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A PROPOS DE SHRINERS CHILDREN'S

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.

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 cofits, qu’elle soit assurée ou non.

QUELS SONT NOS SOINS PEDIATRIQUES SPECIALISES?
+ Traitement des problémes 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¢cons de trouver des réponses qui amélioreront un jour la LA FRATERNITE DES SHRINERS
vie des gens. Nos chercheurs innovateurs ont fait des percées importantes Shriners International, une fraternité

dans nos quatre gammes de services, améliorant le traitement des patients basée sur le plaisir, la camaraderie et les
et enrichissant 'ensemble des connaissances médicales mondiales. principes maconniques de I'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.

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.



DISCUSSIONS COMMUNAUTAIRES

Chers lecteurs,
Alors que la fin de I'année approche, je
remarque un changement important.
Les gens sont
toujours aussi
occupés, mais la
lumiére est réduite,
plus chaude, et il
y a quelque chose
dans Pair qui fait
parfois défaut
a d’autres moments
de I'année : I'espoir.
Ce numéro
contient des récits d’odyssées médicales :
des parcours qui ont commencé dans
Iincertitude, mais qui ont débouché sur
un lieu d’espoir et de guérison. A Shriners
Children’s, nos cliniciens trouvent le moyen
de dire « oui ». Avec leur expérience, leur
expertise et leur compassion, ils créent des
plans de soins personnalisés et encouragent
leurs patients a formuler leurs objectifs et
a réaliser leurs réves.
Nous vous présentons un garcon atteint
d’une maladie génétique rare qui a des
effets dévastateurs sur ses os et ses organes

internes; une jeune fille qui a subi une
terrible blessure lors d’un tir d’artillerie
dans son pays d’origine, I’'Ukraine; et
une jeune femme née avec une affection
du genou si douloureuse, malgré des
années de traitement et de nombreuses
opérations chirurgicales, qu’elle était
sur le point de renoncer a ses réves.
Quel est le lien qui les unit? I1s
ont trouvé des réponses, et un espoir
renouvelé, a Shriners Children’s.
Nos cliniciens travaillent ici
parce qu’ils veulent aider les enfants
présentant les cas les plus difficiles. Ce
faisant, ils se hissent parmi les meilleurs
au monde. Leur dévouement a fournir
des soins qui changent des vies est une

véritable source d’inspiration pour moi.

Je vous souhaite, a vous et a vos
proches, une saison pleine d’inspiration
et d’espoir.

Cordialement,

Mel Bower

Directeur du marketing et des
communications, Shriners Children’s

POINTS DE VUE DE PATIENTS

Clara est née avec le syndrome
des brides amniotiques; il lui
manquait la partie inférieure
de la jambe, et ses mains et
ses doigts étaient également
touchés. Elle a récemment subi
une opération a la main, qui
en a transformé I'aspect et la
fonctionnalité. Voici ce que sa
mere, Joleigh, avait a dire :
«Je suis toujours ébahie par
I'équipe de Shriners Children’s
et par tout ce qu’elle accomplit
chaque jour. Je la remercie de
tout ce qu’elle a fait au cours
des 11 dernieres années pour
améliorer la vie de Clara, en
particulier pour sa patience
pendant les années ou Clara
était toute petite. Notre famille
lui est tres reconnaissante. »

PRIX DES LEADERS EN MATIERE DE SOINS 2020-2023

APEX.

AWARDS FOR
PUBLICATION EXCELLENCE

HIVER 2023

Tablg des
matieres

ANNONCES

4  Epic transforme les soins aux patients

5 Traitement des maladies rares de A3 Z

8 Dernieres nouveautés en matiére de
premiers soins des brdlures

11 Ouvrir la voie aux étoiles

15 Décor hivernal

PARTENAIRES DE SERVICE

17 Un lien exceptionnel

19 Don d'amour en héritage

NOTRE COMMUNAUTE

23 Un parcours d'espoir

G VISITEZ-NOUS EN LIGNE pour
découvrir dautres histoires similaires a I'adresse
myleadersincare.com.

SUR LA COUVERTURE : Des participants du camp
Un-Limb-ited a Salt Lake City célébrent leur succes sur
les pistes.

SHRINERSCHILDRENSORG/FR-CA 3



ANNONCES

Epic transforme les
SoIns aux patients

Le systéme de dossiers de santé électroniques accorde la priorité aux patients

Morgan Smith, infirmi¢re autorisée et coordonnatrice des cliniques
spécialisées au Shriners Children’s Greenville, rencontre un patient
d’orthopédie.

Dés qu’elle entre dans la piece, le parcours du patient débute
avec Epic, le systeme de dossiers médicaux électroniques le plus
utilisé et le plus populaire aux Etats-Unis. M™ Smith commence
par vérifier les signes vitaux et recueillir des renseignements
de base : taille, poids, pression artérielle. Mais ce n’est pas tout.

« Nous vérifions si les médicaments sont corrects et si le patient
a des allergies, et nous entrons tous ses antécédents dans Epic,
dit-elle. Ensuite, le patient est prét a rencontrer le dispensateur
de soins, qui aura tous ces renseignements a portée de main. »

C’est le début d’une collaboration qui se poursuivra tout au
long du parcours de soins du patient.

Efficacité et soins personnalisés

L’engagement de Shriners Children’s a fournir des soins de haute
qualité consiste entre autres a investir dans les derniers outils et
technologies. Le systéme de dossiers médicaux électroniques

Epic vise a assurer des soins personnalisés de la meilleure

qualité qui soit. Epic est un outil convivial doté de nombreuses
fonctionnalités qui permettent une précision, une collaboration et
une efficacité accrues.

« Le systeme révolutionne les soins aux enfants. Avoir les
renseignements médicaux le jour méme permet de mieux coordonner
les soins et de les rendre plus efficaces dans la clinique », déclare la
Dr Fran Farley, médecin-chef de Shriners Children’s.

Mm™¢ Smith, qui vient tout juste de commencer a utiliser Epic, en
voit la valeur. « Il permet de gagner du temps et d’améliorer le flux de
travail », indique-t-elle.

« En tant qu'outil de gestion du flux de travail, Epic aide a gérer
chaque étape du processus de soins », explique John McFarland,
directeur principal de I'information de Shriners Children’s. Par
exemple, le systetme se met automatiquement a jour pendant que les
auxiliaires médicaux, les infirmiéres et les médecins font leur travail.

Par I'entremise du systéme, le dispensateur de soins peut informer
Mm™ Smith que le patient a besoin d’analyses ou d’autres suivis; elle
peut ainsi mettre a jour le dossier et planifier les rendez-vous.

« Nous pouvons donc non seulement nous assurer de I'exactitude
de la documentation clinique, mais
aussi voir le parcours du patient le jour
méme, dit M. McFarland. Epic aide les
gens a franchir les étapes suivantes afin
que la consultation dans son ensemble
soit la plus efficace possible. »

Alafin de la journée, tous les
dispensateurs de soins médicaux
de I’enfant peuvent consulter les dossiers
mis a jour; ceux de Shriners Children’s,
mais aussi ceux du pédiatre ou de tout
autre spécialiste qui suit I’enfant, grace a
des liens sécurisés.

Dre Fran Farley, médecin-chef

Un effort a I'échelle du réseau
Pour améliorer la précision et I'efficacité,
I’archivage d’Epic est rationalisé dans
I’ensemble du réseau de soins de santé.

« Si vous étes infirmiére, la
documentation sera la méme que vous
soyez au Shriners Children’s Hawai'

i ou au Shriners Children’s Boston »,
souligne Beverly Bokovitz, infirmiére en
chef de Shriners Children’s, DNP, RN,
NEA-BC, FAAN. « Qu’il s’agisse d’un
patient atteint de brilures ou d’un enfant
en orthopédie, la documentation est
normalisée dans I’ensemble de notre systeme. »

Beverly Bokovitz,
infirmiére en chef

Avantages pour les patients

Epic s’integre dans 'expérience positive que Shriners Children’s
s'efforce d’offrir.

« Les patients et leurs soignants trouvent que les rendez-vous sont
plus rapides, dit M™ Smith. Les patients et les familles adorent
MyChart, le portail du patient lié a Epic. Ainsi, s’ils oublient de poser
une question a leur dispensateur de soins pendant la consultation,
ils peuvent lui envoyer un message directement par I’entremise de
MyChart. Le portail leur permet aussi de planifier leurs rendez-vous
et d’accéder a leur dossier médical en toute sécurité. »

« Avec Epic, nous améliorons la qualité des soins et la relation
entre le patient et le personnel infirmier, indique M™ Bokovitz.
Avoir un plan personnalisé est un élément clé des soins complets
que nous fournissons a Shriners Children’s. » @
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Fournir des soins
extraordinaires
pour des maladies
extraordinaires

1 existe plus de
7000 maladies rares
qui touchent des
patients aux Etats-Unis.
De l'arthrogrypose au
syndrome de Zellweger,
ces maladies sont si rares
que la plupart d’entre nous
ne les croiseront jamais.
( 11 en va de méme pour la
., M, plupart des pédiatres et
' des médecins pour adultes.
Mais il y a un endroit ou
les maladies rares ne sont
pas si extraordinaires :
! S e a Shriners Children’s.
o ) 5 : Au cours des dix
; o L : dernieres années, Shriners
Children’s a traité plus de
27 000 patients atteints de
maladies rares. En outre, les
cliniciens et les chercheurs
associés a Shriners
Children’s ont publié plus
de 250 études portant
sur plusieurs dizaines
de maladies rares. »»

8 Connaissez-vous les derniéres nouveautés en matiére de premiers soins des brélures?
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pionniers en pédiatrie

Maladies rares/traitées a Shriners Children’s

Nous nous efforcons continuellement d'identifier toutes les maladies
rares traitées a Shriners Children’s. Cette liste n'est pas exhaustive,
mais elle donne un apercu de l'étendue de notre portée.

Nombre de patients
(depuis 2012)

Nombre de patients
(depuis 2012)

Achondroplasie 758  Syndrome de Fong 6
Arthrogrypose Syndrome de
congénitale multiple 3340  Freeman-Sheldon 25
Dermatomyosite juvénile 79 Syndrome de Goldenhar 79
Dysautonomie 140 Syndrome de Hajdu-Cheney 6
Dysplasie Syndrome de Holt-Oram 22
spondylo-métaphysaire 8 )
5 Syndrome de Klinefelter 164
Epidermolyse bulleuse
congénitale 40  Syndrome de Klippel-Trenaunay 58
Hypophosphatasie ou Sy[’]dron:u.e de |’art(3:r(?
hypophosphatémie liée 3 'X 1540 ~ Mesenterique supérieure 3
Insensibilité congénitale Syndrome de I'X fragile 126
a la douleur 6 Syndrome dela
Maladie dAran-Duchenne 730  Queue de cheval L
Maladie de Syndrome de Larsen 32
Camurati-Engelmann 13 Syndrome de Loeys-Dietz 10
Maladie de Syndrome de Marfan 846
Charcot-Marie-Tooth 383

i Syndrome de
Maladie de Duchenne Marinesco-Sjégren 10
de Boulogne 899

Synd de Moebi 38

Maladie de Paget ou maladie de PR C RIS
Paget juvénile 3 Syndrome de Morquio 88
Mélorhéostose 7  Syndrome de Pfeiffer 9
Ostéochondromes Syndrome de Pierre Robin 61
héréditaires multiples 1360 Syndrome da Poland 15
Ostéogenzse imparfaite =00, Syndrome de Prader-Willi 444
Osté.olyse.carpo-tarsienne Syndrome da Rett 400
multicentrique ou syndrome des
ptérygium multiples 4 Syndrome de
Spinalbifida 7066  Otevens-Johnson 140
Syndrome dAdams-Oliver 6 Syndrome de tachycardie

Syndrome d’Ehlers-Danlos 1444

Syndrome d'épidermolyse

staphylococcique 84
Syndrome d’Escobar 25
Syndrome d'ostéolyse 8
Syndrome de

Coffin-Lowry 4
Syndrome de

Cole-Carpenter 1

Syndrome de détresse
respiratoire aigué 136

1
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orthostatique posturale 1

Syndrome de thrombocytopénie-

aplasie radiale 141
Syndrome de Williams 89
Syndrome de Zellweger 13
Syndrome des

brides amniotiques 1646
Syndrome des loges 547
Syndrome du cubital

au coude 573
Syndrome du filum terminal 168

La Journée des maladies rares a lieu le 28 février, mais
Shriners Children’s fournit des soins aux enfants atteints
de maladies rares tous les jours de I’année. Les patients ne
se sentent pas différents a Shriners Children’s parce qu’ils
voient beaucoup d’autres personnes comme eux lorsqu’ils
sont ici.

Des enfants spéciaux qui trouvent leur voie
a Shriners Children’s

Les enfants atteints de maladies rares trouvent leur voie

a Shriners Children’s de différentes facons. Certains
connaissent déja leur diagnostic et font appel a nos
dispensateurs de soins réputés pour traiter leurs maladies
rares. D’autres viennent dans ’'un de nos centres parce

que leur maladie présente des symptomes particuliers

que nos dispensateurs de soins peuvent traiter.

« De nombreux enfants ne viennent pas a Shriners
Children’s pour leur diagnostic primaire », explique
Marc Lalande, Ph. D., vice-président des programmes
de recherche de Shriners Children’s. « Ils peuvent étre
atteints d’un syndrome qui n’est pas considéré comme
un trouble orthopédique, mais plutdt comme un trouble
neurodéveloppemental, par exemple le syndrome de Rett
ou le syndrome de Prader-Willi, et ils viennent nous voir
a Shriners Children’s parce qu’ils présentent des problémes
secondaires au squelette, souvent liés a la colonne
vertébrale, que nous pouvons traiter. »

D’autres, comme Nathan, s’adressent a
Shriners-Children’s pour obtenir des réponses qu’ils ne
trouvent pas ailleurs. A I'Age de 9 ans, Nathan a commencé
a ressentir des douleurs au genou. De plus, comme I'une
de ses jambes était plus courte que 'autre, il avait de la
difficulté a marcher. La mére de Nathan, Blanca, s’est alors
lancée dans un périple d’'un an pour trouver la cause des
problemes de son enfant.

Nathan a d’abord été examiné dans un hopital de
Chicago, ou les médecins n’ont pu ni diagnostiquer ni
traiter sa maladie. Alors que les douleurs et les difficultés
a marcher de son fils s’aggravaient, Blanca ne savait plus
vers qui se tourner. Finalement, la famille s’est retrouvée
au Shriners Children’s Chicago.

Nathan est
atteint du
syndrome de
Morquio, I'une
des maladies
rares traitées
a Shriners

Children’s.




' Mohainmed
Apres quatre mois de tests, I’équipe médicale a pu établir ::nl‘z;’f:e ’ﬁ;’:m
I'origine des problemes de Nathan : on lui a diagnostiqué le rempécghe,. b
syndrome de Morquio. pratiquer les

Le syndrome de Morquio est une maladie métabolique sports qu'il aime.
génétique rare qui touche environ 5000 enfants a I'échelle
nationale. Les personnes atteintes de cette maladie sont incapables
de transformer certains types de molécules de sucre, ce qui affecte
la croissance et le développement de la colonne vertébrale, des os
et des organes.

Aujourd’hui agé de 14 ans, Nathan se porte bien. Pour traiter
sa maladie et prévenir son évolution, il recoit chaque semaine une
perfusion intraveineuse. Les soins et les réponses que Nathan et
Blanca ont trouvés a Shriners Children’s les ont convaincus que le
garcon a un bel avenir devant lui.

Des spécialistes qui offrent des soins

de classe mondiale

Le spina bifida est une malformation congénitale. Une partie de

la colonne vertébrale ne se forme pas correctement, laissant une
section de la moelle épiniére et des nerfs rachidiens exposée, ce qui

entraine souvent des Iésions de la moelle épiniére et des nerfs. Aux « Clest le meilleur jeu, souligne Aux

Etats-Unis, seuls 1400 bébés naissent chaque année avec un spina Mohammed. J'adore le basketball, c’est ma ’ —
bifida et on compte moins de 125 000 patients vivant avec cette passion. Je veux y jouer professionnellement Etats Unis,
maladie au pays. un jour. » une maladie

Shriners Children’s a examiné plus de 7000 de ces patients au
cours des dix derniéres années. Mohammed est I'un d’entre eux.

Fuyant la guerre et une tragédie familiale en Irak, leur pays
d’origine, puis en Syrie, Mohammed et sa famille sont arrivés aux
Etats-Unis alors qu’il avait 4 ans. Habitat pour I'humanité a aidé
la famille a s’installer a Sacramento, en Californie. Elle ne savait
pas que le Shriners Children’s Northern California était dans la
méme ville ni qu’il disposait de I'un des meilleurs programmes de
traitement du spina bifida du pays, dirigé par la D™ Maya Evans. : )

« Nous étions voués & emménager & Sacramento », dit le pére de ~ Créer des traitements plus efficaces et obtenir

est considérée
Des chercheurs ouvrent la voie
aux futurs patients
Les cliniciens et les chercheurs de Shriners
Children’s se consacrent non seulement au touche moins
traitement des enfants atteints de maladies
rares, mais aussi a la recherche pour en
apprendre plus sur ces maladies et ainsi personnes.

comme rare
lorsqu’elle

de 200 000

Mohammed, Bassam. « C’était notre destinée. » de meilleurs résultats pour les patients. Parce
Aujourd’hui 4gé de 12 ans, Mohammed aime le basketball, que Shriners Children’s accueille un grand
les Kings de Sacramento et passer du temps avec ses amis. 11 nombre de patients atteints de maladies rares,

va a I’école et utilise un fauteuil roulant pour se déplacer au les équipes sont parfaitement placées pour
quotidien. Bassam est reconnaissant envers la D™ Evans et 'équipe  collaborer a la recherche dans I'ensemble du
de Shriners Children’s d’avoir fourni a la famille toutes les systeme de soins de santé.
ressources disponibles pour permettre & Mohammed d’étre Ce qui n’était au départ qu’un petit effort
plus autonome. de recherche doté d’un budget de 12 000 $
Au fil des ans, ce dernier a subi de multiples opérations pour est aujourd’hui un programme avancé
corriger des difformités dans le bas de sa jambe, a son pied et a sa de plusieurs millions de dollars reconnu
colonne vertébrale. A 11 ans, Mohammed a subi une opération de internationalement. Au fil des ans, les
la colonne vertébrale durant laquelle on lui a posé un dispositif chercheurs de Shriners Children’s ont réalisé
de traction par halo qui utilise la gravité et le poids du corps pour des percées dans Qe nombreux domaines de
redresser la colonne vertébrale. soins spécialisés. A I'institut de génomique de
Méme si Mohammed a passé de longs et difficiles jours Shriners Children’s, les chercheurs s’efforcent
a I’hopital pour ses opérations, il voit le bon coté de chaque de découvrir les causes génétiques des
situation. « Javais toujours hate de voir les spécialistes du maladies et des affections dans le but de créer
développement de I'enfant au deuxieme étage et de voir d’autres des Fhérapies personnalisées.
enfants, raconte Mohammed. « Nous jouions & des jeux vidéo, A Shriners Children’s, « rare » signifie
comme NBA2K, et au hockey pneumatique. Je ne veux pas me extraordinaire. C’est ainsi que nous
vanter, mais je suis plutdt bon au hockey pneumatique! » voulons que nos patients et leurs familles
Ce n’est pas le seul sport dans lequel Mohammed excelle. [l est ~ se sentent. En fournissant les soins les plus

le seul éléve de son district scolaire a jouer au basketball en fauteuil ~ extraordinaires qui soient et en soutenant la
roulant. Son équipe a créé un jeu particulier pour lui, le « bouclier ~ recherche constante de meilleurs traitements

Mohammed ». Quatre des coéquipiers de Mohammed forment et résultats, nous traitons tous les patients
un carré autour de lui pendant qu’il se dirige vers le panier, tire comme des personnes aussi exceptionnelles
et marque. que leur diagnostic. @

N, ———
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ConnaisSsez- vous les
derm BIES nouveautes
en magere de premiers
sOINSMEs betlires?

Une néuvelle'recherchedeShriners @ drenspourralt réduire la probabilité
d’unie hospitalisation - F ¢

IMAGE : ISTOCK.COM/AUSEKLIS
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Vous savez peut-étre que passer une nouvelle

brilure sous ’eau courante froide est une ot L

mesure de premiers soins tres efficace, mais £ e . \ [ - Une analyse de
savez-vous combien de temps il faut la maintenir . - . »

sous le robinet? C’est peut-étre beaucoup plus / » - plllSlel’ll'S ¢tudes
longtemps que vous ne le pensiez : 20 minutes, o . a montre que passer
selon un récent article de recherche australien ’ " ‘ une brulure sous
coécrit par la médecin spécialiste des brilures . ' o 5

du Shriners Children’s Northern California, la l eau courante fl’()lde
Dre Tina Palmieri. Ce nouvel article montre que : pendant 20 minutes
I'eau courante froide sur une brilure fait bien .

plus que soulager la douleur. Elle aide également C(.)mnte [.)l'emlel'.s’

a prévenir certains dommages a la peau et aux soins etait associe
tissus sous-jacents. De plus, les bienfaits du A des améliorations

passage sous I’eau courante peuvent &tre obtenus 2
dans les trois heures suivant la bralure, ce qui . lmportanteS°
laisse amplement le temps de réagir.
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Examiner les preuves

Bien que, dans son article, le groupe de

la D™ Palmieri n’ait pas pu établir une

réduction statistiquement significative du

nombre d’admissions aux unités de soins
intensifs, il a en revanche mis en évidence
un bénéfice important pour les autres
résultats étudiés, notamment une réduction
de la profondeur des briilures, du besoin de
greffe de peau et du besoin d’un traitement
chirurgical pour traiter la plaie ainsi qu’une
accélération de la réépithélialisation

(restructuration de la plaie).

Pour leur article, la D™ Palmieri et

son groupe ont évalué sept études ayant

la qualité et les données requises pour une

méta-analyse. Ces études portaient sur

une population totale de 11 383 patients,

dont 50 % ont passé la brilure sous I'eau

courante froide pendant 20 minutes
comme premiers soins. Voici certains
résultats des études :

* Une étude a rapporté une diminution de
31 % de la probabilité d’hospitalisation
pédiatrique;

* Une étude pédiatrique a rapporté une
diminution de 63 % de la probabilité
d’une plaie profonde au premier
changement de pansement;

* Les résultats regroupés de trois études
ont montré une diminution de 46 % de
la probabilité de devoir recourir a une
greffe de peau;

* Dans deux études, la probabilité de devoir
recourir a un traitement chirurgical, quel
qu’il soit (greffe, débridement, etc.), avait
diminué de 36 %;

e Dans I'ensemble, les études ont montré
que le temps moyen de réépithélialisation
a été réduit de 14 a 13 jours (les
chirurgiens spécialisés dans les brilures
de Shriners Children’s estiment que si la
réépithélialisation a lieu dans les 14 jours,
il n’y aura pas de cicatrice, mais qu’apres
ce délai, il y en aura une).

Selon les conclusions de I'étude, I'analyse
a montré que le fait de passer la briilure sous
I'eau courante froide pendant 20 minutes
comme premiers soins était associé¢ a une
amélioration importante de la morbidité
des patients, y compris une réduction
considérable de la température et de la
profondeur des brilures, des admissions
a I’hopital, des besoins de greffe de peau
ou d’autres interventions chirurgicales et
des taux d’infection. En outre, d’un point
de vue pratique, le passage sous I'eau
courante froide comme premiers soins est
accessible et simple; il peut étre effectué par
des patients conscients, des témoins et des
intervenants préhospitaliers. »»

pionniers en pédiatrie

Ce qu’il faut faire et éviter en matiere

de premiers soins des brulures

Une réaction rapide et appropriée peut avoir un effet important sur le processus de
guérison et I'étendue des lésions cutanées. Voici ce qu'il faut retenir des pratiques
exemplaires en matiére de premiers soins, selon les recommandations de /American

Burn Association (ABA) et de la D Palmieri de Shriners Children’s.

A f
-
Des

)

Passer —
immédiatement Retirer tous Pour les petites Boire
la zone briilée les bijoux et bralures, beaucoup
sous |'eau froide. vétements appliquer de liquides.
La Dr Palmieri autour de des lotions
recommande de la zone. apaisantes
la passer sous [eau contre les
pendant au moins brélures, comme
20 minutes dans de laloés, toutes %%
les trois heures les quatre heures.
suivant la bralure.
Consulter un médecin en cas de
- bralures graves ou de brilures touchant
- 4 une partie du corps plus grande que la
Prendre de ' paume de la main. Selon la Dr¢ Palmieri,
libuproféne ou de Couvrir la si la bréllure est plus grande que cing
I'acétaminophéne zone avec paumes, il faut consulter un médecin sans
pour contrdler un bandage, tarder, sans passer la brlure sous leau; le

la douleur. sans serrer. patient risque de tomber en état de choc.

Ne pas mettre de glace sur la blessure, car cela
pourrait aggraver les lésions cutanées.

Ne pas mettre de produits domestiques sur
la bralure, comme du beurre, des tomates ou
du dentifrice, car ils pourraient retenir la chaleur
et introduire des bactéries dans la plaie, ce qui
pourrait causer une infection.

Ne pas percer les cloques de briilure, car elles
aident a protéger la zone blessée contre l'infection.

IMAGES : ISTOCK.COM/SOFYA GOLOVANOVA
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« Yingt minutes

peuvent sembler

une éternité
lorsque vous
devez rester
sous l'eau sans
bouger. Il faut
chronométrer. »
- Dre PALMIERI

CJPOUREN
SAVOIR PLUS
sur la sécurité
incendie et la
prévention des
bralures, visitez le

beburnaware.org.

pionniers en pédiatrie

Bien que I'on ne sache pas exactement
pourquoi I’eau est bénéfique, on pense
que le froid apaise la douleur et réduit
la température de la plaie, ce qui peut
supprimer la libération d’histamine, un
facteur déclenchant de I'inflammation
et de I'enflure.

Y a-t-il des situations ou il ne faut pas
prendre le temps de passer la briilure
sous I’eau froide? « Oui », répond la
D Palmieri.

« Si une briilure dépasse la taille
d’environ cinq paumes, il faut
immédiatement consulter un médecin,
dit-elle. Dans le cas inverse, il faut la
maintenir sous I’eau courante froide
pendant 20 minutes », puis obtenir un
traitement supplémentaire, au besoin.

Surmonter les obstacles
Méme si cette recommandation est
pratique et réalisable presque partout, elle
n’est pas particulicrement facile a mettre
en oeuvre. « Vingt minutes peuvent sembler
une éternité lorsque vous devez rester sous
'eau sans bouger; c’est difficile, indique la
Dr Palmieri. Il faut chronométrer. »
L’ABA recommande de passer les
briilures sous I'eau froide pendant cinq
minutes, mais ni 'ABA ni les Centres pour
le contrdle et la prévention des maladies
n’ont ajusté leur recommandation
a 20 minutes. La D™ Palmieri explique
que les groupes sont réticents parce qu’il
n’y a pas eu d’essai définitif, randomisé
et prospectif, seulement des études de
cas. Elle pense que les deux organisations
devraient commencer a recommander de
passer la briilure sous I'’eau du robinet ou
du tuyau d’arrosage en raison des preuves
accumulées. @

D Tina Palmieri

Ayden s'est
rétabli aprés
avoir subi de
graves briilures.

Aprés avoir prodigué les
premiers soins, les pompiers ont
recommandé Shriners Children’s

Ayden, qui avait 10 ans & [époque, se tenait a coté de son pére,
Ravin, un chef cuisinier, dans une cuisine improvisée lors d'un
événement extérieur. Soudain, une rafale a fait tomber une
tente sur lappareil de cuisson; de l'eau bouillante et des aliments
chauds ont été projetés sur les jambes et les pieds dAyden.

Heureusement pour lui, quatre pompiers en civil étaient
arrivés sur les lieux quelques minutes plus tét. lls sont
immédiatement passés a l'action. Lun d’eux a désinfecté
rapidement le grand évier de la cuisine afin de pouvoir traiter
les bralures dAyden avec de l'eau, un autre a appelé de l'aide
et les autres ont pris leur matériel de premiers soins. Léquipe
sest empressée de traiter les bralures dAyden avec des
bandages et de l'eau.

A ce moment, les parents dAyden ont dii faire un choix
difficile. Ils pouvaient le faire transporter en ambulance jusquau
service des urgences le plus proche ou lemmener eux-mémes
3 UC Davis, prés du Shriners Children’s Northern California.

« Les pompiers ont fortement recommandé d'emmener
Ayden au Shriners Children’s », raconte Ashlee, la mére
dAyden. « lls nous ont tous dit que nous devions aller l3-bas. »

Ashlee et Ravin ont fait monter Ayden dans la voiture
et se sont empressés daller 8 UC Davis; le garcon a ensuite
été transféré au Shriner’s Children’s. Il y a été traité pour des
brdlures au deuxiéme et au troisieme degré pendant plusieurs
jours. Il a recu des soins de suivi pendant des mois aprés sa
blessure, y compris une greffe de peau.

« Les médecins, le personnel infirmier et les spécialistes du
développement de l'enfant ont tout fait pour quAyden soit
aussi a l'aise que possible », souligne Ashlee.

Aujourd’hui, Ayden est un garcon ordinaire de 12 ans. I
a recommencé a faire ce qu'il aime : jouer de la batterie, faire
du sport et passer du temps avec ses amis. Ashlee attribue le
rétablissement dAyden a Shriners Children’s et aux pompiers
extraordinaires qui ont conseillé I'établissement.

10 LEADERS EN MATIERE DE SOINS | HIVER 2023



UNE APPROCHE DE SOINS COMPATISSANTS AXEE SUR LA FAMILLE

s parcours inspirants de nos
atients vers un avenir radieux

uis tes réves! »
( ( S « Que veux-tu faire
quand tu seras grand? »
« Tu peux faire tout ce que tu veux! »
Ces messages sont aussi courants
durant I'enfance que la créeme glacée
et les tartines. Cependant, pour les
enfants ayant un diagnostic médical
complexe ou une blessure grave,
ces aspirations peuvent sembler
inatteignables.

Depuis plus de 100 ans,

Shriners Children’s offre des soins
transformateurs qui soutiennent
les enfants tout au long de leur
parcours vers un avenir radieux.
Nos patients ont de grands réves et
réalisent des choses extraordinaires.
Ils deviennent entrepreneurs,
enseignants, médecins, pilotes,
athlétes professionnels et
conférenciers motivateurs.

Pour chaque patient qui fait face
al’incertitude, il y en a un autre qui
ouvre la voie vers la réussite. Voici
I'histoire de quelques-uns de ces
jeunes adultes remarquables. >?

champions!

DE LA GUERISON

Emmy craignait de ne plus
jamais pouvoir danser en
raison d’'une malformation
rare du genou.

15 Décor hivernal
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champions de la guérison

Steven affronte les flammes

La peau de Steven raconte son histoire. L’encre de ses 14 tatouages
se méle a des cicatrices en relief et a des bosses. Chaque cicatrice
est comme une carte qui représente ’accident qui a changé son
corps pour toujours.

A 14 ans, Steven a subi des briilures au deuxiéme et au troisiéme
degré sur la majeure partie de son corps apres qu’une fuite de
gaz ait provoqué une explosion dans sa maison, en Virginie-
Occidentale. Pendant trois mois, il a été soigné au Shriners
Children’s Ohio.

« C’était vraiment frustrant, se souvient-il. Je savais comment
marcher, manger et soulever des objets, mais mon corps ne
coopérait pas. »

Sa famille et 'équipe soignante ont su comment le motiver :
avec le sport. « Nous avons commencé par nous lancer une balle,
dit-il. Mes proches savaient que le sport était tres important pour
moi, alors j’avais I'impression que nous accomplissions quelque
chose ensemble. »

A sa sortie de I'hdpital, Steven cherchait une activité stimulante
a la fois physiquement et mentalement. Il y a six ans, il s’est
mis a participer a des compétitions d’hommes forts, dans
lesquelles il connait beaucoup
de succes. En 2020, il s’est
classé au deuxieme rang de la
compétition d’hommes forts de
Virginie-Occidentale et, en 2021,
il a remporté la compétition
Miami’s Baddest Man (I'homme
le plus costaud de Miami).

Steven peut soulever une
pierre de 150 kg au-dessus de sa
téte et porter un joug de 360 kg
sur une distance de 15 m. « Ce
n’est pas parce que j’ai I'air
différent qu’il faut sous-estimer
mes capacités physiques et
mentales », déclare-t-il.

Dix-sept ans aprés son accident,
Steven est maintenant pompier.

V4

«Nous avons commencé
par nous lancer une
balle. Mes proches
savaient que le sport
était tres important
pour moi, alors javais

FONCW,
STonsatt
TNy

3 I'impression que
nous accomplissions
quelque chose
ensemble. »

- STEVEN

Aujourd’hui agé de 31 ans, Steven a un nouveau défi a relever : la
lutte contre les incendies. « Le feu a peut-étre gagné la premiére ronde
quand j’étais enfant, mais je gagnerai la deuxieme », affirme-t-il.

Emmy donne tout sur la piste de danse
Emmy, 19 ans, souffrait de douleurs débilitantes au genou depuis
sa plus tendre enfance. Elle est née avec un ménisque discoide, une
malformation rare qui fait en sorte que le cartilage du genou, qui
sert & amortir les chocs et qui est normalement en forme de C, est
ovale ou en forme de disque.

A 12 ans, Emmy avait déja subi cinq opérations du genou, mais
la douleur était devenue insupportable. Elle craignait de ne plus

Ancienne patiente,
Emmy rend maintenant
visite aux patients et
fait du bénévolat pour

Shriners Children’s.
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jamais pouvoir
faire ce qu’'elle
aimait le plus:
danser.

Les parents
d’Emmy n’étaient
pas préts a
laisser leur fille
abandonner.
L’équipe de
médecine sportive du Shriners Children’s
Northern California a aidé Emmy a renouer
avec sa passion.

« Cela semblait complétement fou »,
dit-elle. Je pensais ne jamais pouvoir
danser a nouveau! »

Non seulement Emmy a repris la
danse, mais elle a méme été danseuse
professionnelle pendant un certain temps.
Elle attribue son succes a ses opérations
du genou, a la physiothérapie et aux
encouragements incessants du personnel
du Shriners Children’s. Selon elle, I'équipe
I’a aidée a soulager la douleur afin qu’elle
puisse se remettre a danser.

« Les employés du Shriners Children’s
n’ont cessé de me dire que je pourrai danser
a nouveau, déclare Emmy. Ils m’ont rendu
ma vie. »

CJPouRr

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

«Les employés du Shriners
Children's nont cessé de me dire
que je pourrai danser a nouveau.
Ils m'ont rendu ma vie. » - emmy

Matthew se fait un devoir de donner au suivant
Lorsque Matthew avait 2 ans, un terrible accident lui a causé
des briilures au troisieme degré et des blessures importantes a la
main. Il a été transporté d’urgence au Shriners Children’s Boston
depuis le New Hampshire, ou il habitait, pour y recevoir des
soins des brilures spécialisés. I y a été un patient pendant plus
de 15 ans. Pendant cette période, il

a subi des dizaines d’opérations

pour reconstruire sa main, en plus

de la physiothérapie intensive pour
améliorer ses capacités.

« Quand je repense a mon départ
difficile dans la vie, je me rends compte
que I'important n’est pas ce qui nous
arrive, mais ce que nous en faisons »,
affirme-t-il.

Désireux d’aider les patients
comme lui, Matthew a communiqué
avec Shriners Children’s Boston
al’age adulte. Il est maintenant
propriétaire d’une entreprise prospere
de photographie et de vidéographie
qui s’occupe de plus de 400 mariages
par an. Matthew a fourni gratuitement
des services de photographie et
des cabines photographiques (avec
des accessoires amusants) pour les
fétes des patients, ainsi que pour la
principale collecte de fonds de I'hopital, la Boston Haunted Walk
(Marche hantée de Boston).

Il a méme couru le marathon de Boston pour souligner les
soins des brilures qu’il a recus lorsqu’il était enfant. En 2020, la
formule de I'événement bien-aimé a dii &tre changée en raison
de la pandémie de COVID-19 : les coureurs devaient choisir leur
propre parcours de 42,195 km. Matthew a franchi la ligne d’arrivée
au Shriners Children’s Boston afin de sensibiliser le public a son
travail et d’amasser des fonds pour ’hdpital qui lui a permis de
guérir et de garder espoir pour réaliser ses réves. »»

«Quand je
repense 2 mon
départ difficile
dans la vie,
je me rends
compte que
Fimportant n'est
pas ce qui nous
arrive. mais
ce que nous
en faisons. »

- MATTHEW
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Dans leurs propres mots

Inspirés par les réalisations incroyables d’anciens patients, des patients
actuels nous font part de leurs espoirs et de leurs réves d’avenir.

Kayson, 8 ans |
SHRINERS CHILDREN’S OHIO

<< Je veux devenir pilote Wen, 10 ans |
pour emmener des gens SHRINERS CHILDREN'S
SHREVEPORT

partout dans le monde  des
endroits qu'ils aiment et les
rendre heureux. »»

<< Je veux étre
une artiste.
Jaime dessiner

Bridget, 15 ans | en minsoirant
SHRINERS CHILDREN'S P
NEW ENGLAND de la nature.
<< Jaimerais &tre meneuse Grace, 15 ans | sHRINERS CHILDREN'S FLORIDA Je veux
de claque pour les << Jaimerais beaucoup concevoir encourager
Cowboys de Dallas. Je des prothéses pour les animaux ou les gens avec
mon art. »)

des sites Web pour les personnes

suis passionnée par ce
malvoyantes. »»

sport depuis toute petite,
et je suis déterminée
a devenir une athléte

de haut niveau malgré Madison, 16 ans |

ma blessure au genou. SHRINERS CHILDREN'S LEXINGTON

Je ne me suis jamais << Je veux travailler dans l'industrie
sentie aussi forte et équine. Jaime |'équitation et tout ce
polyvalente en tant qui a trait aux chevaux. Je ne pense
que danseuse quaprés pas quautre chose puisse mapporter
mon opération. »> autant de joie. »»

Solomon, 16 ans |

SHRINERS CHILDREN'S HAWAI'

<< Je veux m'exprimer de

maniére créative par Dash, 8 ans | i

i creativep SHRINERS CHILDREN'S Maria, 18 ans |

| interprétation parce TWIN CITIES SHRINERS CHILDREN'S

que jaime incarner << Je veux MEXICO

des personnages. concevoir des << Je veux me

Le jeu dacteur jeux vidéo et consacrer a la

montre la vie sous participer un jour culture des fleurs

un nouveau jour. »» au jeu télévisé et aider ma
BattleBots. »» communauté

d'origine. Jaime

voir les fleurs
Sycl ney, 18 ans | SHRINERS CHILDREN'S PHILADELPHIA pousser et les
cultiver. Je fais des
études d'ingénierie
en innovation

agricole durable. »»

w—

| {{Mon réve est de devenir ergothérapeute & Shriners Children’s.

T Les soins que jy ai requs m'ont montré & quel point il est important
‘ d'aider les autres a se sentir a laise et a réussir, quel que soit leur
diagnostic ou leur blessure. Je veux faire pour quelqu’'un d'autre

ce que Shriners Children’s a fait pour moi. »»

—
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Les camps de ski Shriners Children’s offrent aux enfants bien plus qu'une journée sur les pistes

Les camps de ski Shriners Children’s
permettent aux patients de découvrir les
joies des sports d’hiver, quelles que soient
leurs capacités. Les programmes des

sites de Twin Cities et de Salt Lake City
permettent aux enfants de s’amuser, de se
faire des amis, de prendre confiance en eux
et, bien siir, de pratiquer le hors-piste.

Un lieu d’échange pour

les enfants

Shriners Children’s Twin Cities offre deux
camps d’hiver : le ski alpin pour les patients
présentant des différences de membres et le
ski nordique pour tous les patients, quelles
que soient leurs capacités. Méme si les
camps se déroulent dans le Minnesota, au
sud de Twin Cities, ils attirent des familles
du Dakota du Sud et du Nord, de I'lowa et
du Wisconsin.

«Je suis toujours étonnée de voir des
familles parcourir de grandes distances pour
que leurs enfants puissent participer a nos
camps. Elles reconnaissent I'importance
pour leurs enfants d’étre entourés d’autres

enfants qui rencontrent les mémes difficultés.

C’est de loin ce que je préfere des camps »,
explique Maureen Johnston, spécialiste du
développement de I'enfant et directrice du
camp. « Apres avoir organisé des camps
pendant plus de 20 ans, je constate un theme
récurrent : I'amitié. C’est inspirant de voir
les enfants se rassembler pour apprendre a
maitriser une compétence, et s’encourager

a se relever et a réessayer lorsqu’ils tombent.
Observer des enfants présentant des

différences physiques similaires s’enseigner
mutuellement de nouvelles facons

uniques d’accomplir des taches, c’est
extraordinaire! »

Le camp de ski nordique est dirigé par
BethAnn Chamberlin, une entraineuse de
biathlon paralympique des Etats-Unis, et
est soutenu par des athlétes paralympiques.
Lors d’une journée typique, les jeunes se
rendent d’une station a I'autre pour faire
des exercices, participer a des courses et
apprendre les techniques du ski de fond.

En 2023, le matin de la journée de ski
alpin, il faisait -28 degrés Celsius, mais cela
n’a pas ralenti les 75 participants et bénévoles.
Apres une pause pour se réchauffer, les
enfants étaient impatients de retourner
sur les pistes.

« C’est dans les camps de Shriners
Children’s que j’ai rencontré d’autres
enfants a qui il manquait un membre pour
la premiere fois », déclare Adelaide, qui

Des jeunes pratiquent des sports de neige au camp

Un-Limb-ited de Salt Lake City.

« Grice a ces camps, jai
gagné en confiance, je me
suis fait de nouveaux amis
et jai un meilleur esprit
d’équipe. lls mont aidée

-~ »
a évoluer. »

- ADELAIDE

! Adelaide

participe aux camps du Shriners Children’s ~ ~ '\ - ;r 'CJ :;:;CS'F:;; ek
Twin Cities depuis I'dge de 5 ans. A 16 ans, T [ | Twin Cities
les camps de vacances demeurent I'une de L ‘ depuis I'age

ses activités préférées chaque année. « Les . de5ans.

sports hivernaux comme le ski alpin et

le ski nordique sont tellement amusants,
ajoute-t-elle. Ces activités de Shriners
Children’s nous donnent I'occasion de
nous mettre au défi, d’acquérir de nouvelles
compétences et, surtout, de nous amuser.
Grace a ces camps, j’ai gagné en confiance,
je me suis fait de nouveaux amis et j’ai un
meilleur esprit d’équipe. Ils m’ont aidée

a évoluer. »??
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Les enfants nouent des amitiés durables au Camp Achieve de Twin Cities.

Vivre sans limites

Au Shriners Children’s Salt Lake City,
les soins aux patients s’étendent jusqu’aux
sommets enneigés de I'Utah, ou la neige
abondante aide a prodiguer des soins
parmi les meilleurs au monde.

Chaque année, des patients de Shriners
Children’s de partout aux Etats-Unis ayant
des différences de membres se réunissent
au Park City Mountain Resort pour une
semaine de ski et de planche a neige dans
le cadre du camp Un-Limb-ited a Salt
Lake City.

Le camp permet a ces adolescents de
sortir de leur zone de confort et de nouer
des amitiés durables avec des pairs qui les
comprennent.

Au camp de 2023, 19 patients ont
dévalé les pentes munis de matériel
adapté (monoskis, biskis ou stabilisateurs)
et ont bénéficié¢ d’'une formation
individuelle avec les instructeurs du
National Abilities Center au Park City
Mountain Resort.

« Nous avons eu plusieurs nouveaux
skieurs et planchistes cette année, et ils ont
su prendre leur envol, ce qui témoigne de
la capacité d’adaptation de ces jeunes »,
affirme Walter Durtschi, responsable des
soins du Shriners Children’s Salt Lake
City et membre du personnel du camp
Un-Limb-ited. « La moitié¢ d’entre eux sont
meilleurs que moi; ils sont incroyables! »

« La moitié d’entre eux

sont meilleurs que moi;

ils sont incroyables! »

- WALTER DURTSCHI,
EMPLOYE DU CAMP

Si le plaisir du ski et de la planche
a neige suffit a faire participer des
adolescents au camp, c’est ce qui se
passe en dehors des pistes qui a le plus
d’incidence. Le personnel et les bénévoles
organisent des activités sociales pour
aborder des problémes courants de la
vie, notamment en lien avec les loisirs, les

relations, I'image corporelle, I'intimidation
et 'estime de soi.

« Au quotidien, je n’ai pas 'occasion
de parler de mon expérience avec d’autres
personnes qui comprennent vraiment
ce que je ressens », explique Tia, une
patiente du Shriners Children’s Salt Lake
City. « Le fait de pouvoir envoyer un texto
a quelqu’un que j’ai rencontré au camp
m’a vraiment aidée. »

D’autres participants ont décrit
les amitiés qu’ils ont nouées au camp
Un-Limb-ited comme un espace sir et un
groupe de soutien.

« La vie a réservé de sacrées surprises
a ces jeunes, mais ils continuent de se battre
et de défier les probabilités. C’est ce qui leur
permet de vivre sans limites », explique Laura
Hollingshead, ludothérapeute du Shriners
Children’s Salt Lake City et membre du
personnel du camp Un-Limb-ited.

La mission de Shriners Children’s est
d’offrir aux enfants la possibilité de réaliser
leurs réves et de vivre sans limites. Pour de
plus amples renseignements sur les camps,
visitez le site shrinerschildrens.org/fr-ca
ou communiquez avec ’établissement
Shriners Children’s le plus proche. @

Au camp de 2023. 19 patients ont dévalé les
pentes munis de matériel adapté (monoskis.

biskis ou stabilisateurs) et ont hénéficié d'une

formation individuelle avec des experts.

Des participants du camp
Un-Limb-ited célébrent
leur succés sur les pistes.
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Des patientes
qui ont la méme
maladie rare,

et bien dautres
points communs

Unlien _ o
axceptionnel

ira, qui

YA
X % -mson% .

eira et Madelyn sont toutes deux nées avec la méme

maladie rare : une absence congénitale du bras

gauche. Traitées dans des établissements Shriners
Children’s différents (Keira a Philadelphie et Madelyn a
St. Louis) et avec 15 ans d’écart, il était peu probable qu’elles
se croisent un jour. Et pourtant, il y a sept ans, I'improbable
s’est produit. Grace au pouvoir des médias sociaux, leurs
meéres Jessica et Melissa ont communiqué ensemble, et un
lien spécial s’est créé entre les deux filles. Ce lien démontre
que les patients de Shriners Children’s y trouvent bien plus
que des soins extraordinaires.

e A LA DA T TS
SN ’ ' v
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partenaires de service

Se reconnaitre dans l'autre
Malgré leur différence d’age, les deux
patientes ont beaucoup en commun.
Keira, 8 ans, est souvent décrite comme
la version miniature de Madelyn, 23 ans.
Leur ressemblance leur a permis de
trouver quelqu’un qui comprend ce
qu’elles vivent au quotidien. Au fil des ans,
les filles et leurs meres se sont soutenues
mutuellement, mais uniquement par
messages et appels vidéo. Jusqu’a tout
récemment. Les deux amies ont enfin pu
se rencontrer en personne grace a Shriners
Children’s et au Lucky Fin Project, une
ressource éducative et un réseau de
soutien pour les familles d’enfants ayant
des différences de membres.

« Il est tres difficile pour moi de
décrire ma rencontre en personne
avec Keira. Le fait d’enfin rencontrer
quelqu’un qui me ressemble et avec qui
je communique a distance depuis des
années est une immense source de joie »,
explique Madelyn. Keira affirme qu’elle
était enthousiaste lorsqu’elle a vu Madelyn
et heureuse qu’elles puissent se rencontrer

Les filles se
rencontrent pour

la premiére fois
lors d'une visite
surprise de Madelyn
chez Keira.

€n personne.

Faire passer le message

Le moment le plus spécial de la visite

a été la présentation faite a I'école de
Keira, au cours de laquelle les filles ont
raconté leur histoire et informé les éleves
sur les ortheses et les protheses. « Keira

semblait trés confiante en se tenant avec

Madelyn devant le grand groupe, ce

qu’elle n’aurait jamais fait auparavant »,

affirme Jessica, la mére de Keira.
Les filles et leurs méres adorent

célébrer toutes leurs réalisations ensemble.

« Il est trés difficile
pour moi de décrire
ma rencontre en
personne avec
Keira. Le fait d'enfin
rencontrer quelqu’un
qui me ressemble est
une immense source
de joie. »

- MADELYN

« Le visage de Keira s’est illuminé
lorsqu’elle a vu Madelyn; elle
a immédiatement couru vers elle comme
si elle la connaissait depuis toujours.
C’était pourtant leur premiére rencontre
en personne, raconte Jessica. Cela
témoigne des liens qui unissent la
communauté des Shriners. »

« Trés peu d’individus naissent sans
leur bras gauche, et savoir que Keira peut
voir quelqu’un qui lui ressemble est un
plaisir, explique Madelyn. Les expériences
de vie avec divers handicaps sont riches
en connaissances précieuses, et c’est trés
important pour moi de les transmettre afin
d’avoir une incidence positive. » @

Au fil des ans. les
filles et leurs meres
se sont soutenues
mutuellement, mais

uniquement par
messages et appels
vidéo. Jusqu'a tout
récemment.
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Don damour en héritage

Les nombreuses fagons dont vous pouvez aider Shriners Children’s & atteindre davantage
d’enfants dans de nouveaux endroits

ENEEEEEEE

IMAGE : ISTOCK.COM/PCH-VECTOR

*

Changer les choses grice a une affirme Eugene. Elles permettent d’aider
rente de bie.nfaisance . I'organisation et. me donnent un 1;evenu Taux d'intérét des rentes
Eugene se souvient que, enfant, alors qu’il en retour. En fait, je gagne plus d’argent
était hospitalisé au milieu des années 1940, aujourd’hui que lorsque je travaillais! » UNE VIE DEUX VIES
son infirmiére lui chantait des chansons Eugene soutient les Hopitaux Shriners AGE TAUX J| AGE TAUX
chaque fois qu’il avait peur. Tout juste avant ~ pour enfants pour rendre hommage a tout
ses 10 ans, il était un patient de Shriners ce que sa famille, le personnel infirmier 60 ans 4,9 % 60/65 ans 4,5 %
Children’s Philadelphia, ot il se remettait et les médecins ont fait pour lui lorsqu’il 65 ans 5.4 % 65/70 ans 4,9 %
d’une opération pour soigner un bras et une  avait des problémes de sant¢ durant son
épaule raides ainsi qu'une main rétractée. enfance. « Pour comprendre la vie, il 70 ans 5.9 % 70/75ans 55 %
Des décennies plus tard, Eugene est faut donner, .rappe’lle Eugene. C'est ce 75 ans 6.6 % 75/80 ans 6,1 %
fier de soutenir les Hopitaux Shriners pour que je fais aujourd’hui pour les patients . 5
enfants par I'entremise de ses trois rentes de Shriners Children’s. » >> 80 ans 76 % 80/85 ans 7,0 %
de bienfaisance. Les rentes de 85 ans 87 % 85/90 ans 8,3 %
bienfaisance sont une (CJSOUHAITEZ-VOUS EN SAVOIR PLUS 90ans+ 97% | | 90/95ans+ 95%
option philanthropique pour trouver [option qui vous convient le mieux entre

simple qui permet de les rentes de bienfaisance et les dons faits & partir du
faire un don et de compte de retraite individuel, par testament ou par Ces taux peuvent étre modifiés. Veuillez nous contacter pour un exemple
. . éch fiducie? Voul ‘oindre 3 E Coll personnalisé. Si vous résidez & New York, veuillez nous contacter directement,
Eugene recevorr €n echange iducief Voulez-vous vous joindre a tugene, Colleen et car les taux peuvent varier légérement.
des paiements Billy et faire un don damour en héritage aux enfants? Résidents de la Californie : les rentes sont soumises 3 la réglementation
fixes a vie. « J’ai Si Cest le cas, communiquez avec nous des anOLII’d’hLIi de [Etat de C[alifornie. Les paiements effectués dans le cadre de ces accords
° ) . N ne sont fois pas protégés ou garantis par une agence

découvert que pour savoir comment vous pouvez contribuer a gouvernementale ou par la California Life and Health Insurance Guarantee

les rentes de apporter espoir et guérison aux enfants des générations Association. Résidents de 'Oklahoma : les rentes de bienfaisance ne sont

3 venir Appelez—nous au 813 367-2241 ou envoyez un pas réglementées par I'lnsurance Department de Oklahoma et ne sont pas

bienfaisance 3 protégées par une association de garantie affiliée & ce dernier. Résidents du
. . . courriel 3 ladresse p|annedgiving@shrinenet.org. Dakota du Sud : les rentes de bienfaisance ne sont pas régl Ses par la
avaient deux ObJeCtlfS, Division of Insurance du Dakota du Sud et ne relévent pas de sa compétence.
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Rendre hommage
avecle processus
de distribution
de bienfaisance

admissible
% Vers la fin des

1 Colleen  années 1920, alors

A que le pére de Colleen
n’avait que deux ans, ses
jambes étaient si arquées
qu’il n’arrivait pas a marcher

correctement. Un voisin I'a remarqué et
a mis sa famille en contact avec Shriners
Children’s St. Louis, I’établissement le plus
proche dans le sud de I'lllinois.

Colleen n’a jamais oublié cette histoire.
« Drapres ce que j’ai entendu, mon pére
souffrait de rachitisme, dit Colleen. 11
n’aurait pas pu marcher si on ne I'avait
pas aidé. »

Colleen a commencé a soutenir les
Hopitaux Shriners pour enfants au début
de sa carri¢re. L’année derni¢re, elle
a utilisé pour la premiere fois le processus de
distribution de bienfaisance admissible pour
faire un don exonéré d’imp6t. Elle était trés
heureuse de pouvoir faire un don important
et a bénéficié de plusieurs avantages grace
a sa générosité.

« Mon pére disait que Shriners
Children’s I’avait sauvé, se souvient
Colleen. C’était 'occasion pour moi
de donner en retour. »

Donner de l'espoir
au suivant
En 2017, Billy a appris
que son petit-neveu,
Drake, était atteint
d’une maladie
orthopédique rare. La
clavicule de I'enfant de
2 ans était soudée a son
omoplate, ce qui le faisait
pencher d’un coté pendant
sa croissance.

partenaires de service

« Mon pére disait que Shriners Children’s l avait sauvé.

C’était 'occasion pour moi de donner en retour. » - COLLEEN

« Ma niéce n’avait aucune idée que jétais
un Shriner », déclare Billy, membre dévoué
de la fraternité depuis 48 ans. Il Iui a parlé
de Shriners Children’s et I'a accompagnée
a Portland pour la chirurgie correctrice de
son fils, qui a été un succes.

«Jai été tres impressionné par les soins
prodigués a Drake, raconte Billy. Du papier
peint amusant a I'effigie de Mickey Mouse
a I'infirmiére attentionnée qui a fait des
pieds et des mains pour que tout le monde
se sente a I'aise. »

Cette expérience a incité Billy a désigner
I'Hopital Shriners pour enfants comme

bénéficiaire de sa succession par

I'intermédiaire d'un fonds de dotation.

Aujourd’'hui. Billy est un membre dévoué

de la Dream Makers Legacy Society.

Cette expérience a incité Billy
a désigner I’'Hopital Shriners pour enfants
comme bénéficiaire de sa succession par
I'intermédiaire d’un fonds de dotation.
Avec ce type de don, un pourcentage
des intéréts accumulés est réinvesti
dans le principal, et au fur et a mesure
que la dotation continue de croitre,
davantage d’enfants bénéficient des fonds.
Aujourd’hui, Billy est un membre dévoué
de la Dream Makers Legacy Society.

« Les enfants sont accueillis dans
un environnement extraordinaire et
bienveillant ou leurs familles n’ont pas
a s’inquiéter des frais médicaux, explique
Billy. L’idée de donner est une récompense
en soi, et le plus beau, c’est que ce cadeau
n’expire pas; il est continu. » @

m POUR EN SAVOIR PLUS sur ces options
ou sur dautres possibilités de faire un don & Shriners
Children’s, composez le 813 367-2241 ou envoyez un
courriel & ladresse plannedgiving@shrinenet.org.

IMAGE : ISTOCK.COM/PCH-VECTOR
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partenaires de service

Dons
dactions

C’est aussi rapide que d’acheter une
boisson au café du coin. Shriners
Children’s s’est associé au site
donatestock.com pour permettre
aux donateurs de faire des dons
d’actions en maximum 10 minutes.
Grace a ce portail sécurisé, il est
possible de donner des actions
rapidement, en toute sécurité et

en toute simplicité. En faisant un
don d’actions, vous évitez I'impot
sur les gains de capital et Shriners
Children’s recoit la valeur totale de
votre contribution. La juste valeur de
marché de vos actions est également
déductible de la matiére imposable. @

IMAGE : ISTOCK.COM/EKATERINA CHIZHEVSKAYA

Les d de charité
lI'ent ise d

1) ° ] ° 1 °

Libérez votre potentiel philanthropique sans
passer directement par votre compte en banque G VISITEZ le site shriners.

avec un don de propriété. Ce don peut inclure givingproperty.org pour en savoir plus.
une résidence personnelle, une propriété
commerciale, un terrain non construit ou

une maison de vacances. Si vous avez détenu la propriété appréciée pendant plus d’un
an, vous pouvez bénéficier d’'une déduction fiscale, réduire ou éliminer I'impo6t sur les

gains de capital et réduire les frais d’administration de votre succession. Vous pouvez 9
notamment faire un don de propriété a Shriners Children’s des fagons suivantes : 3
* Faire un don direct; CIVISITEZ LE SITE §
 Faire don de votre domicile tout en continuant de I’habiter (bien en viager); lovetotherescue.org/stock-gifting 3
e Faire un don par ’entremise d’un testament ou d’une fiducie révocable; pour en savoir plus ou pour faire un don. 5
e Effectuer une opération de vente-achat pour financer une fiducie résiduaire de §

=

bienfaisance de type « unitrust » afin de bénéficier d’avantages financiers a vie. @
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La facon la plus
agréable d’utiliser

votre compte de
retraite individuel

Changez la vie des patients des Hopitaux Shriners pour enfants

Votre compte de retraite individuel est un moyen judicieux de vous assurer |la retraite de vos
réves. Mais saviez-vous qu'il peut également permettre de réaliser les réves des patients des

Hopitaux Shriners pour enfants®?

FONCTIONNEMENT

« Si vous résidez aux Etats-Unis et avez
70 ans et demi ou plus, vous pouvez utiliser
le processus de distribution de bienfaisance
admissible pour faire un don exonéré d’impot
aux Hopitaux Shriners pour enfants.
Transférez un montant pouvant aller jusqu’a
100 000 $ US par an et vous fournirez aux
enfants ayant des besoins médicaux complexes
les soins qu’ils méritent, peu importe les
moyens financiers de leur famille.

« Si vous étes tenu d’effectuer des distributions
minimales, vous pouvez vous servir de ce
transfert pour vous acquitter de votre obligation.
C’est une option gagnante pour vous et pour
nos jeunes patients.

AVANTAGES

» Vous vous sentirez bien en voyant votre don
changer la vie d’enfants malades.

» Vous ne paierez pas d’impot sur le montant
du don. Ce transfert de fonds ne génere pas

de revenu imposable ni de déduction fiscale.
Vous étes donc gagnant méme si vous ne
détaillez pas vos déductions fiscales.

VOUS N'AVEZ PAS ENCORE 70 ANS ET DEMI?
Lorsque vous atteignez ’age de 59 ans et demi,
vous pouvez retirer des fonds de votre compte
de retraite individuel sans pénalité. Vous paierez
des impoOts sur le montant que vous retirez, mais
si vous détaillez vos déductions fiscales, vous
pouvez bénéficier d’une déduction fiscale pour
la valeur totale du don.

Faites votre don aujourd’hui

Contactez-nous pour découvrir les nombreuses
facons dont votre compte de retraite individuel
peut tout changer pour les enfants.

Pour en savoir plus, coommuniquez avec le bureau
des dons planifiés et des dons majeurs au
866-954-1576 ou a I'adresse
plannedgiving@shrinenet.org.

© The Stelter Company. Les informations contenues dans le présent document étaient exactes au moment de I'impression.

d’exemple. Les taux d’imposition mentionnés comprennent uniquement les impots fédéraux des Etats-Unis et sont

\ Hépitaux Shriners Les informations contenues dans cette publication ne constituent pas des conseils juridiques ou fiscaux. Pour obtenir de
pour enfants® tels conseils, veuillez consulter un avocat ou un conseiller fiscal. Les nombres mentionnés ne sont donnés qu’a titre

susceptibles d’étre modifiés. Les lois des Etats peuvent avoir un impact supplémentaire sur vos résultats individuels.



»
NOTRE COMMUNAUTE DES SOIGNANTS ET DES PATIENTS QUI NOUS RENDENT FIERS

UN PARCOURS DESPOIR

NOM : KAROLINA

MALADIE : AMPUTATION
DOUBLE

ETABLISSEMENTS:
SHRINERS CHILDREN’S
BOSTON ET SHRINERS
CHILDREN'’S
NEW ENGLAND

« Elle s'est levée et

a commencé a marcher.
Jai été surpris de voir
a quel point elle n'avait
pas peur. »

- BROCK MCCONKEY

Blessée lors d'un tir d'artillerie dans son pays
dlorigine, 'Ukraine, Karolina, 4gée de 7 ans et
doublement amputée, est arrivée au Shriners
Children’s Boston au début de année 2023. Grace
aux soins en collaboration prodigués par une équipe
de 'hépital de Boston et du Shriners Children’s
New England & Springfield, au Massachusetts,
Karolina a fait ses premiers pas avec de nouvelles
prothéses de jambes quelques semaines plus tard.

Une équipe du Shriners Children’s Boston dirigée
par la physiothérapeute Hilary Smith-Chong a aidé
Karolina a travailler sa force et son équilibre pour la
préparer a utiliser ses prothéses. Brock McConkey,
responsable des services dorthéses et de prothéses
pédiatriques du Shriners Children’s New England,
a platré les jambes de Karolina pour lui donner des
jambes prothétiques temporaires.

Shriners Children’s a travaillé en partenariat avec
Ukraine House (Maison de I'Ukraine), la fondation
créée par le président et la premiére dame de
I'Ukraine, pour fournir des soins a Karolina. Les
relations avec d'autres agences humanitaires et
gouvernementales ont été essentielles pour aider
Karolina et Daria, sa marraine et tutrice, pendant
leur s&jour aux Etats-Unis.

Le jour du premier essayage, la capacité de
Karolina a utiliser instantanément ses prothéses
temporaires a étonné tout le monde. « Les enfants
qui utilisent des prothéses bilatérales doivent avoir
encore plus d'équilibre et de force que les autres,
explique M™ Smith-Chong. Elle a appris a se servir
de ses prothéses plus vite que n'importe quel
autre enfant avec qui jai travaillé. »

Karolina a requ ses prothéses permanentes avant de
quitter le Shriners Children’s Boston a la fin mars.
Son optimisme et sa persévérance ont inspiré tous
ceux qu'elle a rencontrés. « Karolina est vraiment
une héroine pour tout ce quelle a traversé », affirme

M. McConkey.
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De petites perles pour
de grandes victoires )

% Une maniere colorée de marquer le
26 parcours des victimes de brulures

Les spécialistes du développement de I'enfant du Shriners Children’s
Ohio emploient une méthode colorée pour marquer les étapes du
parcours de rétablissement des patients apres des brilures.

Chaque enfant qui passe beaucoup de temps a I’hopital
recoit des « perles de parcours », et chaque perle
représente une opération, une procédure ou un objectif
que I'enfant a atteint pendant son séjour a I’hopital.

« Nous voulions honorer le parcours de rétablissement
de nos patients avec une représentation visuelle de leur expérience »,
raconte Michelle Smith, spécialiste du développement de I'enfant.
« Le parcours de chaque patient commence par la méme perle : un
coeur rouge qui les accueille dans la famille Shriners Children’s. »

11 existe des dizaines de perles de couleurs et de formes
différentes pour marquer chaque réalisation.

Les perles en forme d’étoile représentent différentes
procédures de radiologie, de suture et d’ajustement de masques
ou de vétements de compression. Certaines perles sont remises
au patient lorsqu’il atteint une étape importante de son
rétablissement, comme un objectif nutritionnel ou médical. I1
y a également des perles de plus grande taille pour les objectifs
de développement ou émotionnels. Par exemple, un enfant peut
recevoir une perle pour avoir fait preuve de courage, pour célébrer

son anniversaire ou une
féete a I'hdpital, ou pour
marquer sa premiere sortie
réussie en dehors de I'hopital.

« Nous avons délibérément
choisi d’inclure une grande
variété de réalisations, car cela
représente les soins complets et
multidisciplinaires que les patients
recoivent pendant leur séjour a I’hdpital », soutient Sarah O’Neal,
spécialiste du développement de I’enfant a I’hopital.

Lorsque ’enfant est prét a quitter I’hopital, Michelle et Sarah
placent soigneusement les perles pour former un coeur vibrant et
coloré, qu'elles présentent ensuite au patient et a sa famille.

« C’est un moment trés touchant lorsqu’un enfant et sa
famille voient leur collection de parfois des centaines de
perles regroupées », souligne M™ O’Neal.

« Une opération ou un changement de pansement peuvent
sembler insignifiants, tout comme une petite perle peut facilement
passer inapercue, indique M™ Smith. Mais, ensemble, les perles
représentent la détermination, le courage et la force dont le
patient a fait preuve pendant son rétablissement. »
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