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Quelques chiffres et faits saillants

14 ans Des milliers de membres

P dans les 16 régions
d’existence administratives du Québec

Projet — Pilote au . .
CHU Ste-Justine : Groupes de discussion

Visites au chevet, massothérapie, art- mensuel_s a traversl le Québec
thérapie — nouveaux services aux parents depuis la fondation

6000 familles touchées Support

par la prématurité annuellement deuil périnatal

La Marche pour les Prématurés Kangou routhon

dans 6 villes du Québeclorsdela | pour encourager le lien
Journée québecoise de la prématurité d’attachement

5200 fans Présence intégreée dans les
sur Facebook unités néonatales de la province

Rayonnement meédiatique 6 publications
pour la Marche pour les prématurés et
la Journée mondiale de la prématurité

offertes gratuitement aux
familles




La parole aux dirigeantes

Présidente du conseil
d’administration

Partout au Québec, des poupons prématurés luttent pour
leur vie! Cette vision d’'un bébé si petit et si fort en méme
temps renferme une symbolique tellement puissante sur la
vie. lls ont une force et un courage incroyable. Chaque
jour dans les unités néonatales, il y a des parents aux
traits tirés qui tentent de donner le meilleur d’eux-mémes
pour leurs petits. Préma-Québec est fier de pouvoir les
soutenir et les accompagner lors de cette période difficile
d’hospitalisation de leur bébé.

Etre la Présidente de Préma-Québec est pour moi un
privilege. Les défis et les projets sont nombreux et
ambitieux, mais nous avons une équipe performante et
dévouée. Je tiens a souligner I'implication généreuse de
tous les membres du conseil d’administration, des
bénévoles, des partenaires financiers ainsi que I'’équipe de
la permanence. Continuons a joindre nos efforts afin que
2017-2018 soit une année exceptionnelle.

Continuons...

%gua;yg
Elise Vézina

Directrice générale et
Fondatrice

Creédit photo : Christine Rivard

Une autre année remplie de projets, de défis et
d'avancement dans certains dossiers sur lesquels nous
travaillons depuis longtemps et qui nous permettent de
croire que I'espoir est bien la.

Les dons du public et des corporations continuent
d'augmenter. L’engagement de tous les acteurs nous
permettent d'accomplir notre mission, soit améliorer la
qualité de vie des enfants prématurés et leur famille.

Les cafés-causeries dans les unités néonatales sont de
plus en plus populaires et appréciés des familles. Nous
recevons davantage d’appels et de demandes, ce qui
signifie que nous aidons plus de familles année aprés
année. L’'implantation de notre projet-pilote avec le CHU
Ste-Justine, un projet ambitieux porteur d’espoir!

L’aboutissement de tous nos projets nous fait chaud au
ceeur et nous donne le souffle nécessaire a la poursuite
de notre but qui est d’offrir toujours plus de services de
qualité aux familles d’enfants prématurés.

Merci a nos donateurs, bénévoles et a tous ceux qui
contribuent au succés de Préma-Québec.
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Mission et valeurs

Année aprés année, Préma-Québec vise a répondre aux objectifs suivants :

e Soutenir les parents vivant la prématurité de leur enfant en favorisant le dialogue entre
I'équipe soignante et les familles afin de faciliter le traitement de I'enfant. Préma-Québec
désire réunir tous les acteurs du milieu médical du Québec afin de faire évoluer positivement
la cause des enfants prématurés.

e Donner une information réaliste, actualisée et accessible aux parents sur les différentes
facettes de la néonatalogie soit le séjour a I'hdpital, I'allaitement, les pathologies, le suivi.
Orienter les parents vers les institutions compétentes.

e Offrir une aide financiére ponctuelle pour les familles résidant partout en province et qui
doivent souvent engager des sommes importantes pour demeurer au chevet de leur bébé
durant I'hospitalisation.

e Informer les parents et le grand public a I'importance de la prématurité dans la dispense des
services de santé au Québec.

e Promouvoir la connaissance auprés du grand public de la prématurité et des besoins réels
des familles durant I'hospitalisation de I'enfant. Informer et encourager la population a
s'investir pour la cause des prématurés et de leur famille.




