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Maison Lémerveil
Suzanne Vachon

La Maison Lémerveil Suzanne Vachon (MLSV), en respect
de sa vision et de son concept unique, offre un ensemble de
services qui répond aux particularités et aux besoins des
enfants grGce a une équipe interdisciplinaire qui partage la
méme approche globale, réunissant le volet du répit et des
soins palliatifs pédiatriques.

La « Maison » est la propriété de la Fondation famille Jules-
Dallaire, dirigée par madame Stéphanie Dallaire-Dufresne.
La MLSV est opérée par I'organisme communautaire
Laura Lémerveil.

Le personnel de la Maison accueille avec amour et
professionnalisme les jeunes en situation de handicaps
multiples et sévéeres et les enfants gravement malades
suivis en soins palliatifs pédiatriques. Elle leur offre des
séjours de répit et de soins tout au long de leur parcours
de vie. L'équipe de la Maison, sensible & I'écoute de sa
clientele et de ses particularités, applique I'approche
Lémerveil en harmonie avec 'humanisation des soins
palliatifs pédiatriques dans toutes les sphéres d’activités
de la maison, afin de favoriser I'émerveillement et
I'épanouissement de I'enfant, et ce, en respect des plus
hauts standards de qualité des soins.
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Offrir aux jeunes vivant en situation de
handicaps multiples et séveres et aux
enfants gravement malades des séjours
de répit et de soins palliatifs pédiatriques
tout au long de leurs parcours de vie. Le
droit & 'accomplissement de soi, malgré
la complexité et la sévérité de la maladie
ou du handicap de I'enfant, est proné a
travers I'approche Lémerveil combinée

a I’'humanisation des soins palliatifs
pédiatriques du CMES du CHU de
Québec-Université Laval et 'approche
communautaire en soins de proximité du
CIUSSS de la Capitale-Nationale.

Le respect, I'intégrité, I'excellence,
I’humanitude (valeur qui s’enracine

par la chaleur humaine, la douceur, la
patience, I'écoute et le toucher) et I'esprit
créatif sont des valeurs qui transcendent
les spheres d’activités, les relations au
sein de la Maison ainsi que les soins
prodigués aux enfants.

La situation des deux derniéres années
nous a aussi permis de constater que
la Maison s’anime d’autres valeurs bien
particulieres comme la bienveillance et
la gratitude. C’est gréice a beaucoup
de travail de collaboration que nous
arrivons a faire briller notre mission.

A la Maison Lémerveil Suzanne Vachon,
nous accueillons des enfants, des
adolescents et de jeunes adultes vivant
en situation de polyhandicap pour

des séjours de répit. Le polyhandicap
correspond & un handicap a expressions
multiples et séveres pouvant étre
associé a des troubles complexes de la
santé. Nous accueillons aussi les enfants
gravement malades suivis par la clinique
de soins palliatifs pédiatriques du CMES
du CHU de Québec-Université Laval. Ce
volet de notre mission couvre tout I'est
du Québec pour des séjours de répit et
de soins tout au long de leur parcours

de vie.

Par le contexte particulier s’apparentant
a un milieu de vie, I'équipe de la Maison
soutient les familles avec bienveillance,
empathie et respect de leur unicité. Nous
croyons fondamentalement au droit de
s’accomplir et de s’émerveiller pour tous,
sans égard a la lourdeur du handicap ou
de la maladie.






Je me présente :
Jeune en situation

de handicaps multiples
et séveéres

@®  Je mexprime en utilisant des
images, des signes, des sons et
par mes expressions faciales;

@ Je me déplace & la marche, en
fauteuil roulant avec de 'aide ou
au sol;

| Je suis actif et j'aime rester
en mouvement;

L J’aime aider les autres et
rendre service;

L C’est important pour moi de vivre
mon autonomie au maximum;

@ Je veux prendre ma place
et m'impliquer dans
ma communauté;

| J'ai des amis, une famille et des
proches que j'aime;

L J J'ai quelque chose a apporter
au monde.

Je me présente :
Enfant suivi en soins
palliatifs pédiatriques

| J'ai une condition de santé qui
demande un suivi particulier
par I'équipe des soins palliatifs
pédiatriques tout au long de
ma vie;

L J'ai une condition ou une maladie
qui menace ma vie;

o Je suis un bébé, un enfant, un
adolescent ou un jeune adulte;

L J A ma facon, je sais me faire
comprendre en utilisant mon
visage, des sons et des outils
adaptés pour moi;

o J'ai des réves a réaliser;

L J Je me déplace sur mes pieds
ou dans un fauteuil roulant. Il
m’arrive de préférer bouger par
moi-méme au sol;

| J'ai certaines dépendances
technologiques pour m’aider &
étre confortable;

L J J'ai un bon sens de I'humour et je
souhaite partager des blagues
avec mes proches;

| Je veux qu’on se souvienne de moi
et de toutes les choses uniques
que je fais.






Des soins de confort et de réconfort...
pour une meilleure qualité de vie

Les soins palliatifs pédiatriques partagent une philosophie centrée
sur I'enfant et sa famille. lls offrent des soins actifs et globaux & des
enfants atteints de maladie incurable ou & issue potentiellement
fatale, et ce, tout au long de la maladie, du diagnostic jusqu’a la fin de
vie et en suivi de deuil.

L'équipe des soins palliatifs pédiatriques du Centre mere-enfant Soleil
du CHU de Québec a développé depuis 2004 une expertise unique
pour offrir a I'enfant malade la meilleure qualité de vie possible et lui
permettre de s’épanouir, de jouer, de rire et de réver jusqu’au bout.

Le contrble des symptomes est prioritaire, mais ne serait pas optimal
sans 'accompagnement psychosociospirituel. Aussi, le soutien, le
réconfort et 'accompagnement se concrétisent par le déploiement de
services innovateurs et créatifs soutenant '’humanisation des soins.
Ce sont des soins orientés sur la vie.

Parce qu’avant de mourir dignement, ces enfants se doivent de
vivre pleinement.




