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À  P R O P O S  D E  S H R I N E R S   C H I L D R E N ’ S

L A  F R AT E R N I T É  D E S  S H R I N E R S
Shriners International, une fraternité 
basée sur le plaisir, la camaraderie et 
les principes maçonniques de l’amour 
fraternel, du soulagement et de la vérité, 
a fondé Shriners Children’s en 1922 à titre 
d’œuvre philanthropique officielle. Ce 
qui a débuté à raison d’un seul hôpital 
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 à travers le monde, 
continue de soutenir ce réseau unique de 
soins de santé. Pour en savoir plus, visitez 
le site shrinersinternational.org.

Q U I  T R A I TO N S ‑ N O U S ?
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 à la capacité 
d’une famille à en assumer les coûts, qu’elle soit assurée ou non.

Q U E L S  S O N T  N O S  S O I N S  P É D I AT R I Q U E S  S P ÉC I A L I S É S ?
+ Traitement des problèmes orthopédiques
+ Soin des brûlures
+ �Réadaptation et prise en charge à la suite d’un traumatisme de la 

moelle épinière
+ Soin des fissures labiales et palatines

R E C H E R C H E  D E  P O I N T E
Nous nous efforçons 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 l’ensemble des connaissances médicales mondiales.

F O R M AT I O N  CO N T I N U E
Nous contribuons notamment à 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.

N OT R E  M I S S I O N
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. 
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Le joueur vedette à la retraite de la NFL, Rob 
« Gronk » Gronkowski, a fait une visite surprise 
au Shriners Children’s New England à Springfield 
au Massachusetts, le 20 décembre 2022. Quatre 
fois champion du Super Bowl, il est venu répandre 
la joie des fêtes auprès des patients et de leurs 
familles. Déguisé en « Robbie le lutin », Gronk 
a participé à diverses activités et a apporté des 
cadeaux, dont des ballons de football ainsi que 
des maillots et des chaussures de sport qu’il s’est 
fait un plaisir de dédicacer. 

Gronk a, entre autres, rencontré Sam, un 
patient de 11 ans, ainsi que son frère Ben, 9 ans, 
et sa mère, Michelle. Voici ce que Michelle avait 
à dire au sujet de cette rencontre. 

« Au nom de Sam, de Ben et de moi‑même, je tenais à remercier toute l’équipe et l’organisation de 
Shriners Children’s d’avoir permis à deux jeunes garçons de réaliser leurs rêves, c’est un jour que nous 
n’oublierons jamais! Les garçons ont adoré leur expérience et en sont très reconnaissants! Nous sommes choyés 
que, grâce au travail acharné de Shriners Children’s, Sam puisse s’épanouir et grandir. Il est un véritable 
témoignage de ce qu’une excellente prise en charge signifie dans la vie d’un enfant qui en a besoin! »

PIONNIERS EN PÉDIATRIE

5	 Tout est dans les gènes

9	 Remplir notre mission de recherche

Chers lecteurs, 

J’ai le plaisir de vous présenter deux 
jeunes personnes spectaculaires, Gianna 

et Juan Diego. Ils 
ont gracieusement 
accepté la 
responsabilité 
de représenter les 
Shriners Children’s 
en tant que patients-
ambassadeurs 
internationaux pour 
2023‑2024. À ce titre, 

ils passeront l’année à raconter leur histoire et 
la façon dont ils ont surmonté des épreuves 
tout en expliquant comment notre réseau de 
soins de santé a changé leur vie. 

Gianna, 15 ans, est née avec une 
maladie qui entraîne des différences des 
membres. Elle est arrivée bébé à l’hôpital 
Shriners Children’s Southern California, où 
elle a subi une amputation et reçu sa première 
prothèse. Au fil des ans, elle a reçu de 
nombreux appareils de ce type, mais les soins 
et le soutien émotionnel qu’elle a également 
reçus sont d’autant plus importants. 

Juan Diego, 19 ans, a souffert de brûlures 
dans un accident à son domicile au 

Honduras alors qu’il n’était qu’un jeune 
adolescent. Quelques mois plus tard, il 
est arrivé à l’hôpital Shriners Children’s 
Boston, où, dans un premier temps, ses 
blessures aiguës ont été traitées. Par la 
suite, il a dû braver le dur processus 
de reconstruction et de réadaptation. 
Malgré tout, l’attitude positive de 
Juan Diego ne s’est jamais atténuée.

Nous vous invitons à lire leurs 
histoires inspirantes à la page 15.

Dans ce numéro, vous en apprendrez 
davantage sur les efforts de recherche 
de Shriners Children’s. La recherche 
est si importante pour nous qu’elle fait 
partie de notre mission, tout comme 
le fait de fournir d’excellents soins 
médicaux pédiatriques. Nous sommes 
déterminés à aider nos patients, et 
tous les enfants, en acquérant de 
nouvelles connaissances susceptibles 
d’améliorer les soins fournis dans 
nos établissements. 

Cordialement, 
Mel Bower 
Directeur du marketing et des communications, 
Shriners Children’s
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A N N O N C E S

Une patiente se démarque dans 
le monde de la téléréalité
Dans l’émission All‑Round Champion, Momo fait preuve de courage et de succès

Rencontrez Momo, une aspirante paralympienne, une violoniste, 
une rédactrice et une patiente‑ambassadrice des Shriners Children’s. 
Aujourd’hui, après avoir participé à la cinquième saison de l’émission 
All‑Round Champion (ARC) de BYU TV, elle peut ajouter le titre de 
vedette de téléréalité à sa liste de réalisations. 

ARC est une émission où des athlètes d’élite se mesurent à 
d’autres athlètes dans des épreuves sportives qui leur sont propres. 
Au cours des cérémonies hebdomadaires de podium, des médailles 
sont décernées à ceux qui se distinguent sur le plan athlétique, et 
des points d’encouragement sont attribués à ceux qui font preuve 
d’un grand esprit sportif. La saison 5 a été la première à présenter 
des para‑athlètes.   

Momo, 16 ans, est une championne de natation qui est née 
avec une scoliose et une amputation congénitale du bras droit. 

Elle a été soignée dans 
les établissements 
Shriners Children’s St. Louis 
et Florida. Dans l’émission, 
Momo a souvent été 
applaudie pour son attitude 
positive. Il n’est donc pas 
surprenant qu’elle ait reçu 
quatre mentions différentes 
tout au long de la saison pour 
sa persévérance, son énergie 
contagieuse, sa ténacité et sa 
« soif d’apprendre ». Qu’elle 
fasse de l’escalade ou de la 
voile, Momo a prouvé que le 
fait d’avoir une différence de membre ne fait aucune différence.

« Découvrir comment s’adapter pour relever des défis est le 
gagne‑pain [de tout para‑athlète], et le fait de nous voir tous grandir 
pendant notre parcours à ARC m’a appris à toujours garder l’esprit 
ouvert », a confié Momo.

