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En 2022, SOS Préma poursuit son développement afin d’apporter une aide et un soutien renforcés aux
familles sur l’ensemble du territoire.

La Charte du Nouveau-né hospitalisé inaugurée le 17 novembre 2021, à l’occasion de la Journée Mondiale de
la Prématurité, est le fil conducteur de cette stratégie. Elle place la famille au cœur de la prise en charge de
la prématurité. Véritable projet transverse en faveur du Zéro Séparation, elle infuse l’ensemble des actions
menées et constitue le socle d’une communication renouvelée tant sur le plan visuel que dans les documents
et supports d’information.

SOS Préma a opéré une véritable mue pour renforcer sa présence sur le terrain grâce à une nouvelle
politique de recrutement de Parents bénévoles pour créer de nouvelles antennes locales au sein des
hôpitaux, un programme de formation et une animation du réseau bénévole grâce à des bénévoles référents.

L’association est aux côtés des parents pour les écouter, les conseiller et les aider à défendre leurs droits
(900 000 familles aidées gracieusement depuis 2004). En parallèle, elle travaille avec les équipes médicales en
formant et sensibilisant les professionnels de santé aux enjeux de la Charte. Grâce à son expertise de 18
années sur le terrain, SOS Préma est devenue un acteur incontournable du paysage social de notre pays
et un réseau national de solidarité qui fait avancer la prise en charge de la prématurité et des nouveau-
nés les plus vulnérables, en dénonçant les failles et les inégalités territoriales et portant la voix des plus petits
et des familles auprès des pouvoirs publics.

Pour mener à bien ses missions, SOS Préma a investi dans de nouveaux outils de communication digitale afin
de mobiliser une communauté toujours plus généreuse autour de la cause qu’elle défend.
Merci à tous nos donateurs, mécènes et partenaires qui nous accompagnent depuis 18 ans.

Sincèrement, Sophie Villeminot
Présidente de SOS Préma

RAPPORT MORAL DE LA PRÉSIDENTE
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LA PRÉMATURITÉ EN FRANCE,
UN ENJEU DE SANTÉ PUBLIQUE
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1. Aider et soutenir les familles
Créée en 2004 par Charlotte Bouvard, elle-même maman d’un garçon 
né prématurément, SOS Préma est une association 1901, reconnue 
d’intérêt général et association d’usagers par le ministère de la Santé. 

Grâce à son exper-se de près de 18 années sur le terrain, l’associa-on 
SOS Préma est devenue un acteur incontournable du paysage social de 
notre pays et un réseau na-onal de solidarité qui fait avancer la prise 
en charge de la prématurité et des nouveau-nés les plus vulnérables, en 
dénonçant les failles et les inégalités territoriales.

SOS Préma agit pour donner à tous les enfants prématurés les 
meilleures chances de bien grandir. 

Depuis 2021, avec la Charte du Nouveau-né hospitalisé qui définit les 
besoins des bébés prématurés pour leur développement opBmal, elle 
agit pour le Zéro Sépara-on Parents-bébés.

L’associaBon est aux côtés des parents pour les écouter, les conseiller et 
les aider à défendre leurs droits. Elle travaille avec les équipes médicales 
et porte la voix des parents auprès des pouvoirs publics. 

Elle a offert son sou-en à 900.000 familles en 18 ans grâce à la 
générosité de ses donateurs. 

En 2022, l’associaBon a son nouveau siège social situé au 14 rue de 
Longchamp à Neuilly-sur-Seine, avec une équipe permanente de 10 
personnes (6 salariés, 1 alternante, 1 stagiaire et 2 conseils extérieurs).
 

SOS PRÉMA, UN ACTEUR DE RÉFÉRENCE 
DE LA PÉRINATALITÉ

« Les dernières études scientifiques 
prouvent que les meilleurs soins à 
donner aux nouveau-nés hospitalisés 
sont les soins de développement : des 
soins individualisés, centrés sur l’enfant 
et sa famille, et basés sur l’observation 
du bébé. Ils requièrent la présence 
continue des parents et leurs soins, 
complémentaires des soins techniques: 
allaitement, peau à peau, etc. 
C’est donc tout un système qu’il faut 
faire bouger pour intégrer les parents 
comme partenaires de soin: 
architecture, matériel, formation, 
politique sociale. Nous nous y attelons 
depuis 2004, main dans la main avec 
les équipes médicales, pour un mieux 
grandir des adultes de demain. »
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1. Aider et soutenir les familles
Depuis sa création, Charlotte Bouvard a toujours souhaité que SOS Préma assure un service solidaire d’entraide 
gratuit, d’écoute et de soutien pour les parents dont le nouveau-né est hospitalisé, puis lors du retour à la 
maison afin que les parents ne sentent pas isolés avec leurs questions et inquiétudes liées au suivi et au 
développement des enfants nés prématurés. 
La prématurité ne s’arrête pas aux portes de l’hôpital et peut parfois engendrer des complications, des séquelles à 
plus long terme, des problématiques de garde d’un enfant qui ne peut aller en collectivité, ou des questions liées à 
des difficultés d’apprentissage du langage, de la lecture ou d’attention perceptibles lors de l’entrée en maternelle 
ou à l’école primaire. 
Cette mission permanente est la raison d’être de l’association que l’on retrouve à travers différents projets :

