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MOT DE LA PRESIDENTE

Bonjour a tous les membres,

C'est avec plaisir et fierté que je
vous présente le rapport annuel de la
Fondation HTAPQ. L’année 2020 a
présenté son lot de défis avec les
contraintes imposées par la pandémie.
Nous nous sommes adaptés et avons
continué de remplir notre mission qui
est d’améliorer la qualité de vie des
personnes atteintes et de leurs proches
par I'information et le soutien.

A cet égard, nous avons concentré
nos efforts pour rester en lien le plus
possible avec nos membres. Ainsi, nous
nombreuses

avons organisé de

visioconférences sur la plateforme

Zoom et avons « revampé » notre site
Web afin de le rendre plus actuel
(pp. 14 et 16).

Par ailleurs, nous avons été tres
actifs dans le cadre de la campagne
nationale annuelle de sensibilisation a
I’hypertension pulmonaire, en
novembre dernier. Les capsules, mises
Facebook,
visionnées par des

personnes et fort appréciées (p. 15).

en ligne sur ont été

milliers de

Une telle campagne de

sensibilisation est essentielle, non
seulement pour la population, mais
également pour les médecins. En effet,
le diagnostic précoce demeure un
enjeu majeur. Encore de nos jours, des
patient.e.s sont transféré.e.s d’un
médecin a l'autre avant de recevoir le
bon diagnostic. La maladie a le temps
de progresser et les patient.e.s voient
leur qualité de vie se dégrader souvent
irréversible. Avec

de fagon pour

résultats qu’a chaque année, de
courageuses personnes décédent de
cette maladie. La Fondation HTAPQ a
répertorié cette année, 11 déceés parmi

ses membres, le bilan global étant
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certainement plus élevé. Ces membres
disparus ont toujours leur place dans
pensées
accompagnent toutes les personnes

nos coeurs et nos

touchées, de prés ou de loin, par le
départ de leurs proches.

En 2020, la Fondation a subi une
importante diminution de ses revenus
du fait de
campagnes de financement en raison

I'annulation de nos
de la pandémie. Malgré tout, Ia
situation financiere de la Fondation
demeure bonne. Ainsi, nous avons pu
continuer a offrir de I'aide financiere
aux personnes atteintes qui répondent
aux critéres que nous avons fixés

(p.17).

Parlant de bénévoles, la Fondation
ne verse aucun salaire. Elle ne vit donc

que par I'implication de ses bénévoles.
Je ne peux tous les nommer ici, mais je
les remercie toutes et tous, qu’ils
soient membres du conseil
d’administration, impliqués dans les
compagnes de financement, dans I'aide
financiere ou dans les autres activités.

la Fondation HTAPQ

n‘est pas MA fondation, ni celle du

En terminant,

conseil d’administration, mais bien
VOTRE fondation.

Elle a

Elle a besoin de
vous ! besoin de votre
participation, de votre implication !

Merci d’étre au rendez-vous !

/7 7
A_J’/(’L/_( o \—athead

Dolores Carrier, présidente
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QU’EST-CE QUE L’HYPERTENSION PULMONAIRE ?

L’hypertension pulmonaire est une

maladie chronique évolutive des
vaisseaux sanguins des poumons, qui
peut avoir des conséquences graves.
Cette maladie perturbe la circulation
sanguine a l'intérieur des poumons.
Elle se définit cliniquement par une
augmentation de la pression artérielle
pulmonaire due au rétrécissement des
petites artéres dans les poumons. Des
ages,
nationalités, femmes et hommes sont

personnes de tous toutes
touchées. Au Canada, on estime que 5
000 a 10 000 personnes sont atteintes
d’hypertension pulmonaire. Grace a la
recherche, de nouveaux traitements
controler

permettent de mieux

I’évolution de la maladie.

Au Québec, I'Institut universitaire
de cardiologie et de pneumologie de
Québec (IUCPQ) et I'Hopital général juif
de Montréal sont les deux centres
le traitement de

spécialisés pour

I’hypertension pulmonaire.

