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Etant donné le 10e anniversaire de I'organisation, le Comité consultatif des familles (CCF) en a profité pour améliorer et renforcer sa
relation, au nom des familles, avec 'équipe de la direction, le personnel et les bénévoles de la Maison Roger Neilson (MRN). Nous avons
également entamé |'examen de notre mandat, élaboré une stratégie de recrutement et mis |'accent sur une structure et un processus
englobant nos propres priorités pour l'année 3 venir.

Nous avons salué le départ de certains de nos plus anciens membres et en avons accueilli de nouveaux en septembre 2016.

Avec ['appui du Conseil d'administration de la MRN, le (CF a déterminé, par vote, quelles seraient ses priorités absolues pour 2016-2017.
Le rapport annuel présente, & l'intention de '‘équipe de la direction de la MRN, les recommandations que nous avons formulées
concernant ces priorités.

Notre comité s'est également penché sur les objectifs qui lui ont été proposés par I'équipe de la direction. Nous avons collaboré avec
|'équipe pour réitérer |'importance de respecter les heures d'arrivée et de départ des séjours & La maison et pour créer de nouveaux
groupes de soutien pour les familles. Nous avons également pris part au processus de planification stratégique. Les membres du CCF
s'engagent a améliorer la communication entre les familles et |'équipe de la MRN et a trouver des occasions nous permettant de faciliter
de telles connections.

Cordialement,

Mindy McHardy (présidente du CCF) et Nancy Graham (agente de liaison du CCF)



Le Comité consultatif des familles sert de lien important entre les familles de la MRN, la directrice
exécutive, |'équipe de la direction, les employés et les bénévoles. Son objectif est de fournir a la MRN des
commentaires opportuns et constructifs du point de vue des familles.

Composmon du comité - 2016-2017 -

e Mindy McHardy (présidente)
* Nancy Graham (agente de liaison pour le personnel de la MRN)
e Alex Vanzyl
* Kimberley Waara
* Katelyn Fleming
* Richard Ouimet
* Yara Saikaly
* Lillian Kitcher
* David Bell
* Jean Murray (secrétaire bénévole)
* Anne Jones (représentante des infirmiéres de la MRN)
* Beatriz Alvarez (représentante des bénévoles de la MRN)
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. Améliorer les communications entre le (CF et les familles pour

assurer que celles-ci sont bien représentées par le (CF.

. Formuler des recommandations concernant la participation des

familles de la MRN aux collectes de fonds et aux événements
externes.

. Accroitre le nombre d'activités sociales destinées aux enfants et

aux familles de la MRN.

. Accroitre les possibilités d'éducation et de réseautage entre le (CF

de la MRN et d'autres organisations semblables.



Assurer une représentation appropriée et améliorer

les communications entre le (CF et les familles de la
MRN

Progreés :
* Le (CF a contribué aux bulletins d'automne et du printemps de la MRN.

* En tenant compte de ses priorités, le CCF a recommandé :

> D'utiliser le calendrier des événements du site Web de la MRN comme guichet unique
pour les gens qui désirent se renseigner sur les événements, les groupes de soutien, etc,

»D'assurer une communication cohérente et uniforme avec les familles au moyen de
courriels, de messages sur les médias sociaux (Facebook et Twitter) et de discussions entre
les membres du CCF et leurs réseaux d'amis et d'autres familles de la MRN.
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Participation des familles de la MRN aux collectes
de fonds et aux événements externes §
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Ces événements peuvent étre des moments chaleureux et d'ouverture
pour les enfants et les familles de la MRN. lls peuvent leur donner
'occasion d'aider a démontrer a tous les participants - donateurs, leaders
d'opinion, grand public - 'impact positif et concret des services et du
soutien offerts par la MRN ainsi que les nombreux beaux talents des
enfants de la MRN.
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1. Sassurer que les visades et les histoires des enfants/familles de la
MRN sont représentés lors des événements de la Fondation du CHEQ
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»La nouvelle relation de collecte de fonds entre la MRN et la Fondation du CHEO, qui
s'appuie sur les liens privilégiés existants avec la Fondation des Sénateurs d'Ottawa, offrira
de nouvelles occasions pour les familles de la MRN de partager leurs expériences et
d'accroitre la sensibilisation a I'égard de I'importance des soins palliatifs pédiatriques.