Mot de la direction

Une année ou la Maison est allée a la rencontre de la communauté

Ayant enfin quitté le plus gros de la pandémie, nous avons pu cette année
concentrer nos efforts pour atteindre nos objectifs stratégiques. Un des grands
objectifs a été de faire connaitre davantage la Maison Lémerveil Suzanne Vachon
dans sa communauté. En septembre 2022, lors d’'un évenement de sensibilisation
et de levée de fonds, c’est plus de 235 personnes qui sont venues marcher, courir
ou rouler. Cet évenement grandiose a permis de faire connaitre la Maison tout en
dépassant ses objectifs grdce a la générosité des partenaires et des participants.

La Maison Lémerveil Suzanne Vachon poursuit le développement de ses services
par I'ajout de services de répit de jour en semaine. Ce service répond a un

besoin des familles de jeunes enfants qui n'ont malheureusement pas acces a

un service de garde, vu la situation et la maladie de leur enfant. C’est d’ailleurs
ce projet qui a conquis le coeur du public et permis & la MLSV de remporter le
concours philanthropique d’lA Groupe financier. Ce don a permis de développer
les services de répit de jour, d’en assurer les co(ts et d’ajouter des ressources
d’animation spécialisée.

Grdce a un conseil d’'administration engagé, a des partenaires investis dans la
cause et a une équipe de travail aimante et rigoureuse, nous avons accompagné
plus de 133 familles durant I'année pour des séjours de répit, de gestion de
symptomes ou de fin de vie, et ce, pour tout le territoire de I'Est-du-Québec, une
autre belle réalisation de I'année 2022!

Nous sommes reconnaissantes de votre support au quotidien, car sans vous, amis
de la Maison, bénévoles, partenaires, membres du conseil d’administration et
dévoués employés, les petits miracles de tous les jours ne seraient pas possibles.

Sylvie Dallaire Kathleen Baker

Présidente du conseil d’administration Directrice générale
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Fondation famille
Jules-Dallaire

Lorsque je présente les services de la Maison Lémerveil Suzanne
Vachon, je dis toujours que c’est une maison belle et lumineuse, un
morceau de soleil a I'état pur! Chaque parent, enfant, travailleur
ou bénévole qui fréquente cette maison sur une base quotidienne
est un étre humain rayonnant! Toute cette lumiére provient d’'un
respect immense pour I'autre, d’'un amour inconditionnel et d’une
bienveillance chaleureuse.

Malgré les petites Gmes qui, parfois, deviennent des étoiles dans
le ciel, le reste de I'équipe brille d’autant plus fort pour que chaque
enfant passe un séjour mémorable a la MLSV et que petits et
grands prennent un repos bien mérité.

Merci & tous les partenaires de cet extraordinaire organisme.
Merci de faire de cette maison un foyer rempli de lumiere pour
ceux qui y résident. La Fondation famille Jules-Dallaire est fiere de
participer a cette belle mission avec vous tous.

Stéphanie Dallaire-Dufresne
Directrice générale
Fondation famille Jules-Dallaire







Le conseil d’administration

Cing ans déja! La Maison Lémerveil Suzanne Vachon célebre cette année ses cinq
ans d’existence. Cing ans, ce n'est pas encore la maturité, mais cela permet quand
méme d’avoir un regard sur un passé. Des moments joyeux, des réalisations que
I'on n'aurait pas cru possibles et des moments plus riches en émotions. Lorsque I'on
parle de La Maison, c’est évidemment quatre murs (quoique dans le cas qui nous
concerne, il y en a bien plus...) et un toit, mais c’est bien plus que ¢a. La Maison,

ce sont les humains qui I'habitent. C’est avant tout une famille philanthrope dotée
d’une tres grande générosité qui avait un souhait. C’est une fondatrice de Laura
Lémerveil qui avait un réve. C'est aussi une personne dévouée qui a assuré la
charge du projet pour en devenir la directrice générale. Mais, au quotidien, ce sont
des personnes (employé(e)s et bénévoles) qui chaque jour se dévouent au bénéfice
de notre clientele.

Ces dernieres, avec nos jeunes fréquentant la maison, représentent maintenant
I’dme de celle-ci. lls sont généreux de leur bonne humeur, de leur joie de vivre,
parfois de leur folie contagieuse, de leur empathie, de leur respect et de leur écoute
dans d’autres situations. LA Maison ne serait pas ce qu’elle est sans eux. GrGce a
eux, nos jeunes atteignent I'émerveillement.

Le conseil d’'administration tient donc a souligner I'apport de chacun
dans la réussite de ces cing premieres années. Vous faites preuve d’'un
grand professionnalisme, d’'une empathie sans limite et méme, d’'un don
de soi pour nos jeunes. Que chacun sache que ces remerciements lui sont
adressés personnellement.

Longue vie a La Maison au bénéfice de nos jeunes et de leur famille!

Frangois Bureau
Secrétaire du conseil d’administration



Nous tenons & souligner I'appui indispensable des membres du
conseil d’'administration de La Maison Lémerveil Suzanne Vachon
qui nous permettent de poursuivre notre belle mission. Nous les
remercions pour leurs disponibilités, leur engagement bénévole et
leur travail remarquable.

Sylvie Dallaire Stéphanie Dallaire-Dufresues
Présidente Administratrice

Geneviéve Bernard Michel Paquet
Vice-présidente Administrateur

Frawngois Bureau, Cowme Desrochers

Secrétaire Administrateur




La Maison Lémerveil Suzanne Vachon bénéficie d’un partenariat
entre I'organisme Laura Lémerveil, la Fondation famille Jules-Dallaire,
le CIUSSS de la Capitale-Nationale et le CHU de Québec Université-
Laval. Ce partenariat permet un partage de ressources spécialisées
qui offre une expertise pointue et complémentaire. C’est un modele
qui permet une saine gestion des fonds publics puisque les ressources
prétées par les partenaires évitent 'embauche de personnel.




CASSPER

Bient6t, la MLSV fétera ses 5 ans, déja!

Cing années & CREER un modele unique de Maison de soins palliatifs pédiatriques au
Canada par le biais d’'un partenariat solide entre Laura Lémerveil, le CIUSSS de la
Capitale-Nationale et le CHU de Québec.