TYPES D’HYPERTENSION
PULMONAIRE

Groupe | :
Hypertension artérielle pulmonaire

(HTAP)

Groupel Il :
Hypertension pulmonaire causée par

une maladie de la partie gauche du
coeur

Groupe lll :
Hypertension pulmonaire associée

aux maladies pulmonaires
(ex. : MPOC, fibrose pulmonaire,
apnée du sommeil)

Groupe IV :
Hypertension pulmonaire

thromboembolique chronique
(CTEPH)

Groupe V :
Hypertension pulmonaire causée par

d’autres maladies (ex. : sarcoidose,
lupus, sclérodermie).
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HISTORIQUE

La Fondation HTAPQ est un
organisme a but non lucratif enregistré,
depuis le 30 novembre 2006, selon la

partie Il de la Loi sur les compagnies.

2003 : lIsabelle Cormier apprend
gu’elle est atteinte d’hypertension
artérielle pulmonaire, maladie grave,
rare, incurable ! Tout un choc pour
Isabelle et sa famille ! C’est le néant:
personne n’a jamais entendu parler de
cette maladie, il n’existe pas
d’association de patients non plus.
Isabelle fait quelques contacts, sans

plus.

2006 : Denis le pere
d’Isabelle, n’écoutant que son grand

décide d’agir.

Cormier,
coeur, Avec Pauline
D’Anjou et Jacques Gariépy, il obtient
des lettres patentes fin 2006 pour créer
la Fondation HTAPQ.

2007 :
premiere

Le 12 janvier, a lieu la
du

photo

réunion conseil

d’administration  (voir ci-

dessous). Et voila, c’était parti !

De gauche a droite, 1¢ rangée : Dolorés Carrier (administratrice), Michel Anctil (trésorier), Isabelle Cormier

(représentante des personnes atteintes), Jacques Gariépy (secrétaire) ; 2¢ rangée : Hugues Boulanger

(administrateur), Denis Cormier (président), Pauline D’Anjou (vice-présidente)

9
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MISSION, VISION ET VALEURS DE LA FONDATION

MISSION

La Fondation HTAPQ améliore la
qualité de vie des personnes atteintes
d’hypertension pulmonaire et de leurs
proches, par le soutien et I'information.

VISION

Que
reconnue

la Fondation HTAPQ soit
de

en matiere

comme I'organisme
référence au Québec,
d’accompagnement des personnes
atteintes d’hypertension pulmonaire et

de leurs proches.

10

VALEURS

Dans toutes actions, la

Fondation HTAPQ est guidée par les
valeurs suivantes :

ses

e Engagement

e Empathie
e Respect
Solidarité

Intégrité
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CONSEIL D’ADMINISTRATION

RENCONTRES

Le conseil d’administration a tenu
huit (8) rencontres, dont deux (2) en
présentiel et six (6) a l'aide de la
plateforme ZOOM, Cette
nouvelle fagcon de faire a permis de

en soirée.

sauver beaucoup de temps et d’argent en

évitant les déplacements. Ainsi, la
distance ou le travail ne sont plus des
obstacles pour devenir membre du

conseil d’administration.

Stéphanie Théorét

FONDATION

HTAP

WOPLATENSION ARTERELLE PULNINANIE QUEBEC

OFFICIERS

Dolores Carrier, présidente

Pierre Lachance, vice-président
Renée Levaque, secrétaire

Pierre Gagnon, trésorier

Judith Ross, représentante des
personnes atteintes

Line Ducharme, administratrice
Stéphanie Théorét, administratrice
Denis Cormier, administrateur

Jean-Pierre Vigneault, administrateur

Nous en profitons pour remercier sincerement Mme Judith Moati qui a démissionné

en début 2020 et M. Alain Chabot, qui n’a pas souhaité renouveler son mandat en mai

2020, pour leur contribution fort appréciée au sein du conseil d’administration.
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LES MEMBRES

Les membres de la Fondation sont
principalement répertoriés dans trois
décrites ci-

catégories distinctes

dessous :

Toute personne diagnostiquée
atteinte
(HTP)

membre gratuitement, simplement en

comme d’hypertension

pulmonaire peut devenir
complétant le formulaire d’adhésion et
ce., peu importe son age et son genre.
La Fondation accueille ainsi tant les
personnes atteintes de la province du
Québec, que la clientele francophone

hors-Québec.