Objectifs stratégiques
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Lors de l'année 2015-2016, Préma-Québec a procédé a un important
exercice de planification stratégique sur I'horizon 2015-2018. Des objectifs
stratégiques ont ainsi été définis sur trois axes afin de mieux préciser la

direction a prendre pour I'association :

L’organisation
Assurer la stabilité et la continuité de Préma-Québec a long terme;

o  Augmenter la notoriété de Préma-Québec.

La clientele
o Améliorer notre offre de services;
Rejoindre un plus grand nombre de familles touchées par la prématurité.

La cause

Mieux communiquer, sensibiliser et démystifier la prématurité aupres du public.




Bilan financier

Bilan

8 ommaire des ,o'codaits et des c/la'cgeb (,oou'c une période de 12 mois texminant le 37 maws 2077 )

2017 2010
Produits $ $
Subventions 141029 161166
Dons 72290 48048
Commandites 86046 38850
Collogues régionaux 9383
Autres produits 2712 2021
Amortissement des apports reportés-imm. Corporelles 200 100

259568

Charges
Frais d'acitivités et de services aux usagers 184085 155615
Frais de collectes de fonds 32838 21289
Frais d'administration 65302 63914
240818
Excédent des produits sur les charges avant autre élément 20052 18750
Honoraires de consultation stratégique -28614
Excédent (insuffisance) des produits sur les charges 20052 $ 9864 %
Répartition des dons Autres Répartition des charges

produits
1%

Commandites
28%

Frais d'admin.
23%

Subventions

47%
Frais de collecte
de fonds 12% Frais d'activités

et services aux
usagers 65%

Dons
24%




Une naissance prématurée représente un choc pour une famille!

Préma-Québec est aux premieres lignes pour constater a quel point une naissance prématu-
rée est vécue difficilement. Pour briser I'isolement et mieux outiller les parents, Préma-Québec offre
des services concrets afin de répondre aux besoins des familles partout au Québec. L’originalité de
notre approche repose sur I'intervention rapide et précoce auprés du parent, tout en ayant un impact
réel sur 'enfant.

Préma-Québec propose un support moral aux parents touchés par la prématurité avec des
cafés-causeries mensuels dans six unités néonatales en milieu hospitalier.

Cette année, I'équivalent de 80 cafés-causeries (en incluant les journées visites au chevet) ont été
donnés dans les unités néonatales du Québec.

Ligne d’écoute téléphonique : I'objectif de ce service est de favoriser la compréhension de la
situation et ce qui en découle ainsi que de briser l'isolement. Les parents de partout au Québec
peuvent nous contacter au moyen d’un numéro sans frais.

De plus en plus de parents utilisent aussi
la page Facebook pour échanger, cette
année, nous avons atteint 5000

« amis Facebooky.

Pour les parents, les colts (et pertes de revenus) reliés a une naissance prématurée sont
importants et représentent souvent un fardeau financier. Préma-Québec apporte son aide pour
contribuer a certains types de dépenses : nécessité de se reloger a proximité du centre hospitalier,
frais de déplacement, location d’un tire-lait, stationnement, etc.

Au courant de [l'année 2016-2017,
Préma-Québec s’est doté d’'un baréme
afin de pouvoir pondérer le montant
donné aux parents en fonction de certains critéres. Cette année, plusieurs parents ont recu de I'aide
financiére ponctuelle, pour un montant de pres de 16 500 $. Prés de 110 familles ont bénéficié de
services spécialisés avec des consultantes pour des problématiques d’allaitement ou de deuil
périnatal.

En 2016, Préma-Québec a choisi le CHU Sainte-Justine pour implanter un projet pilote de parent
ressource. L'objectif étant d’intégrer une présence parentale dans l'unité afin d’offrir un soutien
moral aux parents.




Tableau resumé des services aux familles 2016-2017 :

Ce soutien est complémentaire a celui offert par I'équipe soignante, soit le support d’'une personne
qui a passé a travers les mémes événements que ceux vécus par les parents de bébés hospitalisés.
Rien de mieux qu’un parent pour comprendre un autre parent!

