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Vision

Nous enrichissons la vie, peu importe si elle est de courte duree.

Mission
Nous répondons aux besoins palliatifs uniques des houveau-nes, des
¢ enfants, des jeunes et de leurs Familles. Nous Faisons preuve de
:»._‘ _ leadership en militant pour eux, en Favorisant linnovation en

matiere de soins cliniques et de soutien a la Famile, et en
améliorant nos conhaissances par la recherche et le Par+age de

- r'enc;elanemeni-s.
Valeurs
L Roger Neilson était reconhu pour sa génerosité, ses qualités
~ SUNTIRE -
s humanitaires, son sens de Ihumour, sa compassion et son amour

des enfants. Ces valeurs, ainsi que celles indiguées ci-dessous, sont
le Fondement de hos rapports mutuels et de notre travai quotidien

aupres des enkants, des Familles et de la communaute:
Respect
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Soins axés sur la Famile
Collaboration
Inhovation
Excellence
Apprenﬁssaae
Célebration




Reflexions de notre Directrice

Exécutive et du Président du

Conhseil D'Administration

Tout ce que nous Faisons a la Maison Roger
Neison (MRN) est fondé sur un seul objectit:
enrichir la qudlité de vie - aussi courte puisse-
t-elle étre- des enfants et des Familles. En
reflechissant a tout ce qui a été accompli au
cours de la derniere année, il est évident que
hous avons de nombreuses raisons de
célébrer.

Ce rapport annuel aborde quelques-unes
seulement de nos reédlisations dont nous
sommes le plus Fiers. Tout ce que hous
avons accompli a été rendu Po«;;ib\e par
notre équipe exceptionnelle dinfirmieres et
inFirmiers, de meédecins, de travaileuses et
travaileurs sociaux, de préposés aux

services de soutien, de bénevoles, de
dir'iaeanJres et diriaean%; et de donatrices et

donateurs. Ce fut leur dévouement
inebraniable et leur creéativité gqui nous ont
permis de traverser la pandémie de COVID-9
en innovant et en nous adaptant afin que les
Familles puissent continuer a recevoir les
meileurs soins possibles.



Cette méme équipe suit les traces des personnes qui ont
pavé le chemin des soins paliiatifs pediatriques au Canada.
Plus 16t cette anneée, la MRN a sodligne le départ a la
retraite du Dr Bil Splinter, ancien directeur medical et
medecin grandement apprécie. Il a Fait partie de lequipe

=7 Fondatrice qui a permis & la MRN douvrir ses portes en
» 2006G. Les contributions du Dr splinter ont joué un role
. déterminant daons notre réussite. | a entamé la mise sur
pied de notre programme de soins paliatifs pédiatriques,
un progromme acclomé dons lensemble du Canada. Il a
éﬂalemenJr colaboré a la création du premier programme
de Formation en medecine paliative pediatrigue au Canada,
: accredité por le College royoal des médecins et
J & chirurgiens du Canada. Le Dr splinter et son devouement
inlassable a legard de la Maison Roger Neilson nous
monqgueront, mais Nous sommes tres reconnaissants des
bases solides quil nous a données et sur lesquelles nous

POUVOI"IG nous QPPUYGY'.




Nous souhaitons égalemerﬁ remercier hos donateurs et Par+enair'ee, car

\e(ur' appui généreux nous a éteé indispensable. Il nous a permis daccroitre

hotre incidence et de faire progresser encore plus les soins holistiques
pour les enfants et leurs familles, tant a la MRN gqu'en milieu

commuhnautaire.

A titre de partenaire de /Equipe Santé Enkants avant tout, la MRN
travaile en colaboration avec dautres organisations axées sur les
enfants dans |Est de IOntario afin doméliorer lacces a des
progrommes a domicile qui incluent des soins paliiatiFs. Par lintermédisire
de ce partenariat, nous avons appuyé la creation dun Centre
dexcellence pour les soins pediatriques o domicile et en miieu
communautaire, et avons plaidé la couse des Familles ayant des enfants
aux prises avec des molodies complexes ou limitant lesperance de vie. En
Formoant un plus grand nombre de travaileurs en soins a domicile sur la
Fagon de s'occuper denkants aux besoins médicaux complexes et en
élargissant lacces a des services en Francais, nous pouvons aider les
parents a passer plus de temps de qudiité avec leur enkant.