Cing années & CONSOLIDER les liens entre la MLSV, I'hopital et les équipes de premiere
ligne en soutien & domicile, toujours dans I'objectif d'offrir des soins de qualité dans
toute la trajectoire de vie de I'enfant.

Cing années a RAYONNER I'expertise acquise au fil des années, tant
dans les méthodes de soins a la fine pointe que dans les techniques
d’accompagnement innovantes.

Cing années a SOUTENTIR les familles en offrant aux enfants des séjours de répit
mémorables, malgré des besoins en soins complexes, permettant ainsi a leurs
parents des moments de repos sans tracas.

Cing années a SOIGNER les jeunes lors de séjours de gestion de symptémes en
alternative a I'’hospitalisation, dans un milieu de vie humain et dynamique beaucoup
plus sain.

Cing années & APAISER la douleur de la perte, en apportant de petites douceurs et des
instants de bonheur méme dans I'épreuve.

Cing années a VIVRE pleinement chaque moment, jusqu’au bout!

L'équipe CASSPER (Contréle Avancé des Symptdémes et Soins palliatifs pour Enfants
et leur Réseau)

Une équipe soignante interdisciplinaire dédiée au suivi des enfants gravement
malades, mobile entre le Centre mere-enfant soleil du CHU de Québec et la Maison
Lémerveil Suzanne Vachon, et réseau pour le soutien aux équipes médicales de tout
I'Est-du-Québec

Dres Gabrielle Brodeur, Maryse Frenette, Nicolas Desbieus
Julie Laflamme et Héléne Roy, Intervenant en soins spirituels
Pédiatres en soins palliatifs

Ewmy Barrette-Vandal

Nancy Paquet coordonnatrice clinique aux familles
Infirmiere clinicienne

Thao Doan

Travailleuse sociale
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CHU de Québec Université-Laval

C’est avec grande fierté que le CHU de Québec-Université Laval (CHU) et

son Centre mere-enfant Soleil ont poursuivi le partenariat avec la Maison
Lémerveil Suzanne Vachon pour une cinquieme année! Cing ans de collaboration
entre nos équipes et celles du Centre intégré universitaire de santé et de services
sociaux de la Capitale-Nationale (CIUSSS-CN) qui permet d’accompagner au
mieux les enfants gravement malades et leurs familles. Nous sommes honorés de
participer & offrir ce milieu de fin de vie alternatif au milieu hospitalier, au bénéfice
des jeunes qui sont accueillis dans cette demeure unique a Québec.

Cette année encore, les intervenants du CHU ont répondu aux besoins de tous
les enfants de la Maison Lémerveil Suzanne Vachon, pour leur offrir un lieu de
ressourcement qui se veut plus qu’un simple centre de soins palliatifs.

Nous sommes convaincus du bienfait de notre contribution aux soins et aux services
offerts par la Maison Lémerveil Suzanne Vachon qui s’accorde avec les valeurs que
le CHU défend, que sont ’lhumanisme, I'excellence, I'innovation et la collaboration.
Elle s’'inscrit dans notre vision commune des soins, dans laquelle le bien-étre de
I'enfant et de sa famille est primordial, particulierement lors des derniers instants de
vie de I'enfant.

Le fruit de notre collaboration a été souligné par I'obtention du « Certificat
d’agrément des maisons de soins palliatifs du Québec », recu en septembre
dernier, faisant la fierté des équipes qui travaillent sans reldche pour mener a bien
leurs missions.

L'entente tripartite, signée entre le CHU, le CIUSSS-CN et la Maison
Lémerveil Suzanne Vachon a la fin de 'année 2022 vient d’ailleurs conforter la suite
de ce partenariat qui est bien évidemment amené a perdurer.

Fortes de ces actes de reconnaissance, les équipes du CHU sont plus que

jamais motivées et fieres d’apporter leur expertise aupres de la Maison

Lémerveil Suzanne Vachon. Le CHU poursuit pleinement et avec grand plaisir son
engagement & leurs c6tés et & vos cotés.

Directrice mére-enfant du CHU de Québec-Université Laval



CIUSSS de la Capitale-Nationale

Le bilan de I'année 2022-2023 nous rend fiers de cette collaboration qui est bien
établie depuis plusieurs années. Dés I'amorce des travaux requis a 'ouverture de
ce milieu d’exception en soins palliatifs et de fin de vie, nous avons uni nos forces
afin de mettre en place des soins et des services de qualités. Lapproche Lémerveil,
propre da ce milieu, est 'empreinte de toute la bienveillance et I'accompagnement
offerts aux jeunes et leurs familles.

Le CIUSSS de la Capitale-Nationale s’investit dans une approche de partenariat
avec le Centre mére-enfant Soleil du CHU de Québec Université-Laval et la Maison
Lémerveil Suzanne Vachon afin d’atteindre I'excellence dans les soins et les services
& la clientele. A cet égard, le renouvellement de 'agrément de la maison est digne
de mention et fait preuve du travail accompli par tous les intervenants impliqués
dans ce milieu.

La complémentarité d’expertises des différents partenaires demeure la force de ce
milieu et le CIUSSS de la Capitale-Nationale est fier d’y contribuer.

Bravo pour cette mission qui vous guide au quotidien et qui traduit les valeurs
profondes qui demeurent au coeur des décisions.

Directrice adjointe des programmes DI-TSA-DP — volet jeunesse
CIUSSS de la Capitale-Nationale
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L'approche Lémerveil a la Maison Lémerveil Suzanne Vachon
s'exprime dans I'’émerveillement des cinq sens.

Ce qu’'on entend le plus dans la Maison, ce sont les rires. ll y a le

rire énergique qui s'éclabousse dans le bassin thérapeutique ou un
enfant patauge avec joie. Dans I'espace Lémerveil, les jeunes et les
éducateurs jouent a un jeu avec de grands instruments de musique.
Ca tape le tambour, ¢a résonne. Les cymbales vibrent dans I'air en
méme temps que les cordes de la guitare tremblent. On y entend
I’lharmonie chaotique de la créativité et du processus artistiques. Plus
loin, dans le calme d’une chambre, on se laisse bercer par un silence
chaleureux ou se méle une douce chanson chuchotée. Les premiers
mots prononcés, les expressions du quotidien, les éclats de rire
cachés sont une agréable musique.

La Maison est couverte des ceuvres des jeunes, dans toutes leurs
formes. Un dessin, une peinture, une photo...on affiche avec fierté les
réussites et beaux moments de chacun sur chaque mur libre comme
une ribambelle de souvenirs précieux & conserver. Les lumiéres des
salles sensorielles dansent sur les matelas en flammes colorées. A
toutes les hauteurs, des miroirs brillent des reflets des enfants qui
bougent, sourient, rampent, roulent et dansent. Regarde tout ce que
tu peux faire. Le plafond de la suite s’inspire d’'une carte du ciel. Des
points phosphorescents sont alignés selon les étoiles qu’on pourrait
voir du toit de la Maison par une belle nuit dégagée. Au-dessus du lit,
un discret fil scintillant s’illumine d’éclats colorés, veilleuse unique aux
choix de I'enfant. On y ajoute papillons, personnages, coeurs, feuilles
et autres éléments qui sont propres a ses intéréts. Sur la commode
tiennent des fibres optiques multicolores, le mur de bulles, des
méduses qui se déplacent dans le courant. Qu’est-ce que tu aimes ?
Le décor s’harmonise en conséquence. Les étoiles qui brillent sont un
poeme bienveillant peint juste pour lui.

Qu’est-ce que vous aimez ? Manger est un réconfort et un

plaisir quotidien. On a nos recettes préférées qu'on redemande
continuellement. Un peu de sucré pour le dessert, ¢ca rend heureux. Un
peu de salé pour calmer le stress, du croustillant pour passer I'ennui,
juste assez épicé pour se réchauffer I'hiver... La cuisine est un coffre
au trésor.



Les petits plats qui cuisent sur le feu embaument I'air
ambiant d’épices d’ici et d’ailleurs, que ce soit pour

un theme ou une découverte culinaire. En mettant les
pieds dans I'entrée, on sent les biscuits au chocolat se
mélanger aux parfums. A I'étage, le bain diffuse les
bulles de savon sucré et doux. A I'été, le jardin sensoriel
s’évente d’arémes multiples partagés de basilic, de
plants de tomates, de tournesols et d’air frais. La cour
grandie d’émanations paisibles.

Et bien en plus de tout ¢a, tout au long des séjours qui

se tressent dans le temps, on retrouve dans la Maison la
présence réconfortante et le contact humain qui manque
depuis deux ans. Un enfant se fait bercer le soir avant de
dormir, rassuré par des bras qui le protegent de la nuit.
C’est la main qui en tient une autre pour aider & marcher.
A deux, on va plus loin et surtout, on reste debout.
L'affection se transmet d’'un moment pour déméler les
cheveux et se coiffer en princesse, une boucle a la fois,
de pressions profondes sur les épaules pour aider a se
ramener d’'une émotion plus confuse, de massages de
pieds et de mains qui permettent de mieux découvrir le
monde et de se prendre dans les bras pour se soutenir
ou célébrer. C'est la marque de respect qui dit tout
doucement « je suis avec toi ».




L’humanisation des soins

Le soutien, le réconfort et I'accompagnement se concrétisent par le déploiement

de services innovateurs et créatifs soutenant ’lhumanisation des soins. Ceux-ci
incluent les activités visant & créer un héritage (photographie professionnelle,
sculpture familiale, expression artistique) ainsi qu’a procurer un soulagement non
pharmacologique de la souffrance (massothérapie, préparation et accompagnement
dans le deuil, cérémonie du souvenir).

L’'approche de proximité du
CIUSSS de la Capitale-Nationale

Les enfants hébergés a la Maison Lémerveil Suzanne Vachon sont considérés
comme étant a leur domicile par I'équipe soignante. Cela se traduit dans I'approche
des soignants par le respect des routines et de la culture propres & chaque

enfant et famille, du rythme de I'enfant lors de I'administration des soins et des
médicaments, ainsi que le respect de son espace personnel et de ses préférences.
Ayant la possibilité de circuler librement dans la Maison, les soignants adaptent les
soins selon les déplacements et le lieu ou ils sont administrés, tel qu’ils le feraient si
I'enfant était chez lui.

On ressent cette approche dans la simplicité d’actions posées au quotidien. Le
personnel infirmier est habillé en civil et participe aux activités ludiques de la
Maison, que ce soit en se déguisant pour les fétes ou en accompagnant les enfants
dans les jeux extérieurs. La routine de soins est modulée pour permettre au jeune de
profiter de ses activités pleinement et les médicaments sont amenés directement &
lui, peu importe ou il se trouve.
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La parole aux familles

« Lorsque je vais reconduire mon précieux Emrick a la Maison Lémerveil Suzanne
Vachon, je retrouve un sentiment de liberté et de sécurité. Je remercie la vie, d’avoir
mis sur ma route, des intervenants dévoués et aimants qui prennent soin de mon
Ange comme si c’était moi. Je sais qu’Emrick va s’amuser, va éclater de rire, va étre
aimé et va recevoir tous les soins dont il a besoin pendant que je me repose. J'ai
tellement de chance de pouvoir compter sur vous pour me permettre de penser un
peu a moi et de regagner I'énergie nécessaire pour bien prendre soin de lui. Votre
présence dans notre vie n’a pas de prix.

Bravo de créer un milieu de vie ou Emrick se sent comme chez lui!
J’ai énormément d’admiration pour le travail de toute votre équipe!
Sans vous, je n'y arriverais juste pas!

Avec vous, je suis définitivement plus forte!

Je le sais heureux aupres de vous et ca me fait tellement de bien de baisser
la garde pour un court séjour et de le savoir en sécurité et aimé avec toute sa
belle différence!