FAIT AMUSANT : Le « bras de violoniste » de Momo l’a aidée 
pendant la semaine d’athlétisme en fauteuil roulant. C’était 
un beau clin d’œil à la polyvalence de Momo et à l’équipe des 
services d’orthèses et de prothèses pédiatriques (POPS) de 
Shriners Children’s qui lui a donné le bras dont elle a besoin 
pour s’épanouir dans n’importe quelle situation. 

Momo a‑t‑elle été couronnée championne de la saison 5 d’ARC?  
Pour le savoir, écoutez l’émission en diffusion en continu  
sur byutv.org.  

Qu’elle s’adonne 
à l’escalade ou 
à la voile,
Momo a 
prouvé
que le fait d’avoir 
une différence de 
membre ne fait 
aucune différence.

Momo est une championne 
de natation et elle prouve ses 
compétences dans l’émission 
de téléréalité sportive.

À ARC, Momo rivalise avec d’autres athlètes d’élite d’Amérique du Nord. PH
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Vêtu d’une chemise à carreaux et de lunettes, 
le directeur de l’institut de génomique 
de Shriners Children’s regarde son écran 

d’ordinateur. Une chaîne de lettres majuscules 
indéchiffrable se trouve dans le haut de l’écran. 
En dessous, des lignes et des barres de différentes 
largeurs et couleurs s’étirent horizontalement. 
Kamran Shazand, Ph. D., détendu mais attentif, 
est à la recherche de tendances. L’intelligence 
artificielle lui a donné un coup de main en 
isolant certaines possibilités, mais seule une 
personne possède les connaissances et le jugement 
nécessaires pour donner un sens à cette information. 
M. Shazand analyse un gène.

GÈNES
Tout est dans les

  >>

Les scientifiques de l’ institut de 
génomique de Shriners Children’s 
étudient les données génétiques 
des patients.

La recherche génomique menée par 
Shriners Children’s promet d’ouvrir la voie à 
des possibilités de traitement révolutionnaires

9  Remplir notre mission de recherche

pionniers
EN PÉDIATRIE

L’EXCELLENCE AU QUOTIDIEN DANS LES TRAITEMENTS SPÉCIALISÉS ET LA RECHERCHE
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pionniers en pédiatrie

De l’autre côté du couloir, dans une pièce plus petite à l’éclairage 
plus chaleureux, Awtum Brashear Lewis, Ph. D., est assise devant 
deux écrans d’ordinateur : un installé de manière habituelle et l’autre, 
à la verticale. Ils sont remplis de lignes de code, un peu comme dans 
les films La Matrice; les tendances et leur signification s’y trouvent 
si les personnes qui les analysent savent comment les identifier. 
Ayant suivi une formation en biologie et en analyse informatique, 
la spécialiste en bio‑informatique examine les données du Research 
Data Warehouse de Shriners Children’s dans l’espoir d’établir des 
liens qui n’ont jamais été faits auparavant.

La pièce adjacente est un laboratoire offrant une bonne lumière 
naturelle où l’on entend le ronronnement des machines. Vêtue 
d’une chemise bordeaux de Shriners Children’s, d’un pantalon de 
toile et de gants en latex bleus, une femme est assise à un comptoir, 
entourée d’une panoplie de flacons en plastique transparent. 
Chacun contient un échantillon de salive de 2 millilitres. Un plateau 
contenant quelques petites fioles ouvertes se trouve devant elle. Avec 
ses longs cheveux noirs placés derrière ses oreilles, elle utilise un 
outil qui ressemble à une poire à dinde de très haute technologie. En 
suivant un rythme régulier, elle aspire une goutte de liquide, la libère 
dans un petit tube à essai, éjecte l’embout usagé de la poire à dinde 
dans la poubelle, installe un nouvel embout et répète le processus. 
Anxhela Gustafson, Ph. D., est en plein processus d’extraction 
manuelle de l’ADN à partir d’un échantillon de salive d’un patient 
ou d’un membre de la famille du patient de Shriners Children’s.

Ici, au siège social de l’institut de génomique de 
Shriners Children’s, situé sur le campus de l’Université de Floride 
du Sud à Tampa, ces trois personnes « font de la science ». Avec 
leurs collègues du réseau de soins de santé de Shriners Children’s, 
ils effectuent un travail qui changera le monde. 

Ce n’est qu’une question de temps.

Avec leurs collègues du 
réseau de soins de santé de 
Shriners Children’s, ces trois 
scientifiques effectuent un 
travail qui changera le monde. 

Kamran Shazand, Ph. D., et 
Anxhela Gustafson, Ph. D., 
analysent les modèles génétiques.
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La vision
Shriners Children’s dispose de conditions 
uniques pour collecter et analyser les 
données génétiques liées aux maladies 
traitées dans ses établissements. Non 
seulement le réseau de soins de santé prend 
en charge un grand nombre de patients, 
mais Shriners Children’s a également une 
population de patients divers qui lui vient 
du monde entier. 

L’objectif de la recherche génomique 
de Shriners Children’s est de découvrir 
les causes génétiques des maladies et des 
affections et d’utiliser ces connaissances pour 
créer des thérapies personnalisées. Cette 
approche génétique des soins est connue 
sous le nom de médecine de précision.

Transformer ces éprouvettes en un 
traitement pour les enfants est un long 
processus. L’analyse des échantillons 
génomiques prend à elle seule des milliers 
d’heures par an. Des années de tests sont 
nécessaires avant que les essais cliniques 
sur les patients puissent commencer. Si la 
médecine de précision est la destination 
finale, pour travailler dans le domaine de la 
recherche médicale, il faut aimer voyager. 

Une petite leçon de science
Les brins d’ADN sont constitués de quatre 
unités chimiques, identifiées par les lettres 
A, T, G et C : les lettres majuscules situées 
au haut de l’écran de Kamran Shazand. 
Une fois ces unités mises bout à bout, elles 
constituent un gène. Un gène donne à nos 

L’objectif de la 
recherche génomique 
de Shriners Children’s 
est de découvrir les 
causes génétiques 
des maladies et des 
affections et d’utiliser 
ces connaissances pour 
créer des thérapies 
personnalisées. Cette 
approche génétique 
des soins est connue 
sous le nom de 
médecine de précision.

cellules les directives pour fabriquer des 
protéines qui permettent à notre corps de 
fonctionner. Le génome est l’ensemble de 
l’ADN qui est propre à chaque personne.

Il arrive que notre code génétique 
fasse des erreurs. Par exemple, il peut 
mélanger les unités chimiques en plaçant 
un T à la place d’un G, ou insérer une 
unité supplémentaire là où elle n’a pas sa 
place, notamment en transformant une 
séquence qui devrait être GCT en GCCT. 
Parfois, ces erreurs n’ont que peu ou pas de 
conséquences sur notre santé. D’autres fois, 
elles peuvent menacer la vie de la personne 
concernée ou être la cause d’une maladie 
qui change une vie. Voilà les gènes ciblés 
par la recherche de Shriners Children’s.