Nous sommes égalemerﬁ ravis de renouveler notre partenariat avec les
Sénateurs dOttawa et la Fondation communautaire des Sénateurs. Que
ce soit pour leurs dons genéreux qui nous aident a appuyer des Familes
locales, ou encore pour les visites avec des joueurs des Sénateurs qui
illuminent le visage de nos enfants, nous sommes tres reconnaissants a
l’égar‘d de cette relation tres specidle - une relation qui a daileurs
contribue a faire de la MRN ce guele est aujourdhui

Au cours de la prochaine année, hous prévoyons renforcer nos
programmes afin de joindre et dappuyer un nombre encore plus grand
de Familles. Ce qui he changera pas cependant est notre engagement a

mettre les Familles et les enfants au centre de tout ce que hous

Faisons.




Alors que la MRN r‘eprer\d ses activités normales, notre équipe
continuera de tirer parti de sa créativité sans bornes afin que les
enfants gui nous sont conkies puissent profiter de petits et de
3r'and~; moments encore plus mémorables. Pour beaucoup denfant,
les camps déte sont des expériences inoubliobles, et nous sommes
tres heureux que notre propre programme de camps dete, qui
avait éte suspendu pendant la pandemie, soit de retour cette onneel
Nous souhaitons remercier chaleureusement tous ceux et celles
dentre vous qui aident a faire de la Maison Roger Neilson un endroit
de réconfort, de celébration et de joie pour les enfants et les
Fomiles extraordinaires gue nous servons. Aux familes que nous
appuyons et qui nous conkient leurs enkants pour gue nous leur
Procliguionc,: des soins, nous vous remercions infiniment de nous
permettre de faire un bout de chemin avec vous et dapprendre de
Vos expériences. Nous sommes honorés et Privilégiés que votre

histoire Fasse partie de la notre.

Megan Wriﬂht Directrice exécutive

lan Hendr\/, Preésident, Conseil dadministration




Services Bénévoles

Ce fut une autre annee exceptionnelle pour le programme des bénevoles a la Maison
Roger Neilson (MRN). Comme toujours, hos colleques bénévoles ont été a nos cotés
et ont Fait ce guils Font de mieux, c'est-a-dire aider a faire de la MRN un endroit -
positif, chaleureux et accueilant pour nos enfants, nos jeunes et nos Familles. Nous
avons également eu le plaisir daccueilir bon hombre de nouveaux bénévoles aux
compétences, tdlents et connaissances uniques et variés, gui aar'émen+en+ notre
esprit bénevole collectit de gentilesse et de compassion.

Nos travaux de collaboration avec le Comité consultatit des bénevoles (CCB) se sont
poursuivis en vue de Fournir de linFormation siﬁn’lﬁcaﬁve et des idées concretes au
" sujet des Facons daméliorer lexpérience bénevole. Plus 16t cette année, Carole Brule
a quittée son role de présidente du CCB. A titre de premiere présidente de ce comite,
Carole a aidé a Faconner, avec habileté, notre raison détre, hotre mandat et nos
o plahs de travai, et nous en sommes extrémement reconnaissants. Nous sommes
impatients de poursuivre lexcellent travail du CCB avec notre nouvelle presidente,
% AnnGordon, qui a accepté ce mandat et qui est arrivée bien préparee avec de

bonnes idées et un engogement solide a l’égard du succes continu du CCB.

Au cours de la derniére année, nous avons continue a déployer des efforts pour
' veiller'au, maintien dune experience bénevole positive. Dans le cadre de nos travaux
avec le CCB, nous avons reviseé nos processus d’in+éara+ion, dorientation et de
Formation. Nous avons commenceé a mettre en ceuvre quelques chanaemerﬁs qui
77 dideront a simplifier lexpérience des nouveaux bénévoles qui se préparent a se
joindre a notre équipe, tout en continuant de nous assurer que les bénevoles sont
bien orientés et bien Formes pour le role gquils assumeront. Cela compr‘end la
simplification du processus denvoi des trousses cl’in+éara+ion aux houveoux bénévoles,
5% AINGi que l'élaboration dune nouvelle seance dorientation en personne qui sera mise en

Place cet automne.
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Nous avons égolement poursuivi les travaux délaboration dune stratége de recrutement et

de retention gque hous avions commehceés avant la Panclémie. La MRN beneficie grande t
du recrutement de bénévoles talentueux et motivés et de la rétention de bénévoles
Formés et chevronnés qui ont acquis une solide compréhension de Forganisation, qui ont
dexcellentes competences et qui ont bati de bonnes relations de collaboration avec leurs -
- collégues bénévoles et employés. Nous sommes impa+ien+«; de mettre en ceuvre certains 4
élements de cette stratégie ou cours des prochains mois.
A lautomne dernier, nous avons effectué un sondage sur fengagement des bénévoles qui

demandait aux r‘épondanJrs cl'indiquer' leur niveou de satisFaction a I'éﬂarcl de divers themes, e

y compris la Formation, le soutien, leur relation avec la MRN, la reconndissance et la 4
communication. Les résultats ont affiché un taux de satisfFaction gobol de 89,6%, ce qui
représente une hausse par rapport au gondage Pr‘écéden+. Les bénévoles ont exprime un

toux de satisfFaction éleve a I’égar‘al de leur relation avec la MRN, du niveau de soutien

