traitement. Quelques années plus tard,
une chute importante sur sa jambe droite
I’a mené aux urgences, ou son pédiatre
I’a dirigé vers le Shriners Children’s
Northern California.

« A ce moment-l3, il avait eu
deux luxations majeures, mais
presque pas de douleur, explique
Jill, la mére de Sammy. Les médecins
craignaient qu’il n’ait le syndrome
de Marfan, une maladie affectant les
tissus conjonctifs qui maintiennent le corps ensemble, « La D Friel a Pr"s le temps cl’expliquer 3
provoquant la luxation facile des articulations faibles. »

Au Shriners Children’s Northern California, 'équipe médicale Sammy Ies avantages et Ies inconvénients
dirigée par la D™ Nicole Friel, chirurgienne orthopédiste et s L . .
spécialiste de la médecine sportive, a éliminé cette possibilité. del operation. En le rensei gnant et en
Sammy a pu reprendre sa vie normale en comptant sur le suivi
de la D™ Friel et de son équipe.

Sammy s'est remis de lopération
et a recommencé a jouer au golf.

l'incluant dans le processus décisionnel,

A 15 ans, Sammy s’est blessé au genou droit en jouant au elle I'a traité comme un ég al. »
football et a dii subir une opération complexe importante. .
Une IRM a révélé que son ligament fémoro-patellaire médial - JILL, LA MERE DE SAMMY
était extrémement étiré. Sans opération, le ligament resterait
probablement trop long, la rotule serait légerement déplacée Sammy a choisi de subir 'opération. La D™ Friel a reconstruit
et le genou serait affaibli et vulnérable. le genou de Sammy a I'aide du tissu d’'un donneur; la méme
« La D Friel a pris le temps d’expliquer & Sammy les avantages ~ opération complexe que Michael, le trompettiste, a subie.
et les inconvénients de I'opération, raconte Jill. En le renseignant Pour obtenir le meilleur résultat, la personne qui effectue cette
et en I'incluant dans le processus décisionnel, elle I’a traité¢ comme  intervention doit étre méticuleuse et avoir de solides compétences
un égal. » chirurgicales.

Sammy s’est complétement rétabli et a pu reprendre ses
activités sportives apres sept mois. Au golf, il a connu du succes et
a participé aux séries éliminatoires. Il est également de retour sur

Etabhssements OHrant un le terrain de football en vue de sa derniére saison au secondaire.
nel[itlilild de médecine sportive La portée du programme de médecine sportive
Shriners Children’s offre des programmes de médecine sportive

Hépital Shriners pour Shriners Children’s - re o > ¢
dans plusieurs de ses établissements aux Etats-Unis. De plus, les

enfants — Canada New England . Anhivad O : ;
s Clilent Cifege Shriners Children’s équipes spécialisées des établissements qui offrent des services

orthopédiques peuvent traiter les jeunes ayant subi une blessure
sportive ou accidentelle.

Shriners Children’s Erie Northern California
g:r!ners gmjren,s (H.::reerl\./lﬂe S;ETQ(;S IC:'lldren > Michael est reconnaissant des soins qu’il a recus au

r!ners ' fEns av'val ' ladelphia Shriners Children’s. « J’avais tres peur, mais lorsqu’ils m’ont dit
Shriners Children’s Lexington que je verrais un spécialiste de Shriners Children’s le lendemain,
j'ai su que j’allais &tre entre bonnes mains. » @

——
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Brock McConkey,

un clinicien de

Shriners Children’s, voit
des patients de partout
dans le monde.

i
1

i P |

(Classe mondiale

Shriners Children’s envoie ses équipes médicales partout dans le monde pour traiter des patients

Avion, train ou automobile : peu importe
le moyen de transport, le personnel de
Shriners Children’s s’est donné pour
mission de partager des connaissances

et de prodiguer des soins partout dans

le monde. Au cours des 100 derniéres
années, il a soigné plus de 1,5 million
d’enfants dans plus de 170 pays et a formé
des professionnels de la santé a travers

la planéte.

Dans le cadre de missions médicales, les
cliniciens se sont surpassés pour enseigner
aux équipes médicales de pays étrangers.
Longtemps apres le départ des équipes de
Shriners Children’s, les professionnels de
ces pays peuvent continuer de prodiguer
des soins en tirant parti de leurs nouveaux
apprentissages.