L’élaboration d’'un guide d’implantation d’un parent-ressource dans une unité de néonatalogie est
présentement en rédaction. Ce guide permettra a Préma-Québec d’offrir ce service aux cing autres
unités néonatales tertiaires de la province.

Services aux familles

Nombre de familles ayant bénéficié des services de Préma-Québec 818
Nombre de familles ayant recu de 'aide financiére ponctuelle 110
Montant remis en aide financiére dans I'année 16 450 $
Nombre de cafés-causeries offerts dans les unités néonatales 80
Nombre de familles ayant participé a un café-causerie 210

Nombre de familles ayant bénéficié d’'un ou des services de professionnels (consultante en

lactation, consultante en deuil périnatal) 12

Nombre d’appels téléphoniques et Facebook (information, soutien, demande d’aide) 850

Hoépitaux visités en 2016-2017

Hépital Maisonneuve-Rosemont

CHU Québec

CHU Sherbrooke

CHU Ste-Justine

CUSM-Hbpital de Montréal pour enfants

Centre hospitalier de Rouyn-Noranda

Hopital Général Juif




Sondage de Prema-Québec 2016-2017

Un sondage annuel du programme « Mes bras pour t'aimer » de Préma-Québec est
réalisé avec l'objectif d’évaluer la satisfaction des bénéficiaires ainsi que d’identifier des
pistes d’amélioration. Pour la période 2016-2017, le nombre de familles qui ont utilisé les
services du programme se situe a 818 familles, ce qui représente une augmentation de
59 % par rapport a 'année derniere.

La proportion des parents qui se disent satisfaits des services offerts dans le cadre du
programme s’éléve a plus de 85 %. L’effort consenti pour I'établissement et le maintien de
partenariats dans le milieu de la santé est essentiel afin de rejoindre les parents d’enfants
prématurés et offrir le service de cafés-rencontres.

Dans une grande majorité, les parents sondés trouvent trés utiles les services de
Préma-Québec pour répondre a leur besoin en matiere de prématurité.

En 2016-2017, une grande proportion des répondants sont en accord avec la majorité des
différents énoncés précisant les effets recherchés par nos services. L’analyse des
données recueillies par le questionnaire porte a croire que le programme a permis
d’augmenter les habiletés des parents a alimenter adéquatement leur bébé prématurée, a
les guider vers les ressources disponibles et a mieux leur expliquer le fonctionnement des
unités néonatales. Les services offerts par Préma-Québec ont aussi permis aux parents
de prendre connaissance des ressources a leur disposition. De plus, les cing grands
objectifs que s'était fixés I'association, dans le cadre de la présente évaluation, ont étés
atteints avec succeés.

Figure 1. Quel est votre niveau de satisfaction des cafés-rencontres offerts par
Préma-Québec de facon générale?

Figure 1
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Rapport d’activités : Lacause

Tableau des hépitaux visités en 2016-2017:
Documentation

Préma-Québec fournit des publications adaptées aux besoins des parents, comprenant de
'information sur divers sujets en lien avec la prématurité et visant a mieux les outiller et informer.
Elles sont offertes gratuitement a tous les parents d’enfants prématurés qui en font la demande.

« Jallaite mon bébé prématuré

. Bébé Lapin est né trop petit

« Quand l'infiniment petit nous fait aimer en grand
« Jour aprés jour avec amour

. Le guide sur les ressources financieres

Couverture médiatique

Dans le cadre de la Journée Mondiale de la Prématurité, Préma-Québec a présenté aux médias
son nouveau service « Les Mardis Préma-Québec » offert depuis septembre au CHU
Ste-Justine. Voici les reportages qui a parler de la prématurité au grand public.

« En novembre 2016, reportage télévisé de M. Harold Gagné diffusé sur TVA et LCN

« Québec Science, édition novembre 2016, reportage : Les grands prématurés

e Quelques articles dans les journaux locaux comme : Les impacts méconnus des naissances
prématurées dans le journal I’Action

« Mme Véronique Cloutier souligne Journée Mondiale de la Prématurité a la radio (Rythme FM)

« En janvier 2017, article de M. Patrick Lagacé dans la Presse : C’EST FORT, LA VIE

ILmplicationréseau

Aussi, au cours de I'année 2016-2017, Mme Ginette Mantha, Directrice générale de Préma-
Québec, a offert une présentation aux médecins résidents, gynécologues, obstétriciens et
aux fellows de la faculté de médecine de I'Université de Sherbrooke.

