Isra Amsdr
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Isra est une artiste interdisciplinaire, écrivaine, militante pour les droits des personnes handicapées et /= &
designer en santé. Elle s'intéresse a I'exploration des méthodologies qui permettent de contournerla k34
rigidité des soins de santé afin de concevoir des systémes de santé mieux adaptés aux besoins des
jeunes patients aux conditions complexes. Son engagement dans l'initiative Gestion de la douleur
pédiatrique chez les enfants atteints de troubles du développement neurologique est lié d sa
propre expérience comme patiente. Elle consacre du temps & faire connaitre son histoire et &
défendre les intéréts d'autres jeunes, afin d'éviter que son histoire ne se répéte.

Elizabeth Condliffe

Elizabeth est une physiatre-chercheuse travaillant auprés d'adolescents et d'adultes atteints de
troubles neuromoteurs d'apparition pédiatrique. Elle s'efforce d’améliorer les interventions favorisant
la neuroplasticité et réduisant les répercussions multisystémiques des troubles tout au long de la vie
des personnes atteintes de paralysie cérébrale et autres troubles neurologiques d long terme. Elle
participe a cette initiative parce que ses patients et les participants & ses recherches soulignent
souvent la nécessité d’'une telle initiative.

Emily Crosby

Emily est en derniére année de baccalauréat en sciences & I'Université Mount Allison, ou elle termine
un diplédme en psychologie et une mineure en biologie. Son projet final porte sur les stratégies
d’adaptation d'anciens patients pédiatriques souffrant de douleurs chroniques afin de mieux
comprendre comment les adolescents vivant avec la douleur chronique persévérent et composent
avec lI'adversité persistante. Souffrant elle-méme de douleurs chroniques, elle estime que tous les
patients pédiatriques méritent une prise en charge appropriée et efficace de la douleur, qu'l
s‘agisse de troubles aigus ou chroniques.

Marie-Joélle Doré-Bergeron

Depuis le début de sa carriere en pédiatrie, Marie-Joélle simplique profondément dans la prise

en charge des enfants atteints de troubles du développement d’origine cérébrale. Formée en i
douleur chronique pédiatrique, elle travaille actuellement & la clinique multidisciplinaire de =
douleur chronique du CHU Sainte-Justine. Ce projet réunit deux enjeux qui lui tiennent e
particulierement & coeur, car la douleur chez les enfants atteints de troubles _e,

du développement d'origine cérébrale est souvent sous-estimée, difficile C—9 T
a identifier et & prendre en charge. Aussi se considére-t-elle privilégiée de “ Locoys ot |

universitaire mére-enfant
pouvoir participer a ce projet extrémement important.
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Joanne Dorn

Joanne s’est jointe & la CPAA en 2007 a titre de directrice du développement aprés une bréve période
de bénévolat au sein de I'organisation. Elle a occupé divers postes, supervisant le développement &
du financement de I'organisation et les opérations de I'entreprise sociale, ainsi que le marketing et
les communications, avant d'étre nommeée directrice générale en 2020. Elle a fait ses preuves 1
comme leader et défenseure des clients et des membres de la CPAA, et elle a démontré sa
capacité @ mener & terme les projets et & garantir un service de la Cerebral Palsy
plus grande qualité. Son expérience, sa connaissance de l'organisation ¢ “ICANADA

NETWORK
et sa motivation contribuent & rendre la communauté plus inclusive. Powered by Cerebral Palsy Alberta




Stacey Espinet

Stacey Espinet, PhD, est gestionnaire de la formation chez CADDRA (Alliance canadienne pour le 4
TDAH), un organisme national de soutien qui offre aux cliniciens des ressources pédagogiques
et cliniques fondées sur des données probantes concernant le TDAH. La compréhension
approfondie du réle de la douleur dans le développement neurologlque aidera CADDRA d&

proposer aux professionnels de la santé des stratégies de soins éclairées CADF ﬁ@e
et efficaces au bénéfice des personnes atteintes de TDAH et de leurs familles. 2
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Justine Fehr

A la fois tutrice d'un membre de sa famille ayant des besoins médicaux complexes et proche
aidante d’enfants médicalement fragiles, Justine accompagne chaque jour des personnes
atteintes de troubles du développement neurologique. Souffrant elle-méme de douleurs
complexes, elle comprend les défis liés & I'expérience de douleurs complexes et de procédures
douloureuses. Elle souhaite contribuer & réduire les obstacles que rencontrent les personnes
atteintes de troubles du développement neurologique dans leurs démarches

dans le milieu médical.

Corey Fortier

Titulaire d’'une maitrise en santé publique, Corey Fortier a consacré sa carriére & soutenir les
personnes neurodivergentes et leurs familles dans divers postes (opérations cliniques, politiques et

milieu universitaire). Il est actuellement directeur de la mise en ceuvre et des programmes au Réseau
pour la santé du cerveau des enfants, I'un des bailleurs de fonds de ce projet. Il s’engage a faire en
sortfa que peu importe le honqicop, Choque enfant pui§se vivre la rT)eiIIeure kid “", w,
expérience possible dans ses interactions avec le systeme de santé, e ."i'§ .}
particulierement en ce qui concerne la douleur! ork S