Ligne d’écoute Familles SOS Préma : 0 800 96 60 60 (appel et services offerts) est le 1er service ouvert aux parents. 
Des experts de la prématurité (neuro-pédiatre, psychologue, puéricultrices, auxiliaire de puériculture et parents 
de prématurés) répondent aux questions que se posent les parents.

UNE PRÉSENCE CONTINUE AUPRÈS DES FAMILLES

Le site www.sosprema.com est riche de 
ressources sur la prématurité, des 
informations sur les droits des parents 
(congés maternité et paternité, congés deuil, 
allocations journalières de présence 
parentale, et des guides d’information pour 
les parents, des guides et livrets à télécharger, 
les antennes locales les plus proches,…

Une communauté solidaire très active sur 
les réseaux sociaux (52.000 abonnés 
Facebook, 17.500 abonnés Instagram, 
2.860 abonnés sur LinkedIn fin 2022) et 2 
groupes privés sur Facebook permettent aux 
parents de prémas et aux pères d’échanger 
entre eux.
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1. Aider et soutenir les familles
50.000 Guides 2021-2022 destinés aux parents sont acheminés 
chaque année dans 490 services de néonatalogie en France. 
Offert par SOS Préma et remis pas l’équipe soignante, ce guide a 
été pensé pour accompagner toutes les étapes du parcours en 
néonatalogie puis lors de l’arrivée à la maison avec le bébé. 
Il a été rédigé avec des conseils de professionnels de santé et de la 
psychologue de l’association, des témoignages de parents ayant 
traversé la prématurité.

 
Cette édition est enrichie d’une nouvelle rubrique « Comment 
entrer en relation avec votre bébé ? »  élaborée avec la 
contribution du comité scientifique et en accord avec les 
recommandations de l’IHAB France (Initiative Hôpital Ami des 
Bébés, label soutenu par l’OMS et l’UNICEF). Cette rubrique met 
l’accent sur le rôle unique des parents comme acteurs de la prise 
en soins de leur bébé avec le peau à peau, l’allaitement.

35.000 Pochettes SOS Préma sont offertes aux familles dans 
280 services de néonatalogie. En plus du Guide Parents 2021-
2022, elles contiennent un journal de bord « A petits pas » que les 
parents peuvent personnaliser avec l’histoire de leur enfant et des 
produits et des livrets d’information spécifiques à la prématurité 
offerts pas nos partenaires : Pampers, Rivadouce, Le Chat bébé, 
Kitett. 
La pochette SOS Préma 2022 est en coton bio et sert de sac pour 
ranger les premiers vêtements de bébé.

DES POCHETTES ET DES GUIDES OFFERTS
DANS LES HÔPITAUX
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REFONTE COMPLÈTE DES OUTILS 
D’INFORMATION DESTINÉS AUX FAMILLES

La Charte du Nouveau-né hospitalisé intègre les parents comme
partenaires de soins. La charte visuelle de SOS Préma a été revue
afin de prendre en compte cette nouvelle dimension familiale en
néonatalogie. On la retrouve dans différents supports de
communication.

Une campagne de photos a été réalisée par Marlène Jean, photographe
et puéricultrice, au printemps 2022 dans différents hôpitaux (à Paris à
Robert Debré et Saint Joseph et à au Centre hospitaliser de
Valenciennes). L’objectif était d’illustrer chacun des points de la Charte,
et notamment la présence essentielle des parents et le Zéro Séparation.

Pour rester auprès de votre bébé, vous pouvez, 
en tant que père ou co-parent, bénéficier de congés.

Ces congés favorisent le « zéro séparation »
prôné par la Charte du Nouveau-né Hospitalisé.

Afin de bénéficier de la totalité de vos droits, SOS Préma vous informe que ces congés peuvent être
cumulés et doivent être pris dans l'ordre suivant :

3 jours du congé de naissance + 4 premiers jours obligatoires du congé paternité et 
d'accueil de l'enfant

30 jours maximum du congé spécifique et d'accueil de l'enfant hospitalisé à prendre dans la
continuité des 7 premiers jours, pendant l'hospitalisation exclusivement,

Solde du congé paternité classique, à prendre dans les 6 mois qui suivent la naissance :
- 21 jours en cas de naissance simple,
- 28 jours en cas de naissance multiple.