De plus, grace au partenariat avec le CHU Ste-Justine, Mme Mantha a participé a la présentation
du projet-pilote et de recherche lors du congrés Canadian National Perinatal Research Meeting en
février a Montebello.

Suite au succeés du projet-pilote, on est venu la chercher et elle a ét¢ nommée membre du Comité
des Usagers du CHU Ste-Justine en janvier dernier.

Depuis 2015, elle siege également sur le projet de la Communauté virtuelle de pratique en soins
niveaux 3 afin d’harmoniser les meilleures pratiques infirmiéres et améliorer les soins accordés aux
nouveau-nés en collaboration avec tout le réseau de recherche universitaire.

Mme Mantha est aussi membre de la Chaire de recherche Jeanne et Jean-Louis Levesque de la
faculté de médecine de I'Université Laval a Québec.




Rapport d’activités: Les actions de sensibilisation

D La Marche pour les Prématurés 2016
La 8° édition de La Marche pour les Prématurés s’est déroulée le 5 septembre 2016.
Depuis 2009, 'événement se veut rassembleur et vise a :

. Souligner le 5 septembre : la Journée québécoise pour les enfants prématurés
désignée par ’Assemblée nationale du Québec

. Sensibiliser la population a la prématurité
. Lever des fonds pour Préma-Québec.

Nous avons été pres de 500 marcheurs a Longueuil, Québec, Sherbrooke, Rouyn-
Noranda, Chicoutimi et Rimouski. Ainsi 21 500 $ ont été amassés a cette occasion afin de
permettre a Préma-Québec de poursuivre sa mission et d'offrir ses services.

La Marche pour les Prématurés n’aurait pas connu un tel succés sans le soutien des
participants, solliciteurs, commanditaires, et bénévoles.




Rapport d’activités : Les actions de sensibilisation

2) Journée Mondiale de \a Prématurité (I7novembre)

b La Journée Mondiale de la
: ’ ‘ Prématurité est soulignée
partout dans le monde depuis
_ le 17 novembre 2009.

,,,,

Iy a 5 ans, Préma-Québec
s’est joint a la communauté
internationale.

Objectifs des actions :

Profiter de la Journée Mondiale de la Prématurité (JMP) soulignée internationalement, pour
sensibiliser la population aux enjeux et aux réalités de la prématurité.

Encourager les intervenants du milieu de la santé a souligner cette journée spéciale dans leur
milieu de travail, en particulier dans les unités néonatales de soins intensifs.

Inciter les gens a donner a Préma-Québec, un organisme qui vient en aide aux parents
d’enfants prématurés sur tout le territoire du Québec.

Les stratégies et moyens utilisés pour répondre a ces objectifs comprenaient :

L’utilisation d’outils promotionnels, notamment les bracelets « Pour 'amour des prématurés »,
les bavoirs pour bébés et les affiches de la JMP placées dans les cliniques pédiatriques et
dans les des unités néonatales de niveau 2 et 3.

Une formule événementielle avec la livraison de plusieurs centaines de pieuvres mauves dans
toutes les unités néonatales de niveau 3 a I'intention d u personnel soignant.

Des relations de presse et reportage télévisé du Projet parent-ressource au CHU Ste-Justine.

Dans un contexte ou les ressources financiéres et humaines disponibles étaient limitées,
Préma-Québec peut se féliciter d’avoir pleinement réalisé ses objectifs lors de la Journée
Mondiale de la Prématurité.




Rapport d’activités : Les actions de sensibilisation

3) Lasemaine de sensibilisation a la méthode Kangourou

Février est le mois de 'amour, Préma-Québec en collaboration avec les unités néonatales du
Québec soulignent ce mois en tenant les 7 jours plein d’amour !

La pratique de la méthode Kangourou a des effets bénéfiques importants pour les bébés et les
parents. Le toucher en méthode Kangourou offre du réconfort et créée un lien d’attache-
ment. Préma-Québec et les équipes soignantes ont encourager les parents a prendre votre
bébé en peau-a-peau sur votre poitrine le plus longtemps et le plus souvent possible.