Un.e accompagnateur.trice est une
personne qui, en s’inscrivant pour
devenir membre, veut démontrer son
soutien aux personnes atteintes de la
maladie, aux membres du conseil
d’administration et aux nombreux
bénévoles qui viennent en aide a la
Fondation. En s’inscrivant, le membre

accompagnateur s’engage a débourser

une cotisation annuelle dont le
montant est fixé par [|'assemblée
générale des membres. Cette

12

cotisation est actuellement de 10,00 $
et couvre la période du 1° janvier au
31 décembre de I'année civile.

Un professionnel de la santé est
une personne qui travaille dans le
domaine de la santé et qui assure, en
tout ou en partie, la prévention, le
diagnostic, le traitement, les soins, le
suivi et le soutien aux personnes
atteintes d’HTP.
membre simplement en s’inscrivant et

Elle peut devenir

son adhésion comme membre est
automatique et gratuite.

En date du 31 décembre 2020, la
Fondation HTAPQ comptait dans ses
rangs plus de 500 membres dont
170 personnes atteintes d’HTP. De ce
nombre :

76 % étaient des femmes, et 24 %
étaient des hommes ;

66 %
général juif de Montréal, et 30 % a
I'Institut de
cardiologie et de pneumologie de
Québec.

sont suivies a [|'Hopital

universitaire
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SOUTIEN AUX PERSONNES ATTEINTES ET A LEURS

PROCHES

VISIOCONFERENCES
La Fondation a offert plusieurs
conférences en ligne au cours de
chacune des
période de

discussion permettait aux participants

I'année. Avant

présentations, une
de mieux se connaitre et d’échanger.

A trois le Dr
Provencher, pneumologue de I'lUCPQ,

reprises, Steeve
a donné I'heure juste au sujet de la
COVID-19 et des mesures sanitaires
conseillées par la Santé publique.

Afin  de
provoquée par la pandémie,
avons invité la psychologue Christine

combattre  l'anxiété

nous

Dion. Au cours de huit (8) conférences,
elle nous a parlé de santé mentale, de
méditation et de deuils causés par la
maladie.

Jessica Pinto, infirmiére clinicienne
a I'Hopital général juif de Montréal, a
présenté une conférence intitulée :
Comment se préparer pour une urgence
avec la Covid-19.

13

La Marie-Chantal
Brisson nous a offert ses trucs pour

thérapeute
Vivre la solitude autrement et le
psychoéducateur
nous a incité a la bienveillance avec sa

Yannick Fréchette

conférence Cultivons la bienveillance.

Tous les sujets ont été choisis a la
suite de suggestions des personnes
atteintes ou pour les aider a traverser
I'isolement imposé par la pandémie.

L'année 2020 s’est terminé de fagon
trés joyeuse avec Le temps des fétes
« Entre la  multi-

nous » avec

instrumentiste Patricia Marcoux.

Méme si nous aurions souhaité une

plus  grande  participation, les
personnes présentes se sont dites
satisfaites et tiennent a ce que ces

rencontres se poursuivent.

Enfin, conscients qu’une partie de
nos membres sont au travail alors que
d’autres n’utilisent pas Internet, des
résumés de conférences leur ont été
postés a quelques occasions, en plus de
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le rapporter dans notre bulletin
d’information.
FACEBOOK

Créée en 2015, notre page
Facebook compte environ 6300
abonnés. C’est pour la Fondation un
moyen pour faire connaitre ses
événements, promouvoir ses

campagnes de financement et faire
connaitre la maladie.

En novembre 2020, mois de la

sensibilisation a I’"hypertension
pulmonaire, vingt (20) capsules vidéo
ont été mises en ligne pour faire
connaitre la maladie, ses symptomes et
ses conséquences sur la vie
qguotidienne. Certaines capsules ont

été vues plus de mille fois !