Fourni et du soutien recu. Les benevoles nous ont également dit quils sont engoges a
legard de la MRN et gquils ont lintention de rester. Ce Fut Formidable de lire certains des =

commentaires recus, dont les suivants:

« Je ne me suis Jamais senti aussi appuyé et valorisé par une organic;aﬁon ou sein de laguelle
Joi Fait du benevolat. » i

« |l s'agjt de la meileure organisation au sein de laguelle Faire du béenevolat. »

Bien que ces reésultats aient éte tres Poc:.i+i£9, hous avohs lintention de continuer a
apporter des améliorations dans certains domaines, y compris trouver des moyens
daceroitre la participation des benévoles aux processus decisionnels, nous renseigner sur
les besoins dapprentissoge des benévoles et ofFrir une Formation propre a ces besoins,
puis simplifier les communications.

Nous remercions du fond du cceur notre superbe équipe de bénévoles. Vous Faites don de
votre temps et de votre énergie sans rien demander en retour, vous mettez un sourire

sur le visage de chacun, et vous nous Faites briler!

Bruno Perrier, _gesﬁonnaire

enﬁ%emerﬁ- communautaire et relations avec les bénévoles
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Comité ConsultatiE des Bénévoles (CCRB)

S e 0772023 Fut une autre période trés productive pour le Comite consultatif
des bénévoles (CCB). Nous avons continué a tirer porti de notre partenariat avec le
personnel et la direction pour Faoire progresser al’impor+an+9 aspects de lexperience

) bénévole. }
Cette année, hous avons dit au revoir a Carole Brule, qui siegeait a titre de presidente
du comité depuis sa creéation. Elle a fait preuve dun leadership exceptionnel durant ses
cing années passées au sein du comite, et nous lui souhaitons du succes dans tous ses
projets Futurs. Ce Fut un honneur pour moi daccepter le role de presidente, méme si -~

- - je sais que j’ai tout un déefi a relever en tant que successeure.

Dautres changements a la composition du comite se sont produits au cours de la
derniere année. D'une part, certains membres ont di quitter leur réle en raison dun
changement de circonstances ou dun déménagemenf Doautre part, le comité s'est
approprie de nouveaux membres solides, dont Cathy Parker, Lara Bruno-Boucher et
Geof£ Nimmo. Nous leur souhaitons daileurs la bienvenue au sein du comité! Nous
envisageons de recruter quelques autres membres afin de compléter l'éqguipe.

En 2022, la Maison Roger Neison (MRN) a effectué un sondage sur fengagement des
bénevoles et les résultats ont été présentés ou CCB. Dans lensemble, les réponclan+9
ont démontré un taux dengagement et de satisfFaction éleve. En se fondant sur les
résultats du «;onclaae, le comité s'est penché sur le Programme de Formation et
d'orientation des béenévoles, sur les communications et sur la participation des bénévoles

au processus décisionnel .

Le CCB a participe a la revision du Programme de Formation et dorientation pour

¥

aider a le rendre plus ciblé, plus concis et convivial pour les nouveoux bénevoles. Nous P
. €.

continuons a travailer a l'élaboration dune formation plus ciblee qui Fournira aux
bénévoles les ressources et le soutien particuliers dont ils ont besoin afin quils soient
mieux positionnés pour répondr‘e aux besoins des enfants.

ST
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Le CCB a également discute d'occasions dameéliorations en lien avec les
communications, et |l Pr‘évoi+ poursuivre les discussions a ce «;uje+ avec le
houveau spécidliste des communications de la MRN. Nous poursuivons aussi hos
efforts en vue daccroitre les connaissances et la sensibilisation des bénevoles
a leégord de limportance du signalement opportun et efficace des
préoccupations de sonté et sécurite qui pourtaient avoir une incidence sur le
travail des benevoles a la MRN. Le CCB a également Formule des
recommandations concernant un nouvel écran de télévision dans le hall dentrée
qui Pour‘r‘ai+ étre utiliseé comme outil de communication, par exemple pour oider
les benevoles a se Familiariser avec les nouveaux membres du personnel