Nous sommes fiers d’avoir réussi a comptabiliser plus de 667 heures en peau a peau pour les
enfants prématurés!

Lors de la Journée internationale de la sensibilisation a la méthode Kangourou au mois de mai,
nous serons aussi au rendez-vous!




Rapport d’activités : L’organisation

Structure organisationnelle

Cette année, Préma-Québec a continué de miser sur la nouvelle structure de
gouvernance adoptée en 2016-2017 afin de rencontrer ses objectifs stratégiques.

-—{ Comité gouvernance ‘

- Comité audit ‘

Conseil
d’administration

——-{ Comité philanthropique ‘

—' Comité communications ‘

4 —{ Comité deuil J

Comité aviseur de )
services |

Directrice
générale

I

Directrice développement

philanthropique Adjointe




Rapport d’activités : L’'organisation

Le conseil d’administration

En date du 31 mars 2016

Elise Vézina, MBA
Présidente
EV Strategies Inc | Présidente

Isabelle Sicard, erg, DESG
Vice-présidente
Synergo expertise légale | Présidente

Eric Delisle, CPA

Trésorier

Mallette Société de comptables professionnels agréés |
Directeur en fiscalité

Mireille Fecteau, ing, MBA
Secrétaire
Pharmascience | Liaison approvisionnement stratégique

Richard Fahey

Administrateur

Centre Universitaire de Santé McGill |

Directeur ressources humaines, des communications et
des affaires publiques et planification juridiques

Dr Jean Lachapelle
Administrateur

Hoépital Maisonneuve-Rosemont |
Pédiatre-Néonatalogiste

Annie Vezeau, MBA

Administratrice

Deloitte Canada | Directrice Conseils en gestion des
risques

SEANCES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION

Le conseil d’administration a tenu sept séances ordi-
naires au cours de I'année 2016-2017, ainsi qu’une
séance extraordinaire.

Le 19 avril 2016

Le 16 mai 2016

Le 7 juin 2016 (séance extraordinaire)
Le 31 aolit 2016

Le 3 octobre 2016

Le 5 décembre 2016

Le 23 janvier 2017

Le 13 mars 2017

La permanence au bureau

Ginette Mantha
Directrice générale et fondatrice

Katty Taillon
Directrice, développement philanthropique

Manina Khounchanh
Adjointe exécutive et Marketing

Les bénévoles

Pour Préma-Québec, la contribution des
bénévoles est essentielle, particulierement pour la
tenue de La Marche pour les Prématurés. Cette
année, nous avons bénéficié de nombreuses
heures de bénévolat pour I'ensemble de nos
activitéts et cela grace a [limplication d’une
centaine de personnes. Soulignons ici,
'implication remarquable de nos bénévoles en
charge des marches dans un chacune des 6
villes. Nous tenons a jour une liste de bénévoles
qui nous offrent généreusement leurs temps et
leur expertise tout au long de I'année.

Mise en place d’un processus de recrutement des
bénévoles. Au cours de 2017-2018, le processus
sera bonifié et nous prévoyons engager un
consultant externe pour aider a mieux structurer.

Les consultants et conférenciers

Préma-Québec entretient des relations
privilégiées avec plusieurs professionnels de la
santé (infirmiéres, pédiatres, néonatalogistes,
ergothérapeutes, physiothérapeutes,
nutritionnistes, conseilléres en allaitement,
conseilléres en deuil périnatal...). Nous sollicitons
au besoin leur expertise. Nos consultantes en
deuil et en allaitement accompagnent les parents.
Les conférenciers lors de formation, qui sont tous
des professionnels de la santé, se déplacent
bénévolement avec Préma-Québec lors des
formations et des conférences. lls participent au
besoin a nos divers projets (intervention dans les
capsules vidéo, rble conseil pour les publications,
implication dans le comité services aviseur, etc.).




Nouvelle image de Préema-Québec

A 2 'S Accueil Nouvelles Infolettre Nous joindre  English Donner
Préma-Québec )
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La prématurité  Services Commentaider Calendrier Témoignages A propos

) saviez-vous?

résence parentale

ficative au chevet d’un bébé

prématuré réduira son temps

- d’hospitalisation de 30 %, car il )
'~ aura tendance a se rétablir plus

. ite et a avoir moins de séquelles.