»>Nous apprécions |'engagement de la Fondation du CHEO 4 veiller a ce que les enfants et
les familles de la MRN - qui sont nombreux a recevoir parallelement des soins ou du
soutien du CHEQ-CTEQ - soient bien représentés lors de tous les événements du CHEO-
(TEO, peu importe leur nature.
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Recommandations :

L.

Annoncer 3 l'avance les événements externes g venir

»|'endroit principal ol trouver de |'information serait le calendrier des événements du site
Web de la MRN.

> Une liste de distribution de courriels a jour ainsi que des messages de promotion des
événements sur les pages Facebook et Twitter de la MRN permettraient de faire passer le
mot et d'accroitre les visites du site Web.

> Le fait d'inclure les coordonnées de |'organisateur permettrait de limiter le besoin de
recourir au personnel de la MRN pour les activités de « coordination ».
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5. Encourager les organisateurs d'événements a tenir compte de
'accessibilité et de |'inclusion

#

#
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> Encourager les organisateurs qui souhaitent mettre sur pied des événements de collecte
de fonds a solliciter la participation des familles de la MRN, a structurer leurs événements
de facon a ce que les enfants et les familles de la MRN puissent participer dans toute la
mesure possible (p. ex., stationnement, voies et salles adaptés; endroits pour changer et
nourrir les enfants) et 8 nommer une personne-ressource avec laquelle les parents de la
MRN peuvent communiquer s'ils ont des questions au sujet de |'événement.

> L'idée n'est pas de créer des regles et des exigences formelles, mais plutot de promouvoir
'empathie et l'inclusion.
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4. Promouvoir 'égalité des chances et la diversité des voix
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> Dans la mesure du possible, lorsque des organisations nous demandent de leur proposer
un « ambassadeur » ou un représentant des enfants et des familles de la MRN, tous les
efforts devraient &tre déployés pour assurer que différents enfants ou différentes familles
ont la chance de partager leurs histoires.

> Expliquer le processus de sélection aux familles de la MRN (p. ex., sur le site Web ou par
courriel) et envisager la possibilité de demander aux familles de se porter elles-mémes
candidates tout en leur expliquant qu'il en reviendra ultimement au personnel de la MRN
de faire preuve de discernement et de choisir des événements appropriés.
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Contexte

Les activités comme les fétes d'Halloween et de Noél sont toujours tres
attendues par les enfants et les familles de la MRN. Ces fétes sont pour de
nombreuses familles les seules célébrations auxquelles leur enfant peut
participer de facon sécuritaire.

Les activités sociales de la MRN sont une source de divertisse

fournisse
permette
chaleuret

1t un semblant de normalité par rapport aux fétes popu
it de créer des souvenirs et appuient la commu

ment,
aires,

naute

se d'amis que les enfants et les familles retrouvent a la MRN.



Recommandations :

l. Ajouter une ou deux activités sociales de plus durant l'année
(printemps et été).

). 2. Dans la mesure du possible, annoncer a l'avance les activités
sociales a venir/prévues.

> Mettre a jour le calendrier des événements du site Web de la MRN dés que la tenue d'un
événement est confirmée afin que les parents aient suffisamment de temps pour prendre
les dispositions nécessaires pour y participer. Un calendrier a jour est un document fiable
permettant aux familles de se renseigner, a leur gré, sur les événements prévus.
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Recommandations :

5. Adopter une stratégie de communication uniforme pour informer les
familles des activités sociales prévues

> L'endroit principal ol se renseigner serait le calendrier des événements du site web de la MRN.

> Une liste de distribution de courriels a jour et des messages de promotion des événements sur
les pages Facebook et Twitter de la MRN permettraient de faire passer le mot et d'accroitre les
visites du site Web.

» Certains détails importants pour les familles devraient étre inclus :
* |ndiquer si un service de garde d'enfants est offert;
o Incicne aures:imvite (lanilles actuelles, familles endeuillées ou toutes familles de la MRN);
* Indiquer s'il est nécessaire de réserver sa place;
* Indiquer les coordonnées de |'organisateur.