Les avantages pour les patients 
Les travaux de l’institut de génomique 
se répartissent en deux catégories. La 
première consiste à constituer la base 
de données, c’est‑à‑dire à collecter des 
échantillons génétiques et à effectuer le 
séquençage. L’autre consiste à utiliser les 
données pour étudier les causes génétiques 
d’affections spécifiques.

Si certaines affections sont causées par 
la modification d’un seul point du génome, 
ce n’est pas le cas de la plupart d’entre elles. 
Cependant, les changements se produisent 
souvent dans une zone similaire, appelée 
la voie. En identifiant les voies et en les 
mettant en corrélation avec les symptômes, 
les scientifiques créent des données que les 
cliniciens peuvent utiliser. >>

Libbie est atteinte d’arthrogrypose, une 
maladie rare sur laquelle les chercheurs en 
apprennent davantage grâce à la génomique.

POUR 
VISIONNER 
une vidéo sur les 
travaux de l’institut, 
visitez le bit.ly/
GenomicsVideo.
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pionniers en pédiatrie

traiter 48 échantillons en trois jours. 
La nouvelle machine peut pratiquement 
doubler ce rendement.

Le séquenceur nous permet de 
transformer la salive en une chaîne 
de 6,4 milliards de lettres. L’analyse 
informatique, l’intelligence artificielle et 
le jugement humain sont nécessaires pour 
organiser les données sous des formes 
permettant d’obtenir des informations. 
Voilà en quoi consiste la bio‑informatique.  

Ce n’est qu’à partir de ce moment 
que les chercheurs peuvent passer les 
gènes au peigne fin pour y trouver des 
indices de problèmes médicaux. Kamran 
Shazand se charge de l’essentiel de cette 
tâche, mais Anxhela Gustafson, Awtum 
Brashear Lewis et le bio‑informaticien 
principal Andrew Quitadamo, Ph. D., basé 
en Caroline du Nord, l’aident quand ils 
le peuvent. Lorsqu’un lien est établi entre 
une séquence génétique et un trouble, il 
est marqué afin d’être soumis à un examen 
complémentaire. L’analyse d’un génome 
nécessite une journée entière de travail. 
Avec 500 échantillons supplémentaires, 
il reste encore beaucoup de travail à faire. 

L’attente en vaut la peine
Kamran Shazand a consacré sa carrière et sa 
vie à la recherche. « À Shriners Children’s, 
dit‑il, nous voulons participer à l’effort 
international de lutte contre les maladies 
pédiatriques rares. C’est ce qui nous motive. »

Toutefois, qu’est‑ce qui le motive à 
travailler si dur, sachant que les résultats 
tangibles ne seront pas visibles de son vivant? 
Son premier petit‑enfant est né en juin.  

« J’ai la plus belle mission, lance‑t‑il, 
l’instinct paternel en moi est à l’origine 
de cette recherche. »

Peut‑être le travail d’aujourd’hui 
profitera‑t‑il à ses petits‑enfants, ou aux 
petits‑enfants de ses petits‑enfants?

« Je suis certain que ce sera le cas, dit‑il, 
ce n’est qu’une question de temps. » 

Prenons l’exemple de la scoliose 
idiopathique. Un médecin peut avoir 
deux patients dont la colonne vertébrale 
est similaire, mais qui réagissent très 
différemment au même traitement. 
Les chercheurs en génétique s’efforcent 
d’identifier les différentes voies associées à 
la scoliose. À l’avenir, nous pensons que les 
médecins pourront effectuer le séquençage 
des gènes des deux patients, localiser les 
voies affectées et sélectionner des traitements 
différents et appropriés pour chacun des 
deux patients en fonction de la cause de leur 
scoliose. Voilà la médecine de précision.

Shriners Children’s mène actuellement 
des projets de recherche sur dix maladies, 
dont la scoliose, la paralysie cérébrale, 
l’arthrogrypose, le pied bot et la fissure 
labiale et palatine, et prévoit d’inclure 
d’autres maladies à ces projets.

Comment nous y parvenons
Le réseau de soins de santé travaille au 
séquençage de 15 000 génomes. Cela signifie 
qu’il faut collecter et traiter les échantillons 
de 15 000 patients des Shriners Children’s 
et des membres de leur famille. Les patients 
donnent leur échantillon lors d’une visite 
à leur établissement Shriners Children’s 
ou à une clinique mobile, en fournissant 
2 millilitres de salive dans un flacon stérile. 
Uniquement le sexe du donneur, son état de 
santé et ses symptômes cliniques sont écrits 
sur les étiquettes des échantillons avant qu’ils 
ne soient envoyés au laboratoire de Tampa.

C’est dans ce laboratoire qu’ils passent 
par un processus élaboré pour en extraire 
l’ADN et les préparer au séquençage. Le 
laboratoire a récemment fait l’acquisition 
des dernières technologies de séquençage. 
Auparavant, la machine utilisée pouvait 

Anxhela Gustafson traite les 
échantillons au laboratoire.

Awtum Brashear Lewis, Ph. D., est spécialiste en 
bio‑informatique à l’ institut de génomique de 
Shriners Children’s.

Lorsqu’un lien est 
établi entre une 
séquence 
génétique et 
un trouble, il est 
marqué afin d’être 
soumis à un examen 
complémentaire et 
d’éventuels examens.  
L’analyse d’un génome 
nécessite une journée 
entière de travail. 
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Le personnel médical de Shriners Children’s s’efforce 
toujours de fournir les traitements les plus innovants 
et les plus efficaces. C’est pourquoi nous sommes si 
attachés à notre mission de recherche.

Aujourd’hui, les patients de Shriners Children’s 
bénéficient de recherches qui ont débuté il y a plusieurs 
dizaines d’années, et nous sommes convaincus 
que les recherches que nous menons aujourd’hui 
produiront des résultats dans le futur. Pour le plus 
grand bénéfice de nos patients, nos principaux efforts 
de recherche s’inscrivent dans les domaines cliniques 
de Shriners Children’s : l’orthopédie pédiatrique, les brûlures et les 
fissures labiales et palatines. Ces recherches s’ajoutent au travail 
effectué à l’institut de génomique (voir la page 5).

Pour maximiser les bienfaits de notre travail, nous travaillons 
avec des instituts de recherche renommés et des partenaires de 
l’industrie afin de promouvoir les collaborations de recherche et 
de tirer parti des possibilités de financement. Les publications et 
les présentations lors de conférences nationales et internationales 
renforcent la visibilité des résultats de nos recherches. Notre objectif 
est de faire de Shriners Children’s un chef de file dans le domaine 
de la recherche pédiatrique reconnu pour ses contributions à 
l’avancement des connaissances médicales et pour l’amélioration 
des soins aux patients. 

Voici quelques projets de recherche en cours de Shriners Children’s.

Cellules souches SMART
Farshid Guilak, Ph. D., directeur de la recherche au 
Shriners Children’s St. Louis, et son équipe ont découvert 
un nouveau moyen d’aider les enfants 
et les adultes atteints d’arthrite : des 
cellules souches SMART.