Voyages récents

Aprés une interruption de trois ans due a la
pandémie, les voyages a I'international sont
de retour. Récemment, une équipe formée
d’employés de plusieurs établissements
Shriners Children’s s’est rendue a Chypre,

un pays insulaire a I'est de la Méditerranée.
Pendant ce voyage, 143 patients ont été pris
en charge. Outre les patients chypriotes, des
enfants de divers pays, dont I'Egypte, le Liban,
la Greéce et la Turkiye, ont visité la clinique.
Des étudiants et des professeurs en médecine
ont également assisté a des conférences. Les
parents, les soignants, les patients et les
bénévoles ont tous exprimé leur gratitude a
I’équipe pour s’étre déplacée afin de prodiguer
des soins spécialisés de classe mondiale et
d’avoir une incidence positive directe. »»

B,

L'équipe a vu

143 patients.
Outre les patients
chypriotes, des enfants
de divers pays. dont
I'Egypte. le Liban. la
Grece et la Tiirkiye.
ont visité la clinique.
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pionniers en pédiatrie

En haut : M. McConkey
aide un patient & Chypre,
devant une photo d’eux
datant de 10 ans!

En bas : Une équipe
du Shriners Children’s
Philadelphia examine
une patiente & Chypre.

Une autre équipe a récemment
voyagé au Salvador afin de pratiquer
des interventions médicales sur des
patients atteints de scoliose et de former
des infirmiéres grace a un laboratoire
mobile de simulation.

« Dans le cadre de notre travail
pour traiter plus d’enfants partout
dans le monde et avoir une incidence
significative, les cliniques comme
celle que nous avons organisée au
Salvador sont des modeéles a suivre »,
déclare le D" Michael Wattenbarger,

« Nous voulons que nos patients

recoivent les meilleurs soins

possibles. Nous voulons apprendre
le plus de choses possible et les
enseigner a nos collégues afin
d'optimiser les facons de faire dans
notre propre hépital. » - D CALDERON

chirurgien orthopédiste en pédiatrie et médecin-chef du

Shriners Children’s Greenville. « Notre mission ne se résume pas
a changer la vie de nos patients; nous formons des médecins et
des infirmieres qui perpétueront notre travail pendant longtemps.
Le soutien indéfectible des équipes de Shriners Children’s en
Amérique centrale rend cela encore plus réalisable. Elles sont
entierement dévouées a honorer notre mission et a la faire
voyager dans tous les pays de nos patients. »

Formations sur place

a Shriners Children’s

En plus de donner des formations a
I'international, nos équipes ont également
accueilli des apprenants dans nos
établissements. Le Shriners Children’s Texas
a accueilli la D™ Patricia Elizabeth Quezada
de Calderon et des infirmiéres du Salvador
pour qu’elles puissent suivre les plus
récentes formations en matiere de soin

des bralures.

« Il est encourageant de voir une
collaboration internationale se mettre en place dans le domaine
des soins des bralures », déclare Mary K. Glendening, IA, M.Sc.
Inf., FACHE et administratrice du Shriners Children’s Texas.

Ce partage des connaissances peut avoir une incidence significative
sur les soins prodigués aux patients, en particulier dans les pays
ou les ressources et I'expertise se font rares. »

Les briilures sont un probleme de santé publique important a
I’échelle mondiale, c’est pourquoi Shriners Children’s veille a ce
que les professionnels aient les compétences et les connaissances
requises pour prodiguer les meilleurs soins a leurs patients. « Nous
voulons que nos patients regoivent les meilleurs soins possibles »,
affirme la D™ Calderén de I’'Hopital pour enfants Benjamin Bloom,
au Salvador. « Nous voulons apprendre le plus de choses possible
et les enseigner a nos collégues afin d’optimiser les facons de faire
dans notre propre hopital. »

Mary K. Glendening, IA,
M.Sc.Inf, FACHE

Regard tourné vers l'avenir

Recevoir des soins spécialisés pres de chez soi signifie beaucoup pour
les familles qui visitent nos cliniques mobiles, et nous avons encore
beaucoup de patients a voir et de vies a changer. « Ce travail de
formation a I’étranger s’inscrit dans notre mission, qui consiste a
aider davantage d’enfants dans de nouveaux endroits, aujourd’hui
et demain », explique Laura Kozloski, Ph. D., directrice exécutive
de la stratégie internationale de Shriners Children’s. @
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champions

