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MUSCO

« Exploration du parcours en soins complexes: outils et
stratégies pour soutenir les familles » est un colloque organisé
dans le cadre de l'initiative MUSCO, une démarche de colla-
boration entre les grandes institutions pédiatriques que sont
le CHU Sainte- Justine, son Centre de réadaptation Marie En-
fant, 'Hopital de Montréal pour enfants et les Hopitaux Shriners
pour enfants — Canada, avec le soutien de la Fondation
Mirella & Lino Saputo.

MUSCO est née d'un constat : les enfants qui souffrent de
troubles neuro-musculosquelettiques et qui nécessitent des
soins complexes font trop souvent face a des problématiques
d’acces tout au long de leur parcours de soins et dans leur in-
tégration sociale. Devant cette situation, ces institutions ont
décidé d'unir leurs forces pour développer une collaboration
interinstitutionnelle.

LInitiative a pour mission de favoriser la collaboration et de
mobiliser les partenaires pour optimiser les soins et les ser-
vices apportés aux patient(e)s et a leur famille. Chacun(e) des
collaborateur(trice)s partage la volonté de faciliter la vie des
patient(e)s et des familles qui fréquentent leur établissement et
souhaite faire une différence pour améliorer leur qualité de vie.
L'objectif est que la culture collaborative s'exerce au quotidien
au bénéfice des patient(e)s grace a une approche A 'ECOUTE,
BIENVEILLANTE, HUMAINE et INCLUSIVE.

MUSCO
in brief...

“Exploring the complex care journey: Tools and strategies
to support families” is a conference organized as part of the
MUSCO Initiative, a collaborative approach between the major
paediatric institutions of CHU Sainte-Justine, its Marie Enfant
Rehabilitation Centre, the Montreal Children’s Hospital and
Shriners Hospitals for Children — Canada, with the support
of the Mirella & Lino Saputo Foundation.

Why MUSCO?

MUSCO began from the observation that children who have
neuromusculoskeletal disorders and require complex care
often face challenges in accessing services throughout their
care journey and in their social integration. In response to the
situation, these institutions have decided to join forces in a
program of interinstitutional collaboration.

What are MUSCO'’s objectives?

The Initiative’s mission is to foster collaboration and mobilize
to optimize care and services for patients and their families.
Every collaborator shares the desire to make life easier for
the patients and families whom they serve, and to make a
difference to improve their quality of life. The aim is to ensure
that a collaborative culture becomes engrained, to the benefit
of patients, through an approach that is ATTENTIVE, CARING,
HUMANE and INCLUSIVE.



Programme’

9h00

Accueil et petit-déjeuner

9h30

Mot d’ouverture

Chantal Jasmin
Patiente-Ressource, MUSCO

CONFERENCES ET TEMOIGNAGES

09h40 Vidéo vox pop - bénévoles au CHU Sainte-Justine
09h45 Inclusio - > Une expérience améliorée pour Genevieéve Parisien
Une démarche Ies,patlent(e)s a .rnc.)bllfte réduite, Présidente-directrice générale
daméloration eSS e
2, Ari CHU Sainte-Justine
c!e I exper.lence pa- particuliers
tient-famille > Lerole des bénévoles pour rendre
et le réle central I'hépital plus accessible, une
du bénévole expérience plus humaine pour toutes
et pour tous
10h05 Période de questions
10h15 Ala rencontre > Un moment privilégié pour poser Martin Gagnon
des parents des questions aux parents d’enfant Famille
nécessitant des soins complexes i R
Monica Duschénes
Famille
10h35 Période de questions
10h45 Pause
10h55 Vidéo vox pop - bénévoles a I’Hopital de Montréal pour enfants
11h00 L'accompagnement | > Laccésades services hospitaliers Ju|ie Bergeron et

des familles au ceeur
des soins complexes
intermédiaires

coordonnés facilité
> Les intervenant(e)s pivots /

coordonnatrices pour garder le cap au

travers la trajectoire

Laura Gagnon

Coordonnatrices de soins, Service

de coordination et de navigation

de complexité intermédiaire (CONCI),
Hoépital de Montréal pour enfants

nglish version follows.
*English foll



11h20

Période de questions

11h30 Al'écoute > Témoignages de membres Claire Duschénes-Best
des membres detla fa;nllle q;n giraw,tent - Famille
. autour des enfants nécessitan
de la famille des soins complexes Carole Mailloux
Famille
11h50 Période de questions
12h00 Diner

CONFERENCE ET ATELIERS

13h30 Vidéo vox pop - bénévoles aux Hopitaux Shriners pour enfants - Canada
13h35 Donner une voix aux > Lesavantagesdu partenariat patient ' Argerie Tsimicalis
patient(e)s et leur » Raconter des l’1|st0|.res avec Chercheure, Hopitaux Shriners
famille des enfants nécessitant des soins pour enfants — Canada
complexes
Candace Amarante
Patiente partenaire, Hopitaux Shriners
pour enfants — Canada
13h55 Période de questions
14h05 Atelier surle » Comprendre la complexité du Camille Brosseau
parcours des parcours des enfants nécessitant et S’rephanie Gould
. des soins complexes
tient i jectoi
P? e ,ge)si d > Savoir ou et quand intervenir .Cc;ord,c;ngﬁ trices tr?i;fgé%
ne.ces3| ant des en tant que bénévole inter-etablissement,
soins complexes
a I’hopital
14h40 Pause
15h00 Vidéo vox pop - bénévoles au Phare, Enfants et Familles
15h05 Atelier sur » Présentation du Phare, Louise I’Hérault
les réactions FE)nfant.s Zt Familles Coordonnatrice des bénévoles,
d'enfants a besoins ’ ortral_t €jeunes nece55|tan,t . Le Phare Enfants et familles
des soins complexes et stratégies .
complexes d'adaptations Camille Brosseau
> Un essai d'outil a disposition : Coordonnatrice trajectoire
kit en soins complexes inter-établissement, MUSCO
16h15 Mot de cléture Caroline-Marie Fidalgo
Patiente-Experte, MUSCO
16h30 Réseautage et bouchées




9:00 AM

Program

Registration and breakfast

9:30 AM

Opening Remarks

Chantal Jasmin
Patient-Ressource, MUSCO

CONFERENCES & STORY TELLING

9:40 AM | Vox pop video - Volunteers at CHU Sainte-Justine
9:45 AM | Inclusio - > An enhanced experience for patients | Genevieve Parisien
Improving the :’_"'tt‘[ 'sd”ced $°b"'ty' ,fUI”Ct'°d”a' Assistant to the Chief Executive
patient-family imitations and/or special needs Director,
. » The role of volunteers in making CHU Sainte-Justine
experience and the hospital more accessible,
the central role a more human experience for all
of volunteers
10:05 AM | Question Period
10:15 AM | Meeting » A special moment to ask questions Martin qunon
with parents to parents of children requiring Family
complex care . R
Monica Duschénes
Family
10:35 AM | Question Period
10:45 AM | Break
10:55 AM | Vox pop video - Volunteers at Montreal Children’s Hospital
11:00 AM | Supporting fami- » Easier access to coordinated Julie Bergeron
lies at the heart of :ZIOSI?Itat' Serv'?s dinat and Laura Gagnon
. . _ | » Navigators and coordinators . .
lnliermedlafe com to keep patients on track throughout gare Cloo.rtd|réator(,jl.ntermedle:e
plex care their trajectory omp e.X| y oo.r ination an
Navigation Service (I-CCAN),
Montreal Children’s Hospital
11:20 AM | Question Period




11:30 AM | Listening to » Testimonials from family members Claire Duschénes-Best
family members involved with children requiring Family
complex care .
Carole Mailloux
Family
11:50 AM | Question Period
12:00 PM | Lunch

CONFERENCE AND WORKSHOPS

1:30 PM | Vox pop video - Volunteers at Shriners Hospitals for children - Canada
1:35 PM | Giving patients » The benefits of patient partnership | Argerie Tsimicalis
and their families |’ Storytelling with children Researcher, Shriners Hospitals
a voice with complex care needs for children - Canada
Candace Amarante
Patient Partner, Shriners Hospitals
for children - Canada
1:55 PM | Question Period
2:05 PM | Understanding the |> Understand the complexities Camille Brosseau
hospital journey of of Ch"ldre"'sloumeys requiring and Stephanie Gould
o . o complex care . .
pqherlﬂs requiring | = v when and where Inter-establishment Navigator, MUSCO
complex care to get involved as a volunteer
2:40 PM | Break
3:00 PM | Vox pop video - Volunteers at Le Phare, Enfants et Familles
3:05 PM Workshop on > Introducing Le Phare, Enfants Louise I’Hérault
the reactions Et Fanryﬂlefs | N Volunteers Coordinator,
of children with > Portrait of young people requiring Le Phare Enfants et familles
complex care and adaptation .
complex needs strategies Camille Brosseau
» Atrial tool: Complex care kit Inter-establishment Navigator, MUSCO
4:15 PM | Closing remarks Caroline-Marie Fidalgo
Patient-Expert, MUSCO
4:30 PM | End of the event and Networking




| Thank you to the Organising Committee!

Caroline Marie Fidalgo
Patiente-Experte, MUSCO / Patient Expert, MUSCO

Camille Brosseau
Coordonnatrice trajectoire inter-établissement, MUSCO /
Inter-establishment Navigator, MUSCO

Chantal Jasmin
Patiente-Ressource, MUSCO / Patient Ressource, MUSCO

Helen Kastanis

Chef de Service - Services sociaux, psychologie et nutrition,
Hoépitaux Shriners pour enfants - Canada /

Manager of Social Services, Psychology and Nutrition,
Shriners Hospitals for Children — Canada

Joanna-Marie Sciascia

Coordonnatrice professionnelle, bénévoles et partenariats
patients, Hopital de Montréal pour enfants

Professional Coordinator, Volunteers and Patient Partnerships,
The Montreal Children’s Hospital

Katharina Bourgin
Responsable de projet et communication, MUSCO /
Project and Communications Manager, MUSCO

Lise Gagnon

Conseillere en milieu pédiatrique,
Hoépital de Montréal pour enfants /
Certified Childlife Specialist,

The Montreal Children’s Hospital

Louise L'Hérault
Coordonnatrice des bénévoles, Le Phare Enfants et Familles /
Volunteers Coordinator, Le Phare Enfants et Familles

Rachel Tremblay-Bélanger
Cheffe du Service des bénévoles, CHU Sainte-Justine /
Head of Volunteer Service, CHU Sainte-Justine

Suzanne Lessard
Bénévole, Hopital de Montréal pour enfants /
Volunteer, The Montreal Children’s Hospital

| Thank you to the logistics team!

Viki Bernard Riviére
Conseillere en gestion d'événements, CHU Sainte-Justine
Event Management Advisor, CHU Sainte-Justine

Catherine Nadeau
Coordonnatrice des événements et des communications, Hopitaux Shriners pour enfants - Canada
Events and Communications Coordinator, Shriners Hospitals for Children — Canada



Renseignements | Information

congres.hsj@ssss.gouv.qc.ca

Site web pour information, ressources additionnelles et accés aux présentations
Website for information, additional ressource and access to presentations

https://event.fourwaves.com/fr/benevolesmusco2024/pages

la fondation . \ Hopitaux Shriners
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