Le CCB a egalement discuté de la participation des bénevoles au processus
decisionnel (Iorsque cela est approprié) et a noté limportance de continuer a
inclure des representants des benévoles dans les divers comites afin quils
apportent un point de vue de bénevoles aux discussions et aux décisions.
Dautres moyens de contribution a la prise de décisions par les benévoles sont
en cours dexamen.
Le CCB continue aussi de porter une attention particuliere a la question du
recrutement et de la rétention des bénévoles. Un plan exhaustit de recrutement
et de rétention comprenant des stratégies clés a été élabore. Ces strategies
comprennent Faire du recrutement et de la rétention un pilier de la stratégie
de communication de la MRN, utiliser divers canaux pour promouvoir et o .
annoncer les divers roles bénévoles a la MRN, pulis «;implillier‘ le Pr‘oce%u's
dintégration et de Formation

En résume, ce fut une autre annee tres occupée pour le CCB, et ses
membres continuent doffrir activement des points de vue de bénevoles

concernant le Fonctionnement de la Maison Koger Neilson.

Ann Gordon, Preésidente

-
-




TR Comite Consultatit des Familles (CCF)

Le Comité consultatif des Familes (CCF) a été tres occupé cette année. Méme si hous avons
continué a nous réunir en virtuel, nous avons tout de méme tenu bon nombre de discussions
Fructueuses au sujet des politiques et des initiatives, puis organiseé plusieurs présentations qui ont
donne loccasion aux parents, aux bénévoles et aux membres du personnel de se rassembler et de

_ collaborer.
Nous avons dit au revoir a quelques membres, bénévoles et employés, mais en avons aussi accuelli
de nouveaux. Aprés de nombreuses années passées a titre de présidente du CCF, Kimberley Waara
a quitté son rdle, un role que joccupe maintenant avec Fierte. Au début de lannee, les membres du
CCF ont élabore un plan de travail comprehant quatre principaux olajecﬂp«;.

O_bjec’ri-(:l . Accerditre les occasions de partenariat pour les Famiilles.

En octobre dernier, hous avons discuté des difFFéerents moyen que nous pourtions utiiser pour
mobiliser les Familes, et parmi les idées abordees, on comprtait le bouche-a-oreile, la communication
par lintermedioire des travaileurs socioux, lorsquapproprie, et les medios socioux. Les membres du my
CCF continueront de se pencher sur cette gquestion car il est essentiel davoir le point de vue des

Familles pour appuyer travail important accompli par la MRN.

O_bjecﬂ@ 2 : Foire en sorte gque les membres du CCE et/ou dautres partendires des Lamiiles
contribuent a la promotion de soins axés sur les patients et les Fomiiles en Fournissant des conseils
au sujet des initiatives du groupe de travail de la MRN et de I‘quipe santé Enfants avant tout.

-

-~ k‘

En decembre, dans le cadre des premiers travaux du groupe de travail de linitiative des Soins - «
intégres a domicile et en miieu communautaire (SIDMC), il a éte déterminé gue le concept de «soins i
paliatifs pediatriques » nest pas toujours compris et percu de la méme Facon par les Familles et
les Fournisseurs de soins. A titre de premiere étape, I'eéquipe des SIDMC a consulte les membres du ¥
CCF de la MRN qui lui ont Fourni des commentaires constructifs Fondés sur leurs expériences

VEécues.



O_lajechiP 3 - Aider la MRN a trouver des facons de recueilir de la rétroaction con9+ruc+ive4“
la_part des familes au sujet des soins recus et des expériences vécues.

Dimportantes discussions ont eu lieu tout au long de lonnee au sujet de moyens creéatifs et
efficaces dobtenir les commentaires des Familles au sujet des soins et de lexpérience globale -
a la MRN. Ces moyens comprennent entre autres la creéation dune boite de suggestions
humeérigue, la formation de groupes de travail a duree limitee sur des sujets particuliers qui
demanderaient un engagement de temps moins ﬁrand de la part des parents, et Iélaboration de
nouveaux moyens de communiquer avec les personnes confrontées a des obstacles de langue,
de temps ou de culture qui peuvent les empécher de participer aux activités de rétroaction

O_lajechiP 4 . OFFrir des conseils sur les meileurs moyens d’ap[&\/er les Familes endeuillées
lorsquelles recoivent l'étolle de leur enfant.