DE LA GUERISON

UNE APPROCHE DE SOINS COMPATISSANTS AXEE SUR LA FAMILLE

Les traitements personnalisés
permettent aux enfants de s amuser

La nouvelle
prothése de
Maisy laide &
Jjouer au tennis.

our de nombreux enfants, I’été est fait pour

jouer et s’amuser. Toutefois, ceux qui ont des

maladies ou des blessures complexes ou rares
ne tiennent pas cela pour acquis. Les professionnels
médicaux dévoués de Shriners Children’s s’efforcent
d’offrir les meilleurs soins possibles afin d’aider les
patients a atteindre leur plein potentiel et a s’amuser!

Un as du tennis
Maisy est née sans doigts a la main droite. Elle a visité
le Shriners Children’s pour la premicre fois a I’age de
3 mois, mais ce n’est qu’a 8 ans qu’elle a appris que
des prothéses pourraient I'aider. Elle se débrouillait
tres bien sans elles, ce qui n’est pas rare chez les enfants
ayant une déficience des membres supérieurs.

Quand elle a développé un intérét pour le tir a
l’arc et le tennis, sa curi9§ité pour les protheses et
leur utilité s’est accrue.

13 Un chemin ludique vers la guérison
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champions de la guérison

« Maisy a commencé des pu utiliser le dispositif pour ramasser une
cours de tennis I’été dernier avec balle, la lancer et la frapper avec confiance.
I'association de tennis de notre «Nous aimons tout le personnel de
ville », explique sa mére, Angie. Shriners Children’s, affirme Angie. Maisy

« Elle s’est bricolé un petit appareil  quitte toujours I’hdpital en se sentant
avec une orthése de poignet et une tres spéciale. »
cuillére, mais il avait ses limites. »

Maisy a continué ses cours de Un esprit combatif
tennis et s’est fixé I'objectif de Liam, 10 ans, joue au basketball en fauteuil
pouvoir lancer elle-méme sa balle roulant de compétition et se définit comme
de service. Sa famille s’est donc un athlete. Il s’intéresse depuis peu au
tournée vers les services d’orthéses  ju-jitsu brésilien. Pour pratiquer cet art, il
et de prothéses pédiatriques du faut passer beaucoup de temps a rouler au
Shriners Children’s New England sol, en essayant de prendre le dessus sur un
pour trouver un appareil pratique adversaire a 'aide de tactiques précises. On
et durable. Ces services créent, appelle ce mouvement le roulement au sol.
fabriquent et ajustent des ortheses Liam est né avec une myéloméningocele,
et des prothéses pour enfants de une forme grave de spina bifida dans
tous ages, des nourrissons aux laquelle la colonne vertébrale ne se
La main jeunes adultes. Ils sont répartis dans I'ensemble du réseau de développe pas et ne se referme pas de facon
personnalisée de Shriners Children’s. habituelle au début du développement du
Maisy lui permet La prothésiste de Maisy, Elizabeth Selgrade, MSPO, POC, foetus. Ce phénoméne entraine une lésion
de saisir une balle s . . .- . s
de tennis. s’est tournée vers le dispositif M-Fingers. de la moelle épiniere pendant la grossesse
« Les M-Fingers sont des doigts mécaniques fixés a une orthése ou a la naissance. Liam a une fonction
de poignet ou de main personnalisée, explique-t-elle. Lorsque musculaire et une sensibilité limitées dans
Maisy fléchit le poignet, la fine corde qui traverse les doigts se tend,  ses jambes, a partir des genoux. Il peut
et les doigts se ferment pour tenir des objets. Lorsqu’elle déplie marcher avec des béquilles, mais cela lui
son poignet, les doigts s’ouvrent 4 nouveau. » demande un grand effort et peut I'essouffler.
La technologie M-Fingers est relativement récente et, au I1 utilise donc un fauteuil pour se
début de 'année, Maisy est devenue la premiere patiente du déplacer a I'école et en public. A la maison,
Shriners Children’s New England a en profiter. Elle a apporté sa il peut &tre vu en train de grimper, de se
raquette de tennis a son rendez-vous. En quelques minutes, elle a trainer en position assise ou de ramper.