FACEBOOK - GROUPE FERME
Animé par Mme Line Ducharme, un
Facebook réservé

groupe aux

personnes  atteintes permet a
61 personnes atteintes d’échanger, de
se soutenir, de briser I'isolement et de
de
provenance, tant de la Fondation que

de AHTP-Canada.

partager I'information en

14

AIDE FINANCIERE

Malgré la pandémie et la diminution
des revenus, la Fondation est venue en
aide financierement a plus de trente
(30) de ses membres, pour un montant
total de 55 000,00 S.

chaque
atteinte recoit une carte de souhait a

Par ailleurs, personne

son anniversaire avec un petit cadeau,
un chéque de 50 §.

VIREVENT D’ISABELLE
(3)

d’information de

du bulletin
la Fondation sont

Trois numéros

parus en 2020. Ce bulletin est envoyé
par courriel ou, le cas échéant, par

courrier. Il peut également étre
consulté sur le site Web de la
Fondation.
DEPLIANT

Un nouveau dépliant a été produit,
version frangaise et anglaise, visant a
informer les personnes nouvellement
atteintes de I'existence de la Fondation
et du support qu’elle peut donner.
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ORGANISATION INTERNE

SITE WEB

Le site Web de la Fondation avait
besoin de se mettre au golt du jour. Au
cours de I'année, nous avons procédé a
une refonte compléte du site avec de
nouveaux ajouts. Ainsi, il est
maintenant possible :
e De devenir membres gratuitement

(personnes atteintes) en quelques

clics ;
e De devenir membres (proches
aidants, parents, amis  ou

sympathisants) en payant une
cotisation (10 $ par année) pour 1,
2ou3ans;

De faire une demande d’aide

financiére (pour les personnes
atteintes) en remplissant le
formulaire de demande

directement sur le site, et de
maniére entiérement sécuritaire ;
De faire des achats d’articles
promotionnels, en ligne ;

De faire des dons et d’imprimer un
regu pour don de charité.

15

STANDARDISATION DES
PROCEDURES

Dans le but de faciliter la réalisation
d’activités récurrentes et de faciliter la
transmission des responsabilités au
moment de changer d’administrateurs,
la Fondation a amorcé un processus de
consignation par écrit, des diverses
procédures et informations
essentielles a la bonne marche de cette
derniére. Il en est ainsi :
e Des listes de bénévoles ;
e Des listes de contacts ;

e Des principales activités

la tenue de nos
de

nécessaires a
grandes campagnes
financement.

Des orientations et criteres pour
I'attribution d’aide financiére aux

personnes atteintes.

PLANIFICATION STRATEGIQUE
Finalement, a la suite de 'exercice
de planification stratégique 2019-2021
complété il y a deux ans, la Fondation a
qui
constitue un guide afin de maintenir le

développé un plan d’action

cap et d’atteindre les objectifs fixés.
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MOT DU TRESORIER

Les bouleversements de I'année
ont, bien entendu, affecté I'aspect
financier de la Fondation. Ainsi, en
raison de la pandémie, nous avons di
suspendre nos principales activités de
financement (vente de fromage et
d’huiles d’olive et balsamiques, vente
de livres usagés).

Ainsi, les revenus ont diminué de
59% par rapport a l'année 2019.
L’essentiel des revenus de 2020 sont
provenus de divers dons privés et de
de
pharmaceutiques. En revanche, ilyaeu

subventions compagnies
guelques initiatives qui ont apporté un
peu d’eau au moulin :

1) Une vente de livres via Facebook ;
2) Une invitation a remplacer un
cadeau d’anniversaire par un don a la
Fondation ;

3) Une vente de cartes de Noél a
I'initiative d’'une de nos membres

photographe.

Qui dit moins d’activités, dit moins
de frais a engager pour les réaliser ! Si
on ajoute a ce fait, I'absence de congres

16

en 2020, les dépenses totales ont
diminué de 31 %. L’aide aux personnes
atteintes demeure toutefois la
principale dépense de la Fondation.
Elle représente 87 % du total des
dépenses de I'année 2020.
Contrairement aux années
antérieures, les résultats de I'année
2020 montrent une perte. Malgré cela,
la situation financiere de la Fondation
demeure excellente et son avenir n’est
pas menacé. Le travail réalisé au cours
des années antérieures par tous les
bénévoles a permis de constituer une
réserve de fonds suffisante pour
continuer d’offrir en 2021 I'aide aux
atteintes a niveau

personnes un

comparable a celui des dernieres

années.

Les résultats au 31 décembre 2020,
de méme que le bilan financier de la
Fondation sont présentés dans les
pages suivantes.

Pierre Gagnon CPA, CA
Trésorier
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Fondation HTAPQ
Etat des résultats comparatif

au 2020-12-31 au 2019-12-31
PRODUIT
Ventes fromage (note 1) -35.25 85 101.52
Dons (note 2) 27 999.50 20 652.42
Vente de livres (note 3) 1 870.00 6 727.22
Souper bénéfice et spectacles 0.00 6 086.59
Cotisations des membres 3300.00 2 635.00
Ventes Autres articles (note 4) 1736.00 611.44
Vente de carte de souhaits (note 5) 1854.78 0.00
Revenu d'intéréts 739.90 926.73
Subvention 23 500.00 26 000.00
Cueillette de sous noirs 124.53 29.00
TOTAL DES PRODUITS 61 089.46 148 769.92
CHARGE
Aide aux personnes atteintes
Aide aux personnes atteintes 55 189.55 60 865.74
Cadeau anniversaire 7 400.00 7 550.00
Groupe de soutien 600.00 0.00
Frais de congrés et conférence 400.00 20 521.54
Montant total de I'aide aux personnes atteintes 63 589.55 88 937.28
Frais généraux d'administration
Publicité & promotions 580.74 607.80
Frais de représentation 0.00 197.72
Frais légaux 0.00 0.00
Frais adhésion HTP Canada 0.00 0.00
Frais d'enregistrement 35.00 35.00
Courrier & frais postaux 1866.75 2029.97
Assurance 0.00 630.90
Intérét & frais bancaires 358.87 333.71
Fournitures de bureau 1133.82 1616.99
Site Web 3338.23 1 886.05
Loyer 600.00 900.00
Frais de déplacement 382.75 1510.86
AGA et CA 243.20 854.03
CA 770.51 4 374.96
Comité de sélection 0.00 239.30
Autres frais 93.94 766.78
Planification stratégique 0.00 331.16
Total - Frais généraux d'admin. 9 403.81 16 315.23
TOTAL CHARGE 72 993.36 105 252.51
BENEFICE NET -11 903.90 43517.41

17
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NOTES AUX ETATS FINANCIERS

NOTE 1 - VENTE DE FROMAGE

Ventes 70.00 196,817.35
Achats 105.25 111,715.83
Ventes nettes -35.25 85 101.52

NOTE 2 - REPARTITION DES DONS PAR CATEGORIE

Dons anonymes 40.00 3396.23
Dons compagnies 9,850.10 3 304.00
Dons in mémoriam 4,200.00 2 961.44
Dons particuliers 13,909.40 10 990.75
Total des dons 27 999.50 20 652.42

NOTE 3 - VENTE DE LIVRES

Vente de livres 1,870.00 7 683.75
Organisation vente de livre 0.00 956.53
Vente nette 1,870.00 6,727.22

NOTE 4 - VENTES AUTRES ARTICLES

Ventes Autres articles 1,820.00 632.00
Achats autres articles 84.00 20.56
Ventes nettes 1,736.00 611.44

NOTE 5 - VENTES CARTE SOUHAITS

Ventes carte souhaits 2,690.00 0.00
Achats carte souhaits 835.22 0.00
Ventes nettes 1,854.78 0.00

Préparé par :

Pierre Gagnon CPA, CA
Trésorier

18
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Fondation HTAPQ
Bilan comparatif

au 2020-12-31 au 2019-12-31
ACTIF
Actifs a court terme
Petite caisse 42.09 49.64
Caisse Desjardins - Capital social 5.00 5.00
Caisse Desjardins - Général 3,181.06 21,950.45
Caisse Desjardins - Dépét direct 0.00 0.00
Total de I'encaisse 3,228.15 22,005.09
Compte client 0.00 4,635.00
Taxes a recevoir TPS 116.76 599.06
Taxes a recevoir TVQ 166.45 1,209.56
Total a recevoir 283.21 6,443.62
Total actifs a court terme 3,511.36 28,448.71
Autres éléments d'actif
Placement - Tangerine 0.00 2,705.71
Placement - Caisse Desjardins 151,331.34 135,592.18
Total des autres éléments d'actif 151,331.34 138,297.89
TOTAL ACTIF 154,842.70 166,746.60
PASSIF
TOTAL PASSIF 0.00 0.00
AVOIR DES PROPRIETAIRES
Avoir des propriétaires
Apport des propriétaires 0.00 0.00
Retraits - Propriétaires 0.00 0.00
Bénéfices non répartis- exer. préc. 166,746.60 123,229.19
Bénéfice net -11,903.90 43,517.41
Total - Avoir des propriétaires 154,842.70 166,746.60
TOTAL AVOIR DES PROPRIETAIRES 154,842.70 166,746.60

PASSIF ET AVOIR 154,842.70 166,746.60

Préparé par :

Pierre Gagnon CPA, CA
Trésorier
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PERSPECTIVES 2021

La
15% anniversaire en 2021. Forte de cet

Fondation célébre son

accomplissement, la Fondation est
résolument tournée vers |'avenir. Les
enjeux pour I'année 2021 sont de trois
ordres ; ils sont décrits ci-dessous :

1) LE CAPITAL HUMAIN

L’enjeu principal est de recruter des
candidats pour faire partie du conseil
d’administration.  L'utilisation  des
plateformes numériques facilitent les
rencontres et permettent a des
personnes qui sont sur le marché du
travail ou qui habitent n’importe ou
dans la province de se joindre au

conseil.

Malgré cela, c’est tres difficile de

recruter des personnes prétes a

s'impliquer en donnant temps et
énergie pour faire avancer la cause.
Trouver des bénévoles pour des
campagnes de financement qui les
engagent pour quelques jours ou
guelques semaines, c’est relativement
facile, mais trouver des personnes

prétes a s'impliquer a long terme, c’est

20

plus difficile ! C’'est le défi numéro un
de la Fondation.

2) LES SOURCES DE FINANCEMENT

Comme la majorité des organismes
sans but lucratif, la pandémie a
considérablement nui aux campagnes
de financement. Les campagnes sans
contact et les dons ne suffisent pas a
combler le manque a gagner.
Heureusement, la Fondation avait une
réserve, mais celle-ci se trouve
diminuée car nous avons maintenu
I'aide financiere et toutes les autres

activités prévues pour les membres.

Il
trouver

faudra donc se réinventer et
de de
financement a court terme, pour

nouvelles formes

assurer la bonne santé financiéere de
notre organisation en attendant que

nous  puissions  reprendre  nos
campagnes habituelles.
3) LES MEMBRES

Le nombre de membres de la

Fondation stagnent depuis plusieurs
années. Le recrutement des personnes
atteintes demeure difficile, malgré la
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gratuité. Il est aussi difficile
d’augmenter le nombre de membres
accompagnateurs (proches aidants,
parents, ami.es). Comment se fait-il
que plusieurs conjoints ne soient
méme pas membres de la Fondation?
Comment pouvons-nous augmenter
nos effectifs? Il faudra développer le
sentiment  d’appartenance a la
Fondation. Evidemment, quand nous
pourrons de nouveau organiser des
rencontres en personne, ce sera plus
facile mais c’est un enjeu auquel il
faudra s’attarder.

La Fondation HTAPQ est de plus en
plus connue, bien structurée et préte a
grandir. Souhaitons que des personnes
dynamiques s’impliquent pour la faire
grandir encore et ainsi améliorer la
qualité de vie des personnes atteintes
et de leurs proches.
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