En mars, CaitNeil a participe a la réunion du CCF et a parlé de ce qui se Fait actuelement

dans le cadre du projet de creation de souvenirs a la MRN, et le CCF a eu loccasion a ce
moment-la de Fournir ses commentaires et suﬂgesﬁons a ce sujet. A lavenir, hous prévoyons
continuer de travailer ensemble en vue d’échanaer nos points de vue ou sujet des services de

la MRN et de contribuer aux discussions sur les politiques et les initiatives.
a” [ S
Les membres qui hous guittent hous manqueront beaucoup; parmi eux, oh compte Yara Saikaly, ‘
David Bell et Emma Gofton (parents), Beatriz Alvarez (bénévole) et Sarah Allan-Wiseman

(employée). Nous les remercions pour leurs contributions inestimables, leur compassion et leur

engagement. Il nous Fait plaisir daccueilir nos houveaux membres, soit Linda Tabet (Parenﬂ
Stephanie Poirier (gestionnaire) et Christine Wing (benévole) et Alleen Blakeney (coordonnatrice

clinigue). L
;- i < Yy
;&’ * Ce Fut tout un honneur et un plaisir doccuper le poste de preésidente cette année. Japprecie
o« granalemerﬁ le Fait de pouvoir conserver un lien avec un endroit qui a éte si important pour— ~

ma Famile et moi, alors que hous avons accueili et dit au revoir a Félix, notre Fis et le Frere
" de Wiliam et dElena. C'est avec enthousiasme que je continue doccuper ce réle et de Faire
~\

. portie du CCF.

Chloe Benoit, Présidente " em
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La maison Roger Neilson en chibfres

2022-23
102 ENFANTS DESSERVIS
2,224 JOURS DE SOINS FOURNIS
3,738 VISITS DE COUNSELING
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DEPUIS L'OUVERTURE EN 2006 ==
X ~

008 ENFANTS PRIS EN CHARGE
37,730 JOURS DE SOINS CONSACRES AUX
ENFANTS -
23,803 HEURES CONSACREES PAR LES
BENEVOLES
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- &

-~ — — ;/

[



COMITE CONSULTATIF DES FAMILLES
(2022-23)

Chloe Benoit, Présiden’re

Kimberley Waara, presidente sortante
Alleen Blokeney, coordonnatrice clinique
uﬂBr‘uno Perrier, ﬂeshonnalr‘e de Iengagemen’r
- commuhautaire et de relations avec les bénévole
HCar‘oIine Sighorin parent
Christine Wing, bénévole des soutien aux enkants et Familie
" Dooge Dick, secrétaire
zg-l_illian Kitcher, parent
Megon Wright, directrice executive
" Nahal Yazdani, gestionnaire
~  Richard Cuimet, parent
;- Saroh Allan-Wisemon, travailleuse sociole N A g

3 COMITE CONSUL TATIE DES BENEVOLES (2022-23) 7
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“1 Annh Gordon, Présiden+e, bénévole de cuisine

LS

Bruno Perrier, ﬁes-Honnair‘e ) I’engagemerﬁ communautaire et des relations avec les .

e
»
bénévoles v i

Clare Pearson, bénévole de soutien aux enfants et Familles/bénevole des visites a domicile

oogje Dick, bénévole de soutien aux enfants et Familles/béenévole des visites a domicile *
Geoff Nimmo, Reception Volunteer - Y

Jeanine Otto, Reception Volunteer .
. Jennie Wilson, adjcinte administrative de lengogement communautaire et des relations ave.

bénevoles .
Joann Z_immer'linﬁ, SsP

Lara Bruno-Boucher, bénévole de soutien aux enfants et Familles

Leoh Bradey, recréologue -

Liz Kelly, récepﬁonnis’re bénévole

Vilana Murray, récep+ionni9+e béneévole
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> CONSEIL DADMINISTRATION (2022-23)
_" lan Hendry, président

7

2 '125 Mike Lupiano, Pregiclen+ sortant

N .

f12 - Michelle Bouchard, vice-presidente et trésorierer . . 8
- Ter < am il

-

Robert E. Houston, secrétaire

s

Ix Caitlin Nei, directrice

- Alexa Brewer, directrice

Brian Mortris, directeur
Celine Fu, directrice

Dr. David Creery, directeur

o Janet Wilson, directrice

Mornigue Lugli, directrice
Paul Lalonde, directeur

Megon Wright dofFFfice



RED SOCIAL
Facebook- Roger Neison House
Twitter: @RNeilsonHouse
In9+aﬁr'am: @roaer‘neilsonhouse

ADHE SIONS

Association canadienne des soins Palliaﬁ?s

éseau canadien de centres de soins Pa\liaﬁ-@s Pédia-h’iques
Hospice Palliative Care Ontario (HPCO)

Bénévoles Ottawa | Ontario HospiJral Association