Liam est un joueur
de basketballde
compétition et
pratique le ju-jitsu.
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Liam est né avec une
myéloméningocéele,

une forme grave de
spina bifida

dans laquelle Ia colonne
vertébrale ne se développe
pas et ne se referme pas
de facon habituelle au
début du développement
du feetus.

Le type de mouvements utilisé dans le
ju-jitsu brésilien en fait un excellent sport
pour Liam.

« Comme il faut étre au sol, c’est facile
pour moi de faire du ju-jitsu brésilien,
explique-t-il. Parfois, ils ajustent les
mouvements pour moi. J’aime qu’on ne
me traite pas différemment et j’aime les
mouvements que j'apprends. »

Son objectif actuel est de devenir plus fort
et plus expérimenté en matiere de combat.

« Nous avons une devise », dit Rob, le
pére de Liam. « Avant de faire quelque
chose, la premiére question a se poser est :
“Est-ce possible?” La réponse est presque
toujours oui. Il ne reste qu’a travailler assez
longtemps et assez fort pour trouver la
facon d’y arriver. »

La capacité d’adaptation de Liam fait
partie de ce qui I'aide a réussir et a s"amuser.

« Les bras de Liam restent tres forts.

Il n’a pas besoin de se fier a la force de ses
hanches ou d’un appareillage pour faire
du ju-jitsu, comme il le ferait pour une
activité debout », affirme son chirurgien
orthopédique du Shriners Children’s

St. Louis, le D Perry Schoenecker. « En
participant a des activités qui requiérent
surtout de la coordination, de I’agilité et
de la rapidité a genoux, il peut réussir! »

Pour Liam, le ju-jitsu brésilien lui donne
une chance d’étre qui il est. « Une fois, j’ai
mis au tapis quelqu’un avec plus d’expérience
que moi en lui faisant une prise! Je me suis
senti fier et tres fort, raconte Liam. Un
handicap ne devrait pas nous empécher de
suivre nos réves. Mon fauteuil roulant ne me
définit pas. Je suis un athléte. »

« Jespere que d’autres patients et familles
se rendront compte que le fait de trouver une
activité amusante peut donner la confiance
nécessaire pour essayer de nouvelles choses et
relever des défis, affirme le D Schoenecker.
Cette attitude positive donnera confiance a
Liam tout au long de sa vie. » »»

Un chemin ludique vers la guérison

Les spécialistes du développement de lenfant intégrent
habilement le jeu dans lenvironnement clinique

Grace a leur formation et &
leur expertise, les spécialistes
du développement
de l'enfant travaillent
directement avec les patients
et leurs familles pour les aider
a se sentir a l'aise, calmes et
confiants lorsqu'ils se rendent
au Shriners Children’s. lls
soutiennent et informent
les patients en incorporant
le jeu & tous les aspects de
I'expérience médicale.

Ils travaillent avec les
patients et les familles pour
développer des techniques
d'adaptation. Les jeux a
caractére médical permettent
aux enfants d'observer et
de manipuler un grand
nombre d'objets utilisés
pendant les opérations. Le jeu, surtout lors des rendez-vous
préopératoires et de 'opération, favorise la confiance dans
un milieu qui peut étre stressant. De plus, il aide les enfants
3 exprimer leurs craintes et dissipe les idées fausses sur les
procédures médicales.

« Pour rendre le masque d’anesthésie moins
effrayant, nous l'utilisons pour nous entrainer & faire des

respirations profondes sur un animal en peluche », explique
Danielle, spécialiste du développement de l'enfant au
Shriners Children’s Boston. « Offrir des choix ou des réles
donne a toute la famille un sentiment de contréle dans une
situation qui peut étre accablante. »

En haut : Jackie,
spécialiste du
développement
de l'enfant au
Shriners Children’s
Boston, joue & un jeu
a caractére médical
avec Anaheli.

En bas : Rebecca,
spécialiste du
développement de
l'enfant, travaille
avec une patiente
nommée Olivia.

T,
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Aprés la reconstruction
de sa hanche, Hallie

a pu reprendre ses
activités favorites.

m POUR DAUTRES HISTOIRES
sur la fagon dont Shriners Children’s change
et améliore des vies, rendez-vous sur
myleadersincare.com.