L’équipe a rebranché les circuits 
génétiques des cellules souches de 
manière à ce que les cellules puissent 
détecter l’émergence d’une poussée 
d’arthrite juvénile ou d’arthrite 
rhumatoïde. Elles fabriquent et libèrent 
alors des substances similaires aux 
médicaments injectés dans le cadre 

Des chercheurs de Shriners Children’s et du 
Georgia Institute of Technology se réunissent 
pour faire part de leurs idées. 

Farshid Guilak, 
Ph. D.

Notre objectif est de faire de 
Shriners Children’s un chef de file dans 
le domaine de la recherche pédiatrique 
reconnu pour ses contributions à 
l’avancement des connaissances 
médicales et pour l’amélioration 
des soins aux patients. 

Remplir notre mission de recherche 
Pour changer et améliorer les vies, Shriners Children’s recherche de nouvelles connaissances

  >>
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pionniers en pédiatrie

du traitement de l’arthrite. Ces agents 
biologiques peuvent contrôler les poussées 
de la maladie avant qu’elles ne surviennent 
et permettre aux patients d’être moins 
dépendants de doses élevées de médicaments. 

Pour maintenir ces cellules intelligentes en 
place, l’équipe de Farshid Guilak a encapsulé 
les cellules dans des implants de gel flexibles, 
fabriqués à partir d’un dérivé d’algue et 
conçus pour être conservés dans le corps 
pendant des mois. Sans les implants de gel, 
les cellules ne survivent que 48 heures dans 
le corps. 

« Les prochaines étapes consistent à 
déterminer quels médicaments peuvent 
être administrés avec succès à travers 
les implants de gel pour contrôler 
les symptômes de différentes formes 
d’arthrite », déclare Farshid Guilak.

Meilleur traitement de la douleur
L’hôpital Shriners Children’s Spokane 
collabore avec l’école de médecine de 
l’Université de l’État de Washington (WSU) 
pour offrir des occasions de recherche 
aux étudiants en médecine grâce au 
Helen Lemieux Scholarship Fund. 

Cette bourse, administrée par 
le département de recherche de 
Shriners Children’s, apporte un soutien 
financier aux étudiants qui participent à 
des projets de recherche de quatre ou huit 
semaines avec des professeurs de facultés 
locales. Au cours de l’été 2022, Abby Velarde, 
étudiante en médecine à la WSU, a élaboré 
et mis en œuvre un projet de recherche 
en collaboration avec le Dr Lloyd Halpern, 
médecin anesthésiste pédiatrique à l’hôpital 
Shriners Children’s Spokane. 

Le projet visait à étudier l’utilisation 
d’un nouveau type de cathéter pour 
anesthésie péridurale pour certains 

patients qui subissent une chirurgie de 
fusion vertébrale. Les chercheurs ont 
émis l’hypothèse que le nouveau cathéter 
permettrait de mieux soulager la douleur 
des patients de Shriners Children’s. 

L’étude a montré que le nouveau 
cathéter pour anesthésie péridurale réduisait 
l’incidence de la percée de douleur (douleur 
qui apparaît alors que le patient est déjà 
sous traitement). Le nombre de patients qui 
n’ont pas eu besoin d’opioïdes pendant que 
le cathéter pour anesthésie péridurale était 
en place est passé de 40 % à 62 %. L’équipe 
médicale du Shriners Children’s Spokane 
continue d’utiliser le nouveau cathéter 
pour anesthésie péridurale. 

Soutenir la santé mentale
La santé mentale est un élément essentiel 
de la guérison et du bien‑être général de 

l’enfant. En plus d’apporter un soutien direct aux patients, les 
pédopsychologues de Shriners Children’s mènent des recherches 
pour améliorer les soins. Selon l’Organisation mondiale de la santé, 
environ 20 % des enfants de la population générale ont des troubles 
de santé mentale. Les jeunes vivant avec un état chronique ou un 
handicap physique sont jusqu’à 10 % plus susceptibles d’avoir un 
trouble de santé mentale. 

Au Shriners Children’s 
Chicago, le psychologue 
pédiatrique Kyle 
Deane, Ph. D., mène 
des recherches visant 
à mettre au point 
la première mesure 
pédiatrique d’évaluation 
d’un handicap chez 
les enfants ayant subi 
un traumatisme de la 
moelle épinière.

Il explique que les 
évaluations sont une 
façon de voir comment 
une personne peut 
donner un sens à un 
événement stressant. 
« Elle peut le considérer 
comme une perte, 
comme quelque chose de 
menaçant ou comme un 
défi à relever, explique‑t‑il. 
Nous croyons que la façon dont un enfant pense à sa blessure 
affecte réellement son fonctionnement. » 

La recherche examine comment les patients comprennent 
ou évaluent leur traumatisme de la moelle épinière, et s’ils ont 
des problèmes psychosociaux comme la dépression, l’anxiété, le 
stress post‑traumatique, ou d’autres problèmes de santé comme 
une blessure de pression, un trouble du sommeil ou une douleur 
après une blessure. L’objectif est de créer un outil qui mesure 
quantitativement la façon dont les enfants pensent à leurs 
traumatismes de la moelle épinière, ce qui pourrait aider les 
psychologues et les cliniciens à identifier les patients présentant 
un risque plus élevé de résultats négatifs.  

Le nombre de 
patients qui 
n’ont pas 
eu besoin 
d’opioïdes 
pendant que le 
cathéter pour 
anesthésie 
péridurale était 
en place est 
passé de 40 % 
à 62 %. L’équipe 
médicale du 
Shriners 
Children’s 
Spokane 
continue 
d’utiliser 
le nouveau 
cathéter pour 
anesthésie 
péridurale. 

Kyle Deane, Ph. D.

Dr Lloyd Halpern
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Evan est tout sourire après des années de 
traitement pour sa fissure labiale et palatine.

April et Michael savaient 
exactement vers qui 
se tourner lorsqu’une 

échographie a révélé que leur fils, 
Evan, naîtrait probablement avec une 
fissure palatine. En effet, la famille 
avait trouvé un soutien compatissant 
et une expertise médicale auprès 
de l’équipe multidisciplinaire de 
spécialistes des Shriners Children’s 
lorsque la sœur aînée d’Evan, Terilyn, 
avait reçu le même diagnostic des 
années auparavant. De nombreux 
parents comme April et Michael font 
confiance à Shriners Children’s et 
ses équipes de soins responsables des 
fissures et des maladies craniofaciales 
pour réparer et restaurer la santé 
physique, psychologique et sociale 
de leur enfant. 