EN SAVOIR PLUS

Conformément au plan de communication développé I'année derniere, cette année
Préma-Québec a poursuivi I"évolution dans son image de marque en inaugurant son
tout nouveau site web. Cette version revue et améliorée permet de mieux cibler la
clientele qui le fréquente en divisant les contenus par destinataire. La structure du site
web a été completement revue en y ajoutant beaucoup de contenu, en améliorant les
outils transactionnels pour les dons et I'organisation des marches.

Préma-Québec est fier de cette nouvelle carte de visite :

www.premaquebec.ca
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Remerciement aux donateurs et commanditaires

PREMA-QUEBEC REMERCIE LES PARTENAIRES SUIVANTS POUR LEUR GENEROSITE :

aobbvie ftZ ~

- — - Mallinckrodt
du Quiboc
Santé . . &
th M- it Prolacta
- Québec mama BIOSCIENCE
Advancing the Science af Human Milk

Subventions gouvernementales
Préma-Québec est soutenu depuis plusieurs années par 2 partenaires gouvernementaux :

-Le Ministére de la santé et des services sociaux du Québec via le Programme de soutien aux
organisme communautaires (PSOC).

-L’Agence de santé publique du Canada via le Programme d’action communautaire pour les enfants
(PACE).

Dons et activités bénéfices

Les dons privés et corporatifs permettent
a toutes les personnes sensibles a la cause de s’unir pour les enfants prématurés en faisant un don a
Préma-Québec. Nous recevons tout au long de I’'année des dons personnels ainsi que des dons In
Memoriam. Cette année, plus de 161 000 $ ont été recueillis en dons et commandites.

Nous organisons aussi des activités de financement :

o La Marche pour les Prématurés, en plus de sensibiliser et de rassembler la population, elle est
I'événement annuel grand public de levée de fonds pour I'organisme. Plus de 21 000 $ ont été
amassé en septembre 2016.

. Le Défi caritatif Banque Scotia d’avril 2016 avec plus de 3 100 $ amassés.




Remerciement aux donateurs et commanditaires

Commanditaires et partenariats

Préma-Québec est privilégié de pouvoir également compter sur I'appui de plusieurs
partenaires

Mallinckrodt est notre Grand commanditaire pour 2016-2017. Leur apport financier nous a per-
mit de mettre sur pied notre projet pilote. Préma-Québec offre un service hebdomadaire de-
puis septembre: des groupes de discussion, des massages, des ateliers d’art-création et des vi-
sites au chevet.

Abbvie est un important et fidéle allié depuis plusieurs années maintenant. Abbvie supporte
des projets ayant une valeur éducative.

Prolacta, nous comptons depuis maintenant deux ans sur le support de Prolacta
notamment pour des activités de sensibilisation tel que le Kangourouthon et la Marche pour les
prématurés.

La Société des néonatalogistes du Québec a rendu possible la production et la réalisation
du document de Ressources financiéres utiles pour les parents d’enfants prématurés.

La Corporation des thanatologues du Québec est un partenaire important dans notre
volet de soutien en deuil périnatal, notamment dans I'élaboration d’'une pochette deuil de
documents offerts aux parents endeuillés.




Encore une fois, Préma-Québec a fourni cette année un accompagnement de qualité aux
enfants prématurés et a leurs familles. Etre a I’écoute des besoins des parents et offrir des
services appropriés est au cceur des intentions de Préma-Québec.

Merci a vous tous, membres du CA, bénévoles, consultants et conférenciers, de partager
avec dévouement votre temps et vos compétences. Merci a tous nos généreux donateurs
et partenaires sans lesquels Préma-Québec ne pourrait réaliser tous ces projets.

Félicitations pour le travail accompli. Grace a vous et a la qualité de votre engagement,
Préma-Québec peut continuer a porter l’espoir...

Bravo enfin a vous, les parents, qui faites preuve de courage jour apres jour, pour I’amour
de vos tout-petits. Merci de nous faire confiance.