14 LEADERS EN MATIERE DE SOINS | ETE 2023

champions de la guérison

Un coup de circuit

Hallie joue au baseball pour la ligue locale
Miracle de Toyota, une expérience de
baseball inclusive se jouant sur un terrain
entiecrement accessible, depuis plus de

10 ans. C’est I’endroit idéal pour que Hallie,
qui utilise un déambulateur, puisse faire

de I’exercice, faire partie d’'une équipe et
développer sa passion du sport.

Hallie est née six semaines avant terme
et sa mere, Ginger, a remarqué qu’elle
n’atteignait pas les étapes clés au méme
rythme que les autres bébés. « Elle a tardé a
se retourner, a marcher a quatre pattes, a se
mettre debout et a marcher avec de I'aide »,
raconte Ginger.

A I'age de 6 mois, on lui a diagnostiqué
une paralysie cérébrale et une leucomalacie
périventriculaire, c’est-a-dire une perte
de substance blanche du coté droit du
cerveau. Elle a visité le Shriners Children’s
Lexington pour la premiere fois vers I'age
de 4 ans pour des orthéses.

« Hallie ne peut pas faire certaines
choses sans aide, et elle est parfois laissée
de coté, explique Ginger. C’est parfois
déchirant. Nous surmontons les obstacles
qui se présentent a nous et trouvons

« Elle a travaillé dur pour

prendre des forces avant
l'opération. [Le D" Muchow]
lui a dit : “Si tu entres dans la
salle d'opération forte, cela

taidera a en ressortir forte.” »
- GINGER, LA MERE DE HALLIE

des moyens de I'intégrer. Elle ne peut
pas marcher sans aide, car elle n’a pas
d’équilibre, mais elle peut marcher avec
un déambulateur et utiliser un fauteuil
pour les longues distances. »

A 13 ans, Hallie a commencé a boiter.
Elle se plaignait de douleurs lorsqu’elle
marchait et devait utiliser son fauteuil
plus souvent.

Le D" Ryan Muchow lui a recommandé
une opération apres avoir découvert que
sa hanche droite était en train de sortir
de son articulation. En 2018, Hallie a
subi une opération pendant laquelle on
a coupé son fémur et replacé la partie
sphérique de sa hanche dans la cavité.
Des coupes dans son os pelvien ont
aussi permis de réorienter la cavité pour
améliorer le positionnement. Une plaque
et des vis ont été utilisées pour fixer sa
hanche et son bassin, et son fémur a été
coupé pour égaliser ses jambes.

Hallie a rapidement pu reprendre ses
activités favorites, comme aller a I’école,
jouer au baseball et faire de I'’équitation.

« Le D" Muchow a été honnéte avec elle
au sujet de I'opération et de ses attentes,
affirme Ginger. Elle a travaillé dur pour
prendre des forces avant I'opération.

I1lui a dit : “Si tu entres dans la salle
d’opération forte, cela t’aidera a en
ressortir forte.” »

Aujourd’hui agée de 17 ans, Hallie peut
rester active, car sa hanche ne lui fait plus
mal. Elle fréquente I'école secondaire
et suit un programme a double cursus
axé sur les sciences animales. Apres ses
études, elle espere devenir technicienne
vétérinaire.

Selon Ginger, le Shriners Children’s
Lexington a joué un role important dans
la réussite de Hallie.

« La reconstruction de sa hanche I'a
libérée de toute douleur, explique-t-elle.
C’est incroyable qu’elle puisse courir et
jouer sans douleur. Avoir confiance en
son corps fait aussi du bien... tout comme
savoir que I'on peut frapper des balles avec
ses amis sur le terrain. » @




EVENEMENTS, NOUVELLES ET INSPIRATION DE LA COMMUNAUTE DES SHRINERS

Comment les joueurs clés de la médecine sportive
aident les patients a retourner sur le terrain

es équipes de soins spécialisées
en blessures sportives de
Shriners Children’s sont formées

de divers spécialistes pédiatriques, comme
des thérapeutes, des prothésistes et des
chirurgiens, qui collaborent pour bien
comprendre chaque patient et ses blessures.
Leur approche collaborative et novatrice
permet a un plus grand nombre de jeunes
athletes de reprendre leurs activités préférées.

Léquipe
médicale
“de Gabele -
soutient autant Y
¥/ queson équipe, =% |
sur Je terrain. ;

i

Pousser pour se surpasser

Gabe, 18 ans, joueur de crosse vedette de
Monson, au Massachusetts, a été témoin
de ce travail d’équipe. Il s’apprétait a
disputer sa derniere saison au secondaire
et avait obtenu une bourse pour jouer dans
la division 11, a ’American International

N
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College de Springfield, au Massachusetts.
Toutefois, des le premier jeu du premier
match d’un tournoi régional, une grave
blessure au genou a mis fin a sa saison

et a assombri ses projets d’avenir.

Gabe et sa famille se sont rendus au
Shriners Children’s New England, ol une
imagerie a révélé qu’il avait une rupture du
ligament croisé antérieur et une déchirure
partielle du ménisque, des blessures
nécessitant une opération et une longue
réadaptation. Craignant que sa bourse et
sa carriére sportive ne soient compromises,
Gabe s’est engagé a faire tout ce qu’il
faudrait pour retourner sur le terrain.

I1 a subi une opération et suivi
un programme de réadaptation au
Shriners Children’s, ou il a aussi participé
aun programme de reprise du sport avec
les physiothérapeutes Erin et Jenn, et
I’entraineur sportif Jon.

« Mon rétablissement a été difficile,
mais Erin, Jenn et Jon me poussaient
chaque jour a me surpasser, raconte
Gabe. Ils m’ont soutenu a chaque étape
du processus. »

Répandre a la demande

aux Etats-Unis et ailleurs

Pour les jeunes athlétes a I'entrainement,
I’acces a une médecine sportive

de qualité peut tout changer. C’est
pourquoi Shriners Children’s développe
ses programmes de médecine sportive
en Amérique du Nord, recrute plus

de professionnels spécialisés dans la
médecine sportive pédiatrique, participe

« Nous définissons les processus de
soins et trouvons des partenaires
communautaires spécialisés dans
les soins de santé pour athlétes

amateurs ou de compétition,

comme des psychologues du sport

et des entraineurs en force et

en conditionnement. »
- DR AHMAD BAYOMY

a la recherche sur le traitement
des blessures chez les enfants
et forme des partenariats
communautaires.

Le réseau de
Shriners Children’s a les
connaissances et les ressources
nécessaires pour soigner
davantage d’enfants dans
de nouveaux endroits. Un
programme amélioré est
maintenant offert dans le
nord-ouest du Pacifique, au
Shriners Children’s Portland.
Avant de se joindre a cet
hopital, le D* Ahmad Bayomy
travaillait au Shriners Children’s New England, ou il a mis en place
un programme de santé et de médecine sportive. Il est heureux
d’apporter de nouvelles idées a Portland.

« Nous développons le programme de Portland de fagcon
¢largie, en recrutant des membres de ’équipe de soins de
I’hopital, explique-t-il. Nous définissons les processus de soins
et trouvons des partenaires communautaires spécialisés dans
les soins de santé pour athlétes amateurs ou de compétition,
comme des psychologues du sport et des entraineurs en force
et en conditionnement. »

Le Dr Bayomy travaille avec des membres du réseau de
Shriners Children’s des domaines de I’entrainement sportif, de
la physiothérapie, de I’ergothérapie et de la médecine sportive
non chirurgicale. Il a hate de lancer officiellement le programme
avec les spécialistes en médecine sportive du Shriners Children’s
Portland : le D" Jeremy Bauer, le D" Krister Freese, la D™ Heather
Kong et le D* Dominique Laron. Cette approche collective permet
a I’établissement de développer son programme en s’appuyant sur
une équipe solide, formée de personnes passionnées qui veulent
aider les éleves-athletes a retourner au jeu.

De I'autre c6té du continent, le programme de médecine
sportive de I’'Hopital Shriners pour enfants — Canada grandit
aussi. L’équipe de médecine sportive, dirigée par le D' Thierry
Pauyo, est composée d’une équipe interdisciplinaire de spécialistes
qui collaborent pour créer des plans de soins personnalisés. Grace
a des activités de sensibilisation et a des cliniques de dépistage,
I’équipe détecte rapidement les blessures et offre des soins
préventifs pour réduire le risque de blessures. En s’adressant a la
communauté, I’équipe comble un vide dans le paysage des soins
pédiatriques sportifs. Elle souhaite réduire les délais de traitement,
améliorer les résultats et la qualité des soins, et aider les jeunes a
pratiquer les activités qu’ils aiment en toute sécurité.

Le programme canadien a récemment accueilli deux nouveaux
membres : le thérapeute en sport Matthew Romano et le D" Justin
Drager, chirurgien orthopédiste spécialisé en médecine sportive.

D" Ahmad Bayomy

Retrouver une forme optimale

Gabe a terminé le programme de reprise du sport juste avant le

début de la saison universitaire. Il a été nommé joueur partant

et avait méme ses propres supporteurs dans les gradins, car son

équipe de soins a assisté a I'un de ses matchs pour I'encourager.
Avec du recul, Gabe reconnait que sa blessure a nécessité un

rétablissement mental et physique. « J’essayais juste de m’améliorer

de 1% chaque jour, dit-il. Aujourd’hui, je me sens au meilleur de

ma forme et, grace a Shriners Children’s, je ne pense méme plus

a mon genou quand je joue. C’est génial. » @
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LA PHOTO EST UNE GRACIEUSETE DAP PHOTO / EVAN VUCCI.

Un concert exceptionnel

Le patient et musicien José André a performé a la Maison-Blanche

il

José, un patient-ambassadeur et pianiste connu sous le nom
de José André, est un prodige qui joue du jazz, de la bossa-nova,
de la musique latino-américaine et de la musique du monde. Agé de
18 ans, il s’est déja produit a Washington, sur la scéne Millennium
du Kennedy Center, au Blues Alley Club et a la Bibliotheque du
Congres, ainsi que sur plusieurs scenes internationales. Récemment,
il a vécu un moment inoubliable : jouer a la Maison-Blanche lors
d’un événement célébrant la loi américaine en faveur des
personnes handicapées.

« La vie est plus belle lorsqu’on s’aime et qu’on aime
ses différences », a-t-il dit pendant sa prestation. Il a
rencontré le président et la premiére dame dans la roseraie
de la Maison-Blanche, et leur a remis une lettre au nom de
sa famille et de Shriners Children’s pour les remercier de
leur dévouement a I’égard des personnes handicapées. >>

Le président et

la premiére dame
écoutent José

jouer lors d’'une
célébration de la

loi américaine en
faveur des personnes
handicapées dans

la roseraie de la
Maison-Blanche.

« La vie est plus belle

lorsqu’on s'aime et quon

aime ses différences. »

- JOSE

T,
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Né aveugle et atteint

d'une paralysie cérébrale.
José s’est rendu au

Shriners Children's Philadelphia
quand sa mere. Giovanna. a vu
une publicité qui I'a poussée a
contacter I'hopital.

LA PHOTO EST UNE GRACIEUSE'I"E DAP PHOTO / EVAN VUCCI.

Non o Hﬁ_”"‘f ey 77% [l « Sesjambes sont plus
droites depuis l'opération.
La physiothérapie l'aide
_____ a renforcer ses jambes
et I'ergothérapie laide &

devenir plus autonome

= e e e e e )

au quotidien. »
- GIOVANNA, LA MERE DE JOSE

- ]

N¢ aveugle et atteint d’'une
paralysie cérébrale, José s’est rendu
au Shriners Children’s Philadelphia
quand sa mére, Giovanna, a vu une
publicité qui I'a poussée a contacter
I’hopital. Elle cherchait de nouveaux
traitements pour améliorer la capacité
a marcher de José.

« Ses jambes sont plus droites depuis
Popération. La physiothérapie 'aide a
renforcer ses jambes et I'ergothérapie I'aide
a devenir plus autonome au quotidien,
raconte Giovanna. José a également un
fauteuil roulant personnalisé, qu’il utilise a
I’école et qui lui permet d’étre plus a I'aise. »

La plupart des gens ne devineraient
jamais la douleur qu’il a ressentie et
qu’il cache avec son attitude positive. Sa
mobilité s’est beaucoup améliorée, mais
il utilise son fauteuil pour parcourir de
longues distances. Ses parents et lui sont
reconnaissants des progrés accomplis,
qui lui permettent d’exprimer son talent
remarquable devant un public national.

« Les soins qu’il a recus aux
Shriners Children’s ont fait une énorme
différence dans sa vie », affirme Giovanna. @

LA PHOTO EST UNE GRACIEUSETE DE LA FAMILLE DE JOSE.

——
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L
NOTRE COMMUNAUTE DES SOIGNANTS ET DES PATIENTS QUI NOUS RENDENT FIERS

UN BUT EXTRAORDINAIRE

NOM : RAMSES
MALADIE : MYELITE TRANSVERSE

« Toutes nos

ETABLISSEMENT : SHRINERS CHILDREN'S Ilmlfes sont

MEXICO CITY
mentales. »

Ramsés, 16 ans, est un patient
du Shriners Children’s México
City depuis neuf ans. Son
diagnostic de myélite
transverse ne 'empéche pas
de pratiquer les sports qu'il
aime, comme le lancer du
poids et du disque, et le soccer
adapté. Cela ne Ia surtout pas
empéché de réaliser ses réves.

Ramsés a travaillé fort au
cours des derniéres années,
comme le prouvent ses
nombreuses médailles. Il a
remporté 'argent en 2021
et le bronze en 2022 lors
de tournois a Toluca, et son
équipe a remporté la deuxigme
place en soccer adapté lors
d'une compétition d'Etat
Nezahualcéyotl.

Aujourd’hui, il se concentre
sur la Coupe du Monde

de soccer adapté de 2023,
qui aura lieu en Colombie,
et sur les jeux adaptés
CONADE 2023, deux
événements importants qui
lui permettront de réaliser son
réve : représenter son pays
d'origine, le Mexique.

Ramsés utilise son succés
pour inspirer les autres 3
atteindre des sommets. « A tous
les enfants qui pensent qu'ils

ne peuvent pas faire de sport :
bien sr que vous le pouvez!
N'oubliez pas que tant qu'il y

a de lavie, il y a de l'espoir. »
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Le potager inspirant
dEmma

Emma aime tout ce qui lui permet de travailler avec ses mains,

comme creuser dans la terre et s’occuper de son potager. Elle visite

souvent le Shriners Children’s Northern California, ou elle offre
ses légumes a I'équipe médicale.

Son potager rendrait jaloux méme I’horticulteur le plus
expérimenté. Elle possede des potagers surélevés, des pots en
terre cuite remplis de fleurs colorées, des courges jaune vif et de
nombreux plants de tomates qu’elle a fait germer elle-méme.

« C’est tellement paisible, dit Emma. Mes légumes préférés
sont probablement les petites tomates rouges, mais j’aime aussi les
courges, les courgettes, les poivrons et les pois mange-tout. »

« Emma se rend a ses rendez-vous avec des paniers de 1égumes »,

explique sa mere, Patricia. « Elle est tres ficre de son potager, et
les employés sont toujours ravis de recevoir ce qu’elle a cultivé
elle-méme! »

Résiliente et incroyablement brillante, Emma sensibilise
activement les gens pour faire tomber les stéréotypes sur les
personnes handicapées.

En 2019, Emma et sa mere ont eu un accident de voiture qui
a changé leur vie. Emma a été dirigée vers le Shriners Children’s
Northern California pour recevoir des soins orthopédiques et des

soins de réadaptation spécialisés pour un traumatisme de la moelle

épiniere et une ostéoporose.

B T gl : JAGEAN

Emma fait pousser des légumes pour le personnel de Shriners Children’s.

« Je n’ai jamais vu un soutien comme celui offert dans cet
hopital, affirme Patricia. La santé émotionnelle et mentale des
enfants, surtout de ceux hospitalisés longtemps, est une priorité. »

Depuis I'accident, Emma a ressenti plusieurs symptomes et son
équipe médicale est déterminée a les soutenir, elle et sa famille,
tout au long de son parcours de soins. Au fil des ans, Patricia
a eu d’innombrables entretiens avec le personnel médical de
Shriners Children’s.

« Je suis reconnaissante du personnel, qui est la chaque fois que
j'ai des questions ou besoin de discuter, dit Patricia. IIs me laissent
poser toutes mes questions et font participer Emma au processus.
C’est rassurant de voir qu’ils savent bien communiquer, tant avec
les enfants qu’avec les adultes. »
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