-
("
=
S
(«D
)
w
QL
A
U
o
w
w
@
—
=
e
U
ge)




tage

Progres

* Le CCF de la MRN est maintenant membre officiel du Canadian Family
Advisory Network [Réseau consultatif de la famille canadienne].

* Le personnel de liaison du (CF recevra le bulletin électronique de &3
'Association canadienne des centres de santé pédiatriques et ﬁ
'acheminera aux membres du CCF.

* Un Forum des familles du CHEO-CTEO est envisagé - Restez a |'affiit.

> Pour donner suite & un récent examen, le CHEQO-CTEO travaille actuellement & la mise sur
pied d'une « nouvelle » fonction de consultation des familles.
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Possibilités :
*Encourager une relation encore plus étroite entre |'équipe de la
direction de la MRN et les familles, une relation qui serait coordonnée

par |'intermédiaire du personnel de liaison ou de la présidence du (CF

- « Rien pour nous sans nous ».

» Tirer profit des occasions de conception commune avec les familles.
» Inclure les membres des familles dans le processus d'embauche pour les postes clés.

> Faire en sorte que le (CF passe en revue les documents existants, de la perspective des
familles, ou qu'il participe a la création des documents pour inclure le point de vue des
familles.




Collaborer pour croitre

Possibilités :

* Conformément a notre mandat, présenter au CCF les nouvelles idées
de programme et les changements proposés aux programmes et aux
politiques.

> Sans ralentir le processus ou &tre percu comme un processus d'approbation.

> Pour fournir les impressions et les commentaires des familles.

> A tout le moins, informer simultanément le personnel de liaison du CCF ou la présidence
du CCF avant d'informer les familles
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En tant que responsable des procés-verbaux,
j'aime penser que je réduis la charge de
travail du personnel de la MRN, de Nancy et
de la présidente du CCF et que je contribue
au service remarquable offert par la MRN
aux enfants et aux familles d'Ottawa et des
alentours. Le fait d'étre membre du (CF me
garde informé et accroft davantage mon
respect et mon admiration a ['égard des
parents des enfants qui regoivent des soins a
la MRN.

Merci pour tout ce que vous faites.

- Jean Murray (secrétaire bénévole du CCF
depuis 2015)

Je suis membre du CCF depuis peu, mais je sens que je
fais partie d'un groupe qui recherche l'atteinte d'un SN
but commun, celui de répondre aux besoins de tous /(8

- ’ . 'h A -
ceux et celles qui sont concernés afin d'etre en |, i 'atre membre du CCF m'a permis de réfléchir aux défis et aux joies de la vie de notre

mesure de fournir des soins palliatifs pediatriques de g ot dofrir mon point de v sur certains enjeux dans le but de contribuer 3 la croissance de

haute qufllité. : : cette maison que J'aime tant.
- Yara Saikley (membre famille du CCF depuis 2016) - Kimberley Jordan (membre famille du CCF depuis 2015)
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Ayant été un membre du CCF m'a
donné l'occasion de contribué a la
MRN qui elle-méme a tellement
supporté notre famille. Jaime

aussi faire partie et entendre de
changements et d'améliorations
qui ont été et seront appliqués.

- Alex Vanzyl (membre famille du
CCF depuis 2015)

e

Mon temps passé au sein du CCF est un temps privilégié qui m'a permis d'accroitre l'appréciation et le respect que j'éprouve pour les parents
dont les perspectives et le dévouement  |'égard de leurs enfants sont extrémement inspirants. Il m'a également aidé & comprendre I'équilibre
complexe que le personnel administratif, d'appui et infirmier de la MRN doit constamment assurer entre les politiques et les procédures
professionnelles qui, tout en préconisant les pratiques exemplaires, reconnaissent la valeur de se montrer flexible et de faire preuve de

jugement dans les rapports avec les familles.
Cordialement,
- Bea Alvarez (représentante des bénévoles de la MRN au sein du CCF depuis 2009)