Merci du fond du coeur d’étre la ! »

Marie-Claude Bilodeau

maman d’Emrick

« Je me présente, je suis la maman du petit Jakob qui fréquente la MLSV depuis
bient6t 1 an régulierement. Je dois avouer que j'étais un peu réticente au début de
laisser ce que j'ai de plus précieux entre les mains d’'inconnus. Maintenant, je ne
saurais m’en passer. Le personnel de la MLSV sont des perles rares et Jakob est bien
chanceux de passer ses journées avec elles. Je peux aller travailler la conscience
tranquille. Jakob aime beaucoup aller Ia-bas. Le sourire qui s’affiche sur son visage
lorsqu’on entre dans le stationnement! Il crie de joie quand la porte s’ouvre. Mon
petit garcon a la chance de s'épanouir et progresser tous les jours. Je sais que Jakob
recoit tout ce dont il a besoin. Je ne pouvais pas espérer mieux comme milieu pour
mon fils.

Merci pour tout ce que vous faites pour Jakob »

Noéwmie Pouliot
maman de Jakob Dumont



« C’est le 24 juin 2022 au CHUL que nous avons fait la connaissance de I'équipe
de la MLSV. Notre fils, atteint d’'une maladie génétique rare, n’avait plus que
quelques heures & vivre. L'équipe des soins palliatifs nous a proposé les services
de la MLSV pour immortaliser nos derniers moments en famille. Pensant que
notre fils ne pourrait pas se rendre a la MLSV avant son déceés, I'équipe s’est
déplacée et elle nous a accompagné toute la journée au CHUL pour la prise de
photos, les empreintes des mains et de pieds, et s‘assuraient méme que nous
mangions et aussi de nous hydrater. Tout cela en douceur et en respect de notre
grande souffrance.

Nous avons finalement pu avoir la chance de nous rendre a la MLSV le matin du 25
juin. L'équipe a fait preuve d’'une grande adaptabilité pour nous recevoir avec si peu
de délai. Cet endroit bordé de lumiére et d’'amour nous a tout de suite apaisés. Nous
avons pu recevoir nos familles et méme apprécier la cour privée le temps d’une
balade en poussette. Un endroit magique pour un évenement aussi dramatique.

Bien que notre passage ft bref, la MLSV nous a permis de vivre les derniers
moments de notre fils en toute paix et sérénité. Les suivis téléphoniques, suite au
déces, ont aussi été trés appréciés. Accompagner son enfant vers son décées est
une expérience qui ne se décrit pas et qu’aucun parent ne devrait avoir a vivre.
C’est grace aux services offerts en soins palliatifs par la MLSV que nous sommes
arrivés jusqu’au dernier souffle de notre fils en douceur. Nous vous en serons
éternellement reconnaissants. »

Christina

maman de Félix

nnuel
SON LeMerveil
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La parole a I’équipe

Innover pour mieux humaniser!

Depuis mars 2022, la Maison Lémerveil Suzanne Vachon est fiére de vous partager
I'apport positif résultant d’'un nouveau prét de service entre le Centre mere-enfant
Soleil du CHU de Québec et la MLSV. Concrétement, ce prét de service permet a

la coordonnatrice clinique aux familles de passer I'équivalent de deux jours par
semaine avec I'équipe CASSPER au CMES et trois jours par semaine a la MLSV.

La finalité de ce partage de temps et d’expertise permet d’augmenter la qualité des
services pour les familles vivant avec un enfant gravement malade.

Au quotidien, les services qui s'actualisent depuis mars dernier ressemblent

a : dynamiser la salle d’attente de la clinique CASSPER en offrant des cafés et
collations réconfortants aux familles pendant le temps d’attente, permettre aux
enfants et a la fratrie de patienter en s‘\amusant avec du matériel sensoriel et
créatif, présenter les services de la Maison pour les familles qui ne la connaissent
pas et planifier une visite si désirée, a la demande des pédiatres coordonner et
réaliser les services de création d’héritages pour les familles du CMES et de la MLSV
(sculptures, empreintes, séance photo, création de bijoux significatifs, activités
spéciales selon les besoins des familles).

La coordonnatrice clinique aux familles assure également le suivi de deuil pour les
familles de la MLSV au besoin et de fagon individuelle. La création de nos propres
suivis de deuil sous une formule de suivi de groupe est sur la table & dessin pour
2023 ! Egalement, plusieurs autres projets sont en cours tels que I'ajout d’ateliers
d’art-thérapie pour les familles, la création d’'un guide pour les parents endeuillés,

la création d’un objet significatif par les Artisans de la MLSV en guide de sympathie
pour les familles en deuil et autres projets. Ce prét de service est actuellement prévu
pour une durée de trois ans, mais pour le bien des familles, nous espérons que cette
entente se renouvellera dans le temps.

Emy Barrette-Vandal

Coordonnatrice clinique aux familles



Assistante au supérieur immédiat (ASI)

C’est le coeur rempli de merveilleux moments que je regarde mon parcours a la
MLSV. Engagée avec la premiere cohorte d’infirmiéres, j'ai participé a l'installation
du poste infirmier et I'élaboration des procédures pour I'arrivée des premiers répits.
Les mois se sont écoulés, les enfants se sont émerveillés et I'équipe s’est fortifiée.

Ensemble, nous avons construit les soins infirmiers de la Maison Lémerveil Suzanne
Vachon dans une approche remplie de compassion, d’empathie et de folie. Chacun
apporte son histoire et sa formation. Nous avons changé les fagons de faire,
amélioré les techniques et compris les besoins des familles. Cette année fut pour
moi la chance de poursuivre ma carriere comme assistante au supérieur immédiat et
coordonnatrice des soins. La téte remplie de réves et d’idées pour soutenir I'équipe
dans leurs compétences, leurs formations et leur développement, jembarque dans
cette nouvelle aventure motivée. Mon nouveau réle m'offre une relation particuliere
avec I'équipe CASSPER du CHU de Québec, les artisans de 'lhumanisation des
soins. Ensemble, nous créons un partenariat unique et innovant pour soutenir les
familles des enfants qui fréquentent la MLSV. Je me sens aussi supportée par le
CIUSSS de la Capitale-Nationale et leur approche de proximité. Enfin, je me dois de
souligner les membres de I'’équipe de coordination qui chaque jour font des miracles
pour organiser les activités de cette grande maison.

La grande famille de la Maison Lémerveil Suzanne Vachon travaille sans relache
pour soutenir les enfants, leurs familles, ainsi que leur réseau durant les étapes de
la maladie. C’est un plaisir de participer chaque jour avec toutes ces personnes de
coeur pour mener notre mission ensemble. Je me suis engagée a poursuivre le travail
de mes prédécesseurs en ajoutant mes idées et a guider vers la pratique selon les
nouvelles normes postpandémies. Les défis seront de taille, mais entourés de tous
nous allons continuer de faire de petits miracles au quotidien, comme on sait si bien
le faire.

ASI

Rapport annuel
Maison Lémerveil
Suzanne Vachon



Adjointe a la coordination

Quand j'ai commencé a travailler a la MLSV, javais un besoin viscéral d’aider. Je me
disais que j'allais me rendre utile. Finalement, je me suis rendu compte que ce n’était
pas les enfants qui avaient réellement besoin de moi dans leur vie, mais bien moi
qui bénéficie le plus de leurs enseignements. lls ont changé ma vie. Certes, ce n'est
pas toujours facile, mais notre équipe se soutient dans le meilleur et dans le pire.

Et si cela advenait & ne pas étre suffisant, il y a toujours un enfant qui va te faire le
plus beau sourire du monde et qui va te rappeler qu’il y a encore de tres, trés beaux
moments G venir.

Adjointe & la coordination de soir

Cuisine

Au cceur de la MLSV, la cuisine permet de laisser échapper des effluves qui attirent
les petits et les grands curieux. L'équipe responsable de I'alimentation s’efforce donc
a concocter des mets savoureux, réconfortants et bien complets pour satisfaire
toutes les papilles. De plus, de petites douceurs sucrées savent combler quelques
envies entre les repas, permettant de mettre un sourire sur le visage de plusieurs.
Que ce soit pour les enfants ou les employés, les filles de la cuisine se font un plaisir
de partager les repas avec amour comme si tout le monde faisait partie d’'une
grande famille. D’ailleurs, personne n’est laissé derriere, car les familles qui passent
par la Maison sont elles aussi traitées aux petits oignons afin qu’elles puissent
profiter des derniers moments avec leur enfant en toute quiétude.

Stagiaire

Comment décrire en un mot mon expérience a la MLSV ? LN.C.R.O.Y.A.B.L.E. C’est
une chance unique et une expérience de vie, en tant qu’étudiante en service social,
mais aussi en tant que personne. J'ai choisi ce lieu, car leur approche et leur mission
venaient éveiller mon intérét, ou je désirais effectuer mon premier stage dans ce
lieu de bonheur, de rire et de chaleur. J'ai toujours, dans les spheres de ma vie,
encouragé la différence et de favorisé de se baser sur les capacités des individus
pour les mettre en situation de réussite. D’'olu mon attachement a cette maison

qui inclut tous les jeunes, peu importe leurs situations de handicap ou leur état

de santé.



Comme stagiaire, j'ai eu 'occasion de me déplacer au CHUL pour accompagner
des enfants et leur famille & leurs rendez-vous. De plus, j'ai croisé plusieurs enfants
par semaine lors de leurs répits, en gestion de symptomes et en transition a la
maison. J'arrivais & mon stage, le sourire aux lévres et prét a ce que ce jour allait
m’apprendre et ce que j'allais pouvoir apporter aux enfants. De voir un sourire et
d’entendre un éclat de rire lors de mes accompagnements aupres des enfants me
réchauffait le ceeur, car je plagais I'émerveillement au centre de mes interventions.
Un endroit d’exception et empreint de douceur. J'ai aussi appris que le mot d’ordre
a la MLSV est de miser sur le processus qui sera enrichissant pour le jeune et que la
réalisation et le résultat ne sont qu’un plus. A la MLSV, jai appris & développer mon
sens de la répartie et a en savoir plus sur la différence. Qu’est-ce la différence ? Une
distinction qui nous rend uniques en notre genre. A la MLSV, on permet aux enfants
de vivre une normalité oU, gréce & I'approche de proximité, les enfants continuent

0 jouer et & faire leur routine, comme & la maison. Ici, on rend I'impossible possible,
mais il faut laisser un délai de 48 heures pour créer des miracles! Ce que je trouve le
plus beau et merveilleux a la maison, c’est que si un jeune ou une famille veut faire
une féte sous un theme princesse, toute I'équipe va mettre la main a la tache pour
offrir « la féte princesse ». C’est une maison qui permet de rendre une expérience
unique et magnifique ou les familles partent avec de beaux souvenirs et moments
passés avec leurs enfants. Alors, qu’est-ce que la différence ? Un mot pour décrire
que les enfants sont des personnes uniques et belles.

En sommes, a la MLSV, on trouve des moyens et des astuces pour détourner

la maladie ou le handicap du jeune afin de lui permettre de s’accomplir et de
s'émerveiller. C’est ce qui a rendu les jours ici plus beaux. Chaque jour, je peux

voir comment ces enfants sont capables de grandir en tant que personne. Je suis
choyée d’avoir eu cette belle expérience qui me suivra dans mes expériences de vie.
Je remercie Emy et toute I'équipe de la MLSV et surtout les jeunes de la MLSV de
m’avoir permis de grandir, non seulement comme future professionnelle, mais aussi
comme personne.

Stagiaire
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Bénévole

Pour les enfants, entre I'école, I'hopital ou la maison, I'idée de la
MLSV est géniale. Une équipe de personnes attentionnées, sans
jugement et prétes a essayer de changer ne serait-ce qu’'un moment
le quotidien de tous ces anges. Mon aide est minime, mais si elle
peut aider le personnel en place & prodiguer des séjours de meilleure
qualité aux jeunes, alors je me dis que ma journée aura peut-&tre été
réellement utile. Voir leur courage de vivre, d’apprendre, de s’amuser,
ce besoin de vouloir s‘améliorer est, je crois, la plus grande lecon
d’humilité que j'aurai apprise. Ce sont de réels anges, préts a vivre
jusqu’a la fin.

Jean-Samuel Coté
Bénévole
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Depuis un moment déjq, les Artisans de la MLSV accueillent de jeunes
adultes agés de 25 ans et plus lors de diverses activités stimulantes
et d’ateliers adaptés incluant I'entrepreneuriat, les animations
Lémerveil, le développement et I'épanouissement personnel ainsi que
la pédagogie en continu. Leur présence active dans la Maison permet
de développer des projets différents et innovateurs. Ce printemps, les
Artisans travaillent a préparer les semis qui pousseront dans notre
magnifique jardin. Impliqués sur divers fronts, ils amenent vie et
éclats de rire au quotidien.

Cette année, I'équipe dédiée aux « ateliers socioprofessionnels Les
Artisans » a eu un grand impact dans la communauté de la MLSV.
Plusieurs projets ont été développés en collaboration avec les jeunes
Artisans, soit la production de toiles pour souligner le départ d’'un
employé, un exfoliant pour les mains en guise de cadeau de Noél pour
les employés, participation & la campagne de financement de la féte
des Meres, fabrication de pot avec graines de fleurs pour remettre
aux familles qui ont séjourné & la MLSV pour des soins de fin de vie.



Rapport
Ma é
Suz \al



Projets accomplis

Le 10 septembre dernier a eu lieu la premiere édition des Parcours
Lémerveil, cet évenement annuel de sensibilisation et de financement.
Les participants ont pu choisir entre 5 parcours différents soit un 5K
ou un 10K de marche, un 5K ou un 10K de course ou un 75K de vélo
de route.

C’est plus de 235 personnes qui ont participé a cette premiére édition
des Parcours Lémerveil au départ du Patro-Rocamadour. Plus de 80
bénévoles ont donné de leur temps pour permettre la réalisation de
cet événement. Au total, I'événement a permis d’amasser 111 700 $
pour la Maison Lémerveil Suzanne Vachon. Un immense merci aux
participants, aux donateurs et aux précieux bénévoles!

Congreés

Au printemps 2022, la Maison Lémerveil Suzanne Vachon a participé
comme conférencier au congres de I’Association québécoise des
soins palliatifs. Nous sommes allées y parler de nos services, notre
partenariat, nos approches et nos expériences afin de contribuer au
rayonnement de la Maison et de ses facons de faire.

Concours philanthropique
d’Industrielle Alliance (1A)

Que feriez-vous avec 100 000 $ ? C'est la question qui a été posée par
Industrielle Alliance aux organismes canadiens lors de leur concours
philanthropique. La Maison a soumis son projet afin de bonifier son
offre de répit de jour. Grdce aux votes du public et a la participation
de toutes les personnes touchées par notre mission et la cause,

nous avons gagné le concours ! Nous avons en effet recu le plus

de votes dans la communauté et le plus de votes par les employés
d’Industrielle Alliance. C’est un montant de 105 000 $ que nous avons
recu pour des activités et permettre a plus d’enfants d’obtenir du répit
de jour.




Cette année, nous avons célébré
les 4 ans de la MLSV'! Pour
I'occasion, nous avons sorti
ballons et géteau ainsi que regu
des invités spéciaux. Quelle
belle journée!

L
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Lémerveil en arts

L'été 2022 se ponctua d’activités Lémerveil en arts. Chaque semaine, un artiste
important et son ceuvre furent présentés aux jeunes de facon ludique. lls ont pu
y découvrir leur processus artistique et expérimenter différentes techniques et
médiums a l'intérieur et a I'extérieur. Les produits finaux ont été exposés lors des
Parcours Lémerveil 2022.

Reportages

Le rayonnement de la Maison nous tient & cceur. Dans la derniere année, nous
avons eu la chance de recevoir quelques équipes journalistiques pour présenter nos
services, nos clientéles, nos approches et la MLSV en général. Nous avons entre
autres recu une équipe de Noovo, un journaliste du Soleil et un autre d’AMI-télé.
Notre directrice générale a été recue pour des entrevues radio dans un premier
temps & I'émission « Les Capés » a CKIA avec Michel Bédard et dans un deuxieme
temps avec monsieur Frangois Beauregard & I'émission « Sans détour » sur Canal M,
la radio de Vues et Voix.







Parcours Lémerveil 2023

La deuxieme édition des Parcours Lémerveil aura lieu le 26 aolt 2023. Selon la
formule tant appréciée de I'édition 2022, mais avec une grande nouveauté qui a
plein de sens avec notre mission. En effet, cette année I'ensemble des trajets seront
accessibles aux personnes vivant en situation de handicap.

Cour musicale

A I'automne 2023, un nouveau projet verra le jour sur une des terrasses derriere

la Maison. Ce projet de cour musicale s’inscrit dans une volonté de permettre aux
enfants de s’épanouir chaque jour a I'intérieur comme & I'extérieur. Les enfants, tout
au long des jours ensoleillés, pourront profiter d’'un grand xylophone, de bongos et
d’un instrument de percussion afin de créer des rythmes et des mélodies variées.
Curieux et imaginatifs, ils pourront se dépasser.

Congres AQSP

Encore cette année, la Maison Lémerveil Suzanne Vachon a été invitée & participer
0 une conférence sous le theme « L'accompagnement de patients différents dans
un contexte de soins palliatifs ». De plus, un kiosque sera disponible au salon des
exposants et animé par les coordonnatrices afin de faire connaitre la Maison.

Féte des 5 ans de la Maison

En juin 2023, la Maison Lémerveil Suzanne Vachon fétera ses cing années
d’existence. Une féte familiale sera organisée pour souligner ce bel évenement
avec le personnel.






Les chiffres en disent long

Pour I’ensemble des services

heures de présence pour les heures de présence pour les
bénévoles stagiaire

Pour les enfants qui requierent des
soins palliatifs pédiatriques

Répartition par groupe d’age

® 04a2ans:15%
3a5ans: 13%

® G6a12ans: 46%

® 134a18ans: 24%

19 ans et plus: 2%




Provenance des enfants

Bas-Saint-Laurent: 1 enfants
® Saguenay-Lac-Saint-Jean: 3 enfant
® Capitale-Nationale: 77 enfants
Mauricie: 1 enfant
® Chaudieres-Appalaches: 23 enfants
® Cbte-Nord: 1 enfant
Nouveau-Brunswick : 2 enfants

® Centre-du-Québec: 1 enfant

Présences
Jours de Jours de répit Jours de gestion Jours de soins de
répit-hébergement de jour de symptomes et fin de vie pour

soins de transition 12 enfants

Le répit représente donc 82 % des présences des enfants suivis en soins palliatifs
pédiatriques
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Pour les jeunes vivant une situation
de handicaps multiples et sévéeres

Répartition Provenance
par groupe d’age des enfants

3a5ans: 3% ® Capitale-Nationale: 89 enfants

® 6012ans:17% ® Chaudieres-Appalaches: 23 enfants
® 13a18ans: 29%

19 ans et plus: 51%

Pour un total de 112 enfants suivis

Présences

662 022

Jours de Jours de répit de jour
répit-hébergement



Provenance des
ressources financieres

Pour les 10 lits de soins palliatifs
pédiatriques
® Subventions: 82 %

® Autofinancement: 9 %

® Dons dans la communauté incluant les dons in
memoriam : 9 %

Pour les 3 lits de répit destinés

a la clientéle vivant une
situation de handicaps multiples
et séveéres

® Subventions: 72 %

® Autofinancement: 14 %

® Dons dans la communauté 14 %

Gestion des ressources
financieres pour
I’ensemble des services

® Salaires et charges sociales : 88 %
Note : la participation de la communauté via le
bénévolat représente une économie salariale
substantielle de 21 546 S.

® Matériel, alimentation et activités pour les
services : 6 %

Frais d’administration : 3 %
® Entretien et réparation: 2%

Honoraires professionnels : 1 % Rapport annuel
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Merci a nos partenaires

Merci & nos nombreux partenaires qui par leur générosité exceptionnelle nous
permettent de poursuivre notre mission quotidienne. Chacun de vos gestes fait une
différence dans la vie des enfants vivant en situation de handicaps multiples et

séveres et aux enfants gravement malades. Nous remercions chacun d’entre vous

de tout coeur!

Partenaires financiers

100 000 $ ET PLUS

e CIUSSS de la Capitale-Nationale
e |IA Groupe financier-concours
philanthropique
e Ministere de la Santé et
des Services sociaux

50 000 $ 2 99 999

Un sincére remerciement aux employés

de Groupe Dallaire et ses filiales pour leur
participation a la mission de la MLSV lors
de la Campagne « Je donne a 'automne »

10000$249999%

e Fondation Bon Départ— Canadian Tire
e Fondation Energie Valero du Canada
e Fondation famille Jules-Dallaire

5000$a29999%

e Financiére Banque Nationale-Groupe
Pouliot et Jarry

e Fondation Saison Nouvelle

e Groupe Banque TD

e Groupe Dallaire

e Genairclim

e Le Fil, comité philanthropique
de Groupe Dallaire

e Me Michel Paquet

1000$a24999%

e Acier Orford
e Alpha Architecture
e Banque Nationale du Canada
e Chevalier de Colomb,
Conseil Limoilou 4494
e Club Lions de Charlesbourg
e Corbec
e Couture Rochette et Associés
e Dalcon
e Ernest &Young
e HDG inc.
e Les Sceurs de St-Joseph-de-St-Vallier
e SMB Dallaire
e Unibéton, une division
de Ciment Québec

100$ 2999 $

e Cométal —mécanique et architecture

e LAV Equipements et outillages

e Les constructions St-Gelais

e Lynda Dallaire — campagne de la féte
des Meres

e Mosaik






Dons pour achat d’équipements

10000$249999%

Opération Enfant Soleil

Dons pour les familles

Le Fonds philanthropique - Laurent & Cie

Ce fond vient en aide aux familles d’enfants atteints de maladie rare ou orpheline.
La MLSV a recu 10 000 $ afin d'offrir en cadeaux des séjours de répit aux familles
dont I'enfant répond aux criteres.

5000$a29999%

AQLPH - Programme Population active

Partenaires de biens ou de services

50,000 $ ET PLUS 100 $ 21,000 $

e CHU de Québec-Université Laval e Cercle de fermieres Charlesbourg
e CIUSSS de la Capitale-Nationale (Monique Labrecque)

e Clémence Bouchard
53000 $ a 503000 $ e Fruits et Légumes Beauport (FLB)
e Les Systemes Cisco Canada Cie. * Gabrielle King
e TELUS Solutions d’affaires e Impressions Luma inc.

e Josée Lefebvre, J'aime ma Ville
1,000 $ a 5,000 $ e Le groupe des dames en blanc
e Lyne Morin

o AQLPH - Programme Population active _
e Mont Bel-Air

e Amma Thérapie
e CTAQ N

e Emporium-Microbrasserie 50 $ a99 $
e Interstate Batteries e Michaél Tuppert
e Patro Roc-Amadour

e Tourbieres Lambert inc.



Nous tenons sincerement & remercier les Restaurants St-Hubert du Groupe Martin,
les Restaurants Normandin et Yuzu Sushi pour leur partenariat avec la Maison
Lémerveil Suzanne Vachon afin d’offrir un repas gratuit aux familles qui ont
fréquenté la Maison pour un séjour de fin de vie. Ce geste bienveillant apporte de la
douceur aux familles pour la suite de leur parcours

Donateurs privés

Cette année, plusieurs amis de la MLSV ont pris I'initiative de faire des levées de
fonds en lien avec leur passe-temps ou leur passion.




Maison Lémerveil Suzanne Vachon

733 rue du Rhéne, Québec, QC, G1H 7C1
Téléphone : 418-781-6578
Télécopieur : 418-781-0047

www.mlsv.ca
www.facebook.com/MaisonLemerveilSuzanneVachon
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