Lise Gagnon

Forte de 25 ans d’expérience comme conseillere en milieu pédiatrique dans des hépitaux
pédiatriques, Lise a consacré sa carriere a soutenir les enfants et les familles vivant des situations
difficiles et souvent douloureuses. Elle-méme mere de deux enfants neurodivergents son
engagement dans cette initiative est & la fois d’'ordre professionnel et personnel. C
A I'Hépital Sainte-Justine, son réle est essentiel dans le développement d'une Sainte-Justine
initiative & I'échelle de I'ndpital visant & améliorer et & fournir des soins adaptés ‘\ versie re enfant
aux patients ayant des besoins particuliers. universic
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Audrey McFarlane

Audrey McFarlane, B.CR, MBA (CED), A.O.E, est directrice des partenariats et initiatives stratégiques pour le
Réseau canadien de recherche sur le trouble du spectre de I'alcoolisation foetale, aprés avoir fondé et occupé
pendant plus de dix ans le poste de directrice générale du Lakeland Centre for FASD, ou elle a dirigé
I'élaboration de modéles de services de diagnostic et de soutien en milieu rural adoptés & travers le Canada.
Depuis plus de 30 ans, elle travaille avec des personnes atteintes du TSAF, des familles, les systémes
de services et les décideurs afin de promouvoir les meilleures pratiques en matiére de diagnostic,
de prévention, de sensibilisation communautaire et de recherche significative et axée sur les
résultats. Ce projet est 'occasion d’accroitre la sensibilisation & la douleur que ressentent les
personnes atteintes de TSAF, mais qu’elles peuvent étre mcqpobles d'identifier ou de décrire.
Il est important de savoir comment gérer ces situations, mais nos J
connaissances sur ce sujet ne sont tout simplement pas suffisantes. CanFASD




Carly McMorris

Le programme de recherche de Dre McMorris porte sur les moyens d'‘améliorer la santé mentale et le bien-étre
des enfants et des adolescents atteints de troubles du développement neurologique (TDN) tels que I'autisme,
les troubles du spectre de I'alcoolisation foetale et la paralysie cérébrale. Elle s'intéresse a la compréhension
des facteurs de risque et de protection liés au développement de troubles de santé mentale chez N

les personnes atteintes de TDN. Elle étudie les mécanismes neuropsychologiques, sociaux, ;
neurologiques et physiologiques sous-jacents aux troubles de santé mentale chez les personnes
atteintes de TDN, ainsi que limpact de ces troubles sur les enfants et les familles et les habitudes
d'utilisation des services, les besoins, ainsi que les obstacles et les facteurs facilitant 'acceés
aux services pour les familles. Ses recherches visent & déterminer I'efficacité des interventions
psychologiques et pharmacologiques chez les personnes atteintes de TDN et de troubles
de santé mentale.

Tamer Shahin

Tamer est le parent d'un enfant de dix ans atteint de paralysie cérébrale. Inspiré par son fils,
Tamer méne des recherches sur l'utilisation de I'interaction informatique dans le domaine
de la rééducation pédiatrique. Il s’est joint & SKIP pour faire entendre le point de vue des
parents et des enfants non verbaux et qui ont un handicap physique.

Harold (Hal) Siden

Dr Harold (Hal) Siden, MD, MHSc, FRCPC, est directeur scientifique du Canuck Place Children’s
Hospice a Vancouver (Canada) et chercheur clinicien a I'Hopital pour enfants de Colombie-
Britannique (BC Children’s Hospital). Ses domaines de recherche clinique portent sur les soins

palliatifs pédiatriques, la prise en charge de la douleur et les soins complexes pédiatriques. Il est V
professeur clinicien au département de pédiatrie de I'Université de 7 o ,/}
Colombie-Britannique (UBC). Il est chercheur principal dans le cadre de I R
plusieurs projets financés par les Instituts de recherche en santé du Canada. CHILD-BRIGHT f ‘// /

/ .

Hayley Turnbull

Hayley est médecin en soins palliatifs pédiatriques a I'Hépital pour enfants Jim Pattison &
Saskatoon (Saskatchewan). Hayley se passionne pour la qualité de vie de ses patients et leurs
familles. Elle s’est impliquée dans ce projet parce qu’elle constate les inégalités dont sont
victimes les enfants atteints de troubles du développement neurologique en matiére de
prévention, d'évaluation et de prise en charge de la douleur, et souhaite contribuer &
I'amélioration des soins de la douleur pour cette population.

Logan Wong

Logan s'identifie comme personne transgenre, biraciale et autiste atteinte de paralysie cérébrale. A titre de
consultant en équité, diversité et inclusion, il travaille dans une perspective féministe, anticolonialiste, antiraciste,
anti-oppressive et inclusive des personnes transgenres. Logan travaille & I'Université McMaster comme
chercheur associé d la faculté des sciences de la réadaptation. Il est €galement membre associé de CanChild
et met a profit sa formation en travail social et son expérience en recherche dans ses fonctions de consultant en
inclusion, diversité, équité, antiracisme et accessibilité (IDEAA). Logan utilise sa compréhension du monde, des
organisations, des systémes et des personnes pour soutenir la création, la mise en ceuvre et la pérennité
d’environnements diversifiés, équitables et inclusifs qui refletent la diversité des besoins, des forces
et des talents de chacun. Logan défend explicitement I'importance de I'expérience vécue dans la
recherche en santé et est convaincu que l'implication dans la recherche de personnes ayant une
expérience vécue conduit & des résultats plus pertinents et significatifs. En tant que personne vivant
avec une douleur chronique liée & un handicap permanent, c’est un honneur de participer a cette
initiative qui milite pour la déstigmatisation de la gestion de la douleur en tant qu’aspect essentiel
des soins de santé pour les enfants, les jeunes et leurs familles.
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