13  Une étude de recherche envoie la science à la maison

  >>

Sourire
Le traitement des 
fissures labiales et 

palatines compte de 
nombreux experts qui 

aident tout au long 
du parcours

long chemin
vers un

Le
UNE APPROCHE DE SOINS COMPATISSANTS AXÉE SUR LA FAMILLE

champions
DE LA GUÉRISON
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champions de la guérison

Interventions en équipe 
soigneusement planifiées
Pour un patient chez qui une fissure a été 
diagnostiquée, le parcours médical peut 
s’étendre sur toute l’enfance. Bien que 
les fissures labiales et palatines soient 
généralement réparées au cours de la 
première année de vie de l’enfant, jusqu’à 
neuf opérations chirurgicales peuvent être 
nécessaires à la bouche, à la mâchoire et au 
nez au fur et à mesure que l’enfant grandit 
et atteint l’âge adulte. Les chirurgiens des 
Shriners Children’s guident les familles 
dans le choix des procédures et des 
approches chirurgicales qui amélioreront la 
santé physique de leur enfant (alimentation, 
audition, respiration et élocution), tout en 
lui offrant la meilleure apparence possible. 

Chaque patient reçoit un plan de 
traitement personnalisé et est pris en 
charge par une équipe multidisciplinaire. 

« Nous voyons souvent des enfants qui 
ont besoin de services auxiliaires comme 
des services de neurologie, d’ophtalmologie 
et d’orthodontie. Il est donc essentiel que 
nous traitions le patient avec une équipe 

complète », explique le Dr Scott Rapp, 
chirurgien au Shriners Children’s Ohio. 

L’équipe de soins complets de 
chaque enfant peut comprendre un 
chirurgien plasticien, un orthodontiste, 
un oto‑rhino‑laryngologiste, un 
orthophoniste, un diététicien, un 
pédiatre et un généticien, ainsi que 
d’autres spécialistes associés. Souvent, 
ces membres de l’équipe se trouvent 
dans le même bâtiment, ce qui crée 
une continuité et une commodité 
que les parents apprécient. 

Evan, qui est né avec une fissure 
labiale et palatine bilatérale, a subi 
quatre opérations chirurgicales en 2018 
au Shriners Children’s Chicago, soit une 
réparation en deux étapes de sa lèvre 
supérieure, une réparation de son palais 
et des tubes insérés dans ses oreilles. 

Le parcours d’Evan 
a commencé dès sa 
naissance. Depuis, il a 
subi plusieurs opérations 
chirurgicales correctives.

Le Dr Scott Rapp 
tient une patiente 
qui a besoin d’un 
traitement des 
fissures labiales 
et palatines.

« �Nous voyons souvent des 
enfants qui ont besoin de 
services auxiliaires comme 
des services de neurologie, 
d’ophtalmologie et d’orthodontie. 
Il est donc essentiel que nous 
traitions le patient avec une 
équipe complète. » 

– DR SCOTT RAPP 
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Une étude de recherche envoie la science à la maison

Des soins spécialisés pour l’alimentation 
et l’élocution
Les patients travaillent souvent avec des orthophonistes, car le 
fait d’avoir un trou dans le palais peut entraîner des difficultés 
d’alimentation et d’élocution. 

« Les bébés ayant une fissure doivent utiliser des biberons 
spécialisés qui ne nécessitent pas une pression orale », 
explique Sarah Richards, MS, CCC‑SLP, orthophoniste au 
Shriners Children’s Chicago. Aux Shriners Children’s, nous 
fournissons ces biberons spécialisés, en plus d’évaluer les 
techniques d’alimentation et leur succès.

Plus de la moitié des enfants nés avec une fissure labiale et 
palatine auront besoin de séances d’orthophonie à un moment 
donné de leur vie, généralement avant l’âge de 5 ans. Selon Sarah 
Richards, les patients ayant une fissure palatine pourraient avoir 
de la difficulté avec les consonnes à forte pression, comme le P, le 
B, le D ou le T. « Comme l’enfant trouvera des moyens astucieux 
et inexacts de prononcer ces sons, il faudra travailler sur ces 
structures incorrectes de la parole plus tard dans le cadre des 
séances d’orthophonie », déclare‑t‑elle. 

Veronica avait 4 ans lorsqu’elle a commencé ses séances 
d’orthophonie hebdomadaires. Elle a d’abord travaillé à la 
maîtrise de ses consonnes, puis elle a pu passer à d’autres sons. 
« Veronica a fait d’énormes progrès », indique l’orthophoniste. 
Après 17 mois de thérapie, Veronica se sentait plus à l’aise à 
l’oral et n’était plus timide en présence d’adultes ou d’enfants. 

« Le Shriners Children’s Chicago dispose de médecins et de 
thérapeutes remarquables, affirme le père de Veronica. C’est 
l’endroit où aller lorsque votre enfant a besoin d’aide. » 

des outils pour analyser des 
données et former des logiciels 
d’intelligence artificielle (IA) pour 
trouver des modèles.

« Nous effectuons des 
recherches sur le sommeil à 
domicile en faisant appel à une 
technologie de capteurs sans fil 
portables, déclare le Dr Purnell. Cela permet à l’enfant de faire partie 
d’une étude du sommeil dans son propre lit, où il se sent à l’aise. » 

À l’aide de données provenant d’études du sommeil et de 
tomodensitomètres, ils espèrent entraîner l’IA à pouvoir prédire 
l’apnée du sommeil à partir d’une tomodensitométrie ou même, 
un jour, d’une image.

L’apnée du sommeil est fréquente chez les patients qui 
ont une fissure et chez ceux qui ont besoin d’une chirurgie 
orthognathique (de la mâchoire). Cependant, le diagnostic 
implique un séjour d’une nuit dans un laboratoire du sommeil, 
ce qui sort l’enfant de son environnement de sommeil normal 
et peut nécessiter un déplacement important pour la famille.  

« Ma nouvelle étude offre une solution de rechange », 
dit le Dr Chad Purnell, chirurgien plasticien certifié du 
Shriners Children’s Chicago, qui se spécialise dans la 
chirurgie craniofaciale et la microchirurgie.

Il collabore avec des chercheurs du Georgia Institute of 
Technology, W. Hong Yeo, Ph. D., qui mène des recherches en 
micro‑ et nano‑ingénierie, et May Dongmei Wang, Ph. D., qui 
travaille dans le domaine de l’informatique biomédicale en utilisant 

Le Dr Chad Purnell (à l’avant, à droite) 
dirige une étude sur l’amélioration du 
diagnostic de l’apnée du sommeil.

Sarah Richards, 
MS, CCC‑SLP, 
travaille avec 
Veronica sur 
son élocution.

  >>
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champions de la guérison

Chaque enfant repart avec 
un sourire
Les familles peuvent s’attendre à d’autres 
opérations chirurgicales après la vague 
initiale de réparations des premières années. 
Entre 6 et 9 ans, les patients nés avec une 
fissure labiale peuvent avoir besoin d’une 
greffe osseuse pour combler l’os manquant 
dans leur mâchoire. 

Presque tous les enfants ayant une fissure 
auront également besoin d’une chirurgie 
correctrice finale une fois que leur structure 
faciale aura atteint la fin de sa croissance, 
à la fin de l’adolescence. Une fois que les os 
du visage sont dans la bonne position, une 
rhinoplastie pour fente (une opération du 
nez et des lèvres) est effectuée. Alors que 
presque tous les enfants qui ont une fissure 
auront besoin de broches (orthodontie), 
un plus faible pourcentage d’adolescents 
auront également besoin d’une chirurgie 
orthognathique, c’est‑à‑dire une chirurgie 
de la mâchoire. 

« Dans le cas des fissures labiales, les 
patients ont généralement au moins une dent 
manquante à l’endroit de la fissure, parfois 
plus. Dans le cas des fissures bilatérales, des 
dents peuvent être manquantes des deux 
côtés », explique le Dr David Reisberg, 
dentiste pédiatrique au Shriners Children’s 
Chicago, et l’un des quelques centaines 
de prosthodontistes spécialement formés 
au pays. Le prosthodontiste est spécialisé 
dans la réparation des dents naturelles et 
le remplacement des dents manquantes.

Pour les patients des Shriners Children’s 
ayant une fissure, les spécialistes utilisent 
des implants dentaires avec une greffe 
osseuse pour combler le trou. Ces greffes 

utilisent généralement l’os du patient, prélevé sur sa hanche. 
« Nous réalisons la greffe osseuse, puis, cinq mois plus tard, 
nous effectuons une radiographie pour vérifier qu’elle a bien 
pris », indique le Dr Reisberg. 

Pour les patients plus jeunes, il peut être amené à mettre en 
place une prothèse d’aide à l’élocution. Il s’agit d’une prothèse 
provisoire pour boucher le trou dans le palais, ce qui permet 
aux enfants de parler plus normalement jusqu’à ce qu’ils 
soient prêts pour leur réparation chirurgicale finale.

Le voyage en vaut la peine
Tous ces soins avancés dispensés dans les établissements 
Shriners Children’s aux États‑Unis sont fournis indépendamment 
de la capacité de paiement des familles ou de leur statut en 
matière d’assurance. Même avec la tranquillité d’esprit que cela 
apporte, visiter l’équipe des Shriners Children’s tous les six à 
douze mois peut sembler décourageant. Pourtant, les familles 
disent que le processus en vaut la peine pour atteindre l’objectif 
de donner à leur enfant une vie saine et indépendante et un 
sourire qu’il aime.

« Nous avons trouvé que le travail effectué sur Evan était 
parfait, même les deux petites marques sur sa lèvre, déclare 
April. Elles sont sa signature. Nous lui disons que c’est la 
petite marque spéciale qu’il arborera toute sa vie. »  

« �Dans le cas des fissures labiales, les 
patients ont généralement au moins 
une dent manquante à l’endroit de la 
fissure, parfois plus. Dans le cas d’une 
fissure bilatérale, des dents peuvent 
être manquantes des deux côtés. »
– DAVID REISBERG, DOCTEUR EN CHIRURGIE DENTAIRE

David Reisberg, 
docteur en 
chirurgie dentaire, 
se spécialise dans 
la réparation et 
le remplacement 
des dents pour 
les patients ayant 
une fissure labiale 
et palatine.

Les parents d’Evan 
ont apprécié chaque 
étape de son 
parcours de soins.
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Gianna et Juan Diego 
sont fiers d’être des 
patients‑ambassadeurs.

18  Il faut être deux

Tous les journalistes savent que pour obtenir une primeur, il faut aller 
directement à la source. Il n’y a pas de meilleur moyen de se renseigner sur 
Shriners Children’s qu’en écoutant les patients eux‑mêmes. Chaque année, 

des milliers de jeunes enfants et d’adolescents reçoivent des soins transformateurs 
dans l’un des principaux établissements du réseau de soins de santé. Promenez‑vous 

Devenir la 
meilleure 
version de

Soi‑même

  >>

Les patients-
ambassadeurs 
internationaux 
transmettent 
leurs messages 
de résilience 
et les soins qui 
changent leur vie

ÉVÉNEMENTS, NOUVELLES ET INSPIRATION DE LA COMMUNAUTÉ DES SHRINERS

partenaires
DE SERVICE



16  LEADERS EN MATIÈRE DE SOINS  |   AUTOMNE 2023

partenaires de service

dans les couloirs de l’un de ces établissements 
des États‑Unis, du Mexique ou du Canada, 
et vous serez captivé par d’innombrables 
histoires de patients qui s’épanouissent 
après leur traitement. Vous découvrirez 
ce qui fait la spécificité des hôpitaux 
Shriners Children’s.  

Chaque année, les hôpitaux 
Shriners Children’s sélectionnent deux 
patients‑ambassadeurs internationaux 
qui véhiculent ces messages de soins qui 
englobent toute la famille. Ils permettent 
de présenter des résultats positifs et 

d’illustrer la manière dont les patients des Shriners Children’s 
acquièrent la confiance nécessaire pour surmonter l’adversité et 
poursuivre leurs rêves. Les ambassadeurs sont présentés en juillet 
lors de la session impériale, une convention annuelle qui réunit 
la communauté des Shriners du monde entier.

Ces patients résilients et inspirants représentent le réseau de 
soins de santé lors d’événements marquants tout au long de l’année, 
notamment des événements sportifs collégiaux et professionnels 
et le défilé le plus largement télévisé au monde, la Parade des roses. 
En juillet dernier, les patients‑ambassadeurs internationaux pour 
2023‑2024, Gianna et Juan Diego, sont montés sur scène pour faire 
part de leur gratitude et de leur enthousiasme pour l’année à venir. 

« �Ma famille 
au Shriners 
Children’s m’a 
appris à ne 
jamais laisser 
ma jambe 
m’empêcher 
d’être la 
meilleure 
version de 
moi‑même. »
– GIANNA

   Rencontre avec Gianna
Gianna est née avec une maladie rare 
appelée aplasie proximale du fémur, qui 
l’a privée d’une partie de son fémur 
gauche. Ses parents savaient qu’ils 
devaient trouver les bons soins spéciaux 
pour leur fille et étaient reconnaissants 
d’apprendre que l’équipe d’orthopédie du 
Shriners Children’s Southern California 
avait l’expertise nécessaire pour traiter 
l’aplasie proximale du fémur.

« Sa jambe gauche était plus courte 
que la droite, et Gianna présentait des 
malformations de la hanche et d’autres 
déficiences congénitales dans sa jambe 
gauche », a indiqué le Dr Robert Cho, 
chirurgien orthopédiste en pédiatrie et 
médecin‑chef du Shriners Children’s 
Southern California. « Gianna n’avait pas 
d’articulation de genou fonctionnelle et 
son pied ne fonctionnait pas et pointait 
vers l’intérieur. Il aurait été pratiquement 
impossible pour elle de marcher sans 
l’amputer et lui donner une prothèse », 
a affirmé le Dr Cho.

Gianna a effectué sa première visite 
au Shriners Children’s à l’âge de 3 mois, 
et à 9 mois, elle a reçu sa première prothèse. 
En grandissant, elle a pris conscience de ses 
différences physiques et a parfois lutté avec 
son image de soi. Les équipes spécialisées en 
prothétique et en réadaptation ont travaillé 
avec Gianna pour lui apprendre à s’adapter 
et à acquérir les compétences et la confiance 
nécessaires pour relever ses défis physiques. 
« Ma famille au Shriners Children’s m’a 
appris à ne jamais laisser ma jambe 
m’empêcher d’être la meilleure version 
de moi‑même », a‑t‑elle dit. 

Le père de Gianna a été tellement 
impressionné par les soins prodigués à sa 
fille qu’il a décidé de devenir un Shriner 
et est actuellement président du Conseil 
des gouverneurs du Shriners Children’s 
Southern California.

Aujourd’hui, Gianna, 15 ans, est une élève active du secondaire et 
est à la fois artiste et athlète. Elle aime particulièrement le football et 
rêve de travailler un jour pour la NFL. Le Dr Cho est convaincu que, 
grâce à son dynamisme et à son esprit, Gianna peut accomplir tout 
ce qu’elle veut.
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Rencontre avec Juan Diego
Juan Diego, 19 ans, a souffert de brûlures 
dans un accident électrique à son domicile 
au Honduras alors qu’il n’avait que 13 ans. 
Ses mains étaient gravement blessées et il 
était complètement dépendant des autres 
pour les tâches les plus élémentaires. Il ne 
pouvait pas prendre soin de lui‑même ou 
aller à l’école, ni dessiner ou jouer de la 
musique, deux de ses passions. 

La Fondation Ruth Paz, un organisme sans 
but lucratif du Honduras qui se consacre à 
fournir des services médicaux aux enfants, a 
eu connaissance des brûlures de Juan Diego et 
l’a mis en contact avec les Shriners Children’s. 
Quatre mois après sa blessure, il est arrivé 
au Shriners Children’s Boston. Certaines 
de ses brûlures étaient encore ouvertes et 
nécessitaient une attention immédiate de la 
part de l’équipe responsable des brûlures graves. 

Pendant les 2 mois et demi qu’il a passés à 
Boston en 2018, le traitement de Juan Diego 
a consisté en grande partie en des séances 
intensives de physiothérapie et d’ergothérapie. 
L’ergothérapeute Courtney Updegrove a 
fabriqué des attelles personnalisées pour 
ses mains, ce qui a permis à Juan Diego de 
réapprendre à s’occuper de lui‑même. Il a 
même pu recommencer à dessiner et à jouer 
de la batterie. Juan Diego a abordé chaque 
traitement et chaque obstacle avec une 
attitude positive. 

Les soins prodigués comprenaient 
également un traitement reconstructif, 
grâce auquel le Dr Joseph Upton, chirurgien 
plasticien spécialiste de la main, a rétabli la 
sensation et la mobilité dans les mains de 
Juan Diego. Le Dr Upton a pu prélever des 
tissus sur une autre partie du corps de Juan 
Diego et construire un espace interdigital 
entre son pouce et son index. Juan Diego 
continue de se rendre au Shriners Children’s 
Boston pour des chirurgies reconstructives 
et des chirurgies au laser.

Aujourd’hui étudiant en relations 
internationales au Honduras, il est honoré 
de représenter Shriners Children’s en tant 
que patient‑ambassadeur international. 
« Je veux mettre en pratique toute la 
gratitude que j’éprouve à l’égard de 
Shriners Children’s, a‑t‑il indiqué. 
J’espère que mon histoire sera une source 
d’inspiration et d’espoir pour les autres. »  

VISIONNEZ LA VIDÉO  
« No Boundaries: The Stories of Gianna and Juan 
Diego » (en anglais), qui met en lumière les parcours 
remarquables de nos patients‑ambassadeurs 
internationaux pour 2023‑2024.

« �Je veux mettre en pratique toute la gratitude que 
j’éprouve à l’égard de Shriners Children’s. J’espère 
que mon histoire sera une source d’inspiration 
et d’espoir pour les autres. »

– JUAN DIEGO
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partenaires de service

Il faut être deux
Au Shriners Children’s St. Louis, les chirurgiens de 
la main travaillent en équipe
L’équipe de chirurgiens du Shriners Children’s St. Louis prouve 
que deux personnes valent mieux qu’une, surtout lorsque chacune 
d’entre elles a reçu un titre universitaire, est hautement spécialisée 
et a à cœur d’aider les enfants à s’épanouir.

La Dre Lindley Wall et le Dr Charles Goldfarb sont tous 
deux spécialisés dans les anomalies congénitales des membres 
supérieurs, les lésions traumatiques et les compressions nerveuses. 
La Dre Wall possède une expertise supplémentaire en matière de 
paralysie cérébrale et de plexus brachial à la naissance, tandis que 
le Dr Goldfarb se spécialise dans les adolescents athlètes et les 
blessures sportives.

« La valeur de la collaboration entre deux chirurgiens permet 
aux familles de bénéficier d’un niveau de soins supérieur », 
a déclaré la Dre Wall.

Moins de temps, plus d’attention
Wyatt, qui est né avec un pouce supplémentaire, est l’un des patients 
qui a pu profiter de cette approche collaborative. En raison de son 
diagnostic de polydactylie radiale et de pouces à trois phalanges, 
Wyatt a dû subir de multiples opérations chirurgicales.

« Le fait de nous unir dans la salle d’opération nous permet de 
réduire le temps passé sous anesthésie et de collaborer en temps réel 
sur les approches à adopter dans les cas particuliers, a souligné la 
Dre Wall. Bien que nous traitions tous les deux le membre supérieur 
de l’enfant, nous avons chacun des domaines d’intérêt particulier, 
ce qui nous permet d’offrir un traitement complet de presque tous 
les problèmes ayant une incidence sur les mains et les membres 
supérieurs des enfants. » 

Pendant l’opération de Wyatt, la Dre Wall a travaillé sur une 
main tandis que le Dr Goldfarb a travaillé sur l’autre.

« Le fait que deux équipes 
chirurgicales aient travaillé 
simultanément a permis de 
réduire de moitié la durée de 
l’anesthésie, ce qui signifie que 
cela a été beaucoup plus facile 
pour le petit corps de Wyatt 
du point de vue de la sédation 
et du rétablissement », a 
déclaré Amanda, la mère de 
Wyatt. « Pour nous, c’était une 
bénédiction, car les temps 
d’attente et d’inquiétude ont 
été considérablement réduits 
pendant la réparation de ses 
deux petites mains. »

Des résultats probants
Aujourd’hui, Wyatt est un 
élève de troisième année 
à Wichita, au Kansas, et il 
possède l’une des meilleures 
calligraphies de sa classe. 
Dire qu’il a réussi grâce aux soins qu’il a reçus au Shriners Children’s 
St. Louis serait un euphémisme.

Amanda sait que la capacité de Wyatt à 
s’épanouir est due en partie à l’engagement 
des médecins en faveur du travail d’équipe. 
« Le fait de savoir que ces deux personnes 
se concertent souvent et s’inspirent de 
leurs expériences respectives minimise 
l’inconnu et procure une grande confiance, 
a‑t‑elle confié. Lorsque vous disposez d’une 
équipe d’experts en qui vous pouvez avoir 
confiance, le fait de parcourir 800 km à 
l’aller et au retour pour des rendez‑vous et 
des soins en vaut la peine. Vous savez que 
votre enfant est entre les meilleures mains 
pour assurer sa réussite future. »  

Pendant l’opération 
de Wyatt, la Dre Wall 
a travaillé sur une 
main tandis que 
le Dr Goldfarb a 
travaillé sur l’autre.

Les Drs Goldfarb et Wall effectuent l’opération 
ensemble, ce qui permet de réduire la durée. 

Wyatt et sa mère, 
Amanda

Wyatt 
montre 
ses pouces 
réparés.

POUR EN 
APPRENDRE PLUS 
SUR D’AUTRES 
HISTOIRES comme 
celle‑ci, visitez le site 
myleadersincare.com.



SHRINERSCHILDRENS.ORG/FR-CA   19  

NOTRE COMMUNAUTÉ D E S  S O I G N A N T S  E T  D E S  PAT I E N T S  Q U I  N O U S  R E N D E N T  F I E R S

Gabby, 13 ans, est une meneuse de claque 
dévouée qui a pour objectif de concourir à 
l’échelle nationale. Des douleurs dorsales en 
raison d’une scoliose l’ont toutefois obligée à 
faire un petit détour sur le chemin du succès. 
Son état s’aggravant rapidement, Gabby a été 
dirigée vers le Shriners Children’s Northern 
California et le Dr Rolando Roberto, chirurgien 
orthopédique spécialiste de la colonne vertébrale 
et directeur médical du programme de colonne 
vertébrale pédiatrique.

Gabby a appris qu’elle était une bonne 
candidate pour une opération chirurgicale 
moins invasive appelée VBT (modulation de 
croissance). Même s’il s’agissait d’une opération 
longue et compliquée, elle a pu rentrer chez elle 
48 heures après l’opération et a été autorisée 
à reprendre toutes ses activités 5 semaines plus 
tard. « J’ai effectué mon premier salto dès que 
j’ai été autorisée à le faire », a dit Gabby. 

Gabby est heureuse d’être de retour dans le 
gymnase pour exécuter tous ses mouvements 
préférés, y compris le « pic », un mouvement 
d’équilibre. Ce mouvement exige une extrême 
souplesse de la colonne vertébrale et constitue un 
spectacle lorsqu’un athlète parvient à l’effectuer. 
Lorsqu’une enfant de 13 ans le maîtrise après avoir 
subi une opération de la colonne vertébrale, c’est 
tout simplement incroyable. 

« Mon dos ne me fait plus mal, a déclaré Gabby. 
Mes genoux et mes hanches sont alignés, donc 
ils ne me font plus mal non plus, et je peux faire 
toutes les mêmes choses qu’avant, et plus encore. 
Je suis vraiment contente d’avoir été opérée. »

Qu’en est‑il de la compétition nationale? En avril, 
Gabby a participé au Summit Championship 
Varsity All Star, une compétition que son 
entraîneur a qualifiée de « Super Bowl des 
meneuses de claque ». Elle a aidé son équipe, 
Korra of Nor Cal Elite All‑Stars, à tout gagner.  

NOM : GABBY

MALADIE : SCOLIOSE

ÉTABLISSEMENT : 
SHRINERS CHILDREN’S 
NORTHERN CALIFORNIA

DE QUOI SE RÉJOUIR

« �Je suis entrée dans le 
gymnase avec un nouveau 
sentiment de confiance que je 
ne soupçonnais même pas. »
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Orthopédie
Soin des brûlures
Traumatisme de la moelle épinière
Fissures labiales et palatines
Soins aux malades externes 
uniquement; les soins nécessaires aux 
malades hospitalisés sont prodigués 
dans un établissement affilié
Shriners Children’s et siège social � 
de Shriners International

Portrait complet des mouvements 
Les chevaux soulèvent‑ils leurs quatre pattes du sol lorsqu’ils 
courent? La découverte de la réponse à cette question a mené à la 
technologie utilisée aujourd’hui pour traiter les enfants vivant avec 
la paralysie cérébrale (PC) et d’autres problèmes orthopédiques. 

Au début des années 1860, le gouverneur de Californie, Leland 
Stanford, a voulu régler un débat sur la façon dont les chevaux 
courent. Il s’est tourné vers le photographe Eadweard Muybridge 
pour obtenir de l’aide. Le résultat a été une série de photos 
révolutionnaires qui ont fait les manchettes dans le monde entier 
et qui ont prouvé au gouverneur qu’il avait raison : les chevaux 
avaient parfois les quatre pattes décollées du sol. Ces images ont 
donné lieu à d’autres expériences photographiques, notamment 
des photos d’une femme atteinte de PC en train de marcher. 
Eadweard Muybridge est finalement devenu le père du cinéma.

Progrès en matière d’imagerie
Au fil des décennies, les progrès de la technologie de l’imagerie 
informatique ont considérablement amélioré l’analyse de la 
démarche, c’est‑à‑dire l’évaluation de la façon dont un patient 
se déplace. Le Dr Jon Davids, directeur du laboratoire d’analyse 
du mouvement et chef adjoint du département de chirurgie 
orthopédique au Shriners Children’s Northern California, a été 
l’un des premiers pionniers de cette technologie, devenant un 
chef de file mondial en matière de recherche sur l’analyse de 
la démarche et de traitement de la démarche. 

Les centres d’analyse du mouvement se trouvant dans 
14 établissements Shriners Children’s utilisent une technologie de 
pointe, des caméras infrarouges et des programmes informatiques 

avancés pour évaluer les 
patients atteints de PC 
avant et après une opération 
chirurgicale ou d’autres 
traitements.

C’est l’occasion pour les 
jeunes patients de se sentir 
comme des personnages 
de film. Tout d’abord, des 
marqueurs sont attachés 
à leur corps pour suivre leurs mouvements, puis ils sont filmés 
par des caméras infrarouges pendant qu’ils se déplacent et qu’ils 
marchent. Hollywood utilise la même technologie pour créer 
des effets spéciaux dans des films tels que Le Seigneur des anneaux, 
Avatar, Boréal Express et les nouveaux films de l’univers Marvel. 

Prochaine étape : vidéos sur les téléphones cellulaires
Que nous réserve cette technologie incroyable qui a débuté 
par une série de photos de chevaux? Grâce à des programmes 
informatiques, des applications et des vidéos sur les téléphones 
intelligents, l’évaluation continue des patients peut se faire en 
réduisant les déplacements à l’hôpital.  

« Tout le monde ne peut pas se rendre dans un laboratoire de 
démarche, mais presque tout le monde a un téléphone portable 
et peut donc prendre des vidéos d’un enfant qui marche, a déclaré 
le Dr Davids. Ces avancées permettront à un plus grand nombre 
d’enfants d’accéder à des soins qui changeront leur vie, ce qui signifie 
que nous pouvons contribuer à améliorer beaucoup plus de vies. » 

Nos centres d’analyse du mouvement 
utilisent en partie la même technologie 
que celle utilisée dans les grands films.
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