1

2

3

Affiche 
congés paternité

Septembre 2022

Crédit photos : @marlejean.photographie
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DE NOUVEAUX LIVRETS EN 2022

La prise en charge de la douleur des prématurés
SOS Préma a coordonné dans le cadre du GREEN (Groupe de travail et de réflexion
de l’environnement du nouveau-né de la Société Française de Néonatalogie)
l’adaptation en français du livret « Réconforter votre bébé en néonatalogie »
destiné aux parents sur la prise en charge de la douleur des nouveau-nés. Avec
le soutien institutionnel du Laboratoire Chiesi, ce livret a été diffusé à 20.000
exemplaires dans l’ensemble des services pour être mis à disposition des parents.

L’accompagnement du Deuil en néonatalogie est un sujet délicat et nécessite un
soutien des familles endeuillées, sur le plan psychologique et sur le plan
administratif. Grâce aux interventions de différentes associations dont SOS Préma,
les lois ont été modifiées en 2022 afin de prendre en considération l’existence pour
l’état civil du bébé viable (né avant 22 semaines) mais décédé, et d’offrir un temps
de répit plus long aux parents avec l’allongement des congés deuil. L’édition 2022
du livret Deuil et Prématurité tient compte de ces nouvelles dispositions. La
Fondation Roc Eclerc a apporté son soutien à un projet global qui comprend la
réalisation de ce livret et sa diffusion à 4.000 exemplaires à l’ensemble des services
de réanimation néonatale et soins intensifs (Type 3 et 2B).

Un livret « L’enfant prématuré » destiné aux médecins de ville et aux pédiatres
a été entièrement remis à jour avec la contribution du Comité scientifique SOS
Préma. Il a été diffusé à 20.000 exemplaires avec le soutien institutionnel du
Laboratoire Chiesi.

Ces trois livrets sont téléchargeables sur le site dans la rubrique
« S’informer/ Guides et Livrets »
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LIRE ET ECOUTER LES VÉCUS DES PARENTS
En tant qu’association de parents pour les parents, SOS Préma partage les vécus des parents de prématurés à
travers différents témoignages. Le fait de s’identifier à d’autres parents permet de ne pas se sentir isolé dans le
parcours de la prématurité.

Le livre « Parents de préma » de Myriam Dannay, psychologue de l’association 
depuis 18 ans, permet à travers des témoignages de parents de donner des clés mieux 
traverser l’épreuve de la prématurité. Sa réédition était indispensable face au succès 
de la 1ère édition. Il est en vente sur la boutique solidaire SOS Préma.

Ecouter la parole de parents et de soignants permet d’avoir un 
éclairage différent, à la portée de tous, à tout moment. Le 
format court du podcast est idéal et prisé des jeunes parents. 
Les 20 épisodes du podcast La Minute Néonat permettent de 
sensibiliser, apporter un éclairage sur les différents points de la 
Charte du nouveau-né hospitalisé, sur le rôle des parents 
auprès de leur bébé, le peau à peau, l’allaitement.
Cette initiative portée par le Laboratoire Chiesi a intégré 
l’association SOS Préma au sein de son comité éditorial afin de 
porter la voix des parents à travers des témoignages qui 
viennent en résonnance avec les partages d’expérience des 
soignants. Ces épisodes sont accessibles sur le site SOS Préma.
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DÉVELOPPER DES PROJETS SPÉCIFIQUES 
POUR LES BÉBÉS VULNÉRABLES

Les bébés prématurés sont beaucoup plus fragiles et vulnérables face aux 
bronchiolites à VRS pendant la période hivernale. Ils ont un risque 
d’hospitalisation bien plus important que la moyenne. SOS Préma agit pour une 
plus grande sensibilisation des parents, accompagne les parents dont le bébé a 
été hospitalisé en néonatalogie à affronter l’hiver et informent sur les gestes de 
prévention et sur les symptômes de la bronchiolite à VRS. 
L’association a contribué à la relecture de livrets et de flyers de prévention afin 
qu’ils soient adaptés et facilement compréhensibles avec AstraZeneca et 
Sanofi pour la version française d’une brochure développée à l’international 
par l’EFCNI.

SOS Préma a apporté son 
expertise au développement d’ 
une collection de vêtements en 
taille préma (du 0000 au 00) 
adaptés aux soins techniques en 
néonatalogie avec Absorba. La 
plus petite taille commence avec 
un kit de peau à peau (bonnets et 
chaussons) pour les grands 
prématurés. Puis sont déclinés 
des bodys et pyjamas qui seront 
les premiers vêtements quand le 
bébé passera en berceau 
chauffant, et enfin une gigoteuse 
pour accompagner en douceur la 
sortie de l’hôpital.
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SOS Préma, une association de parents pour les parents
Les périodes de confinement avaient empêché SOS Préma, d’agir sur le
terrain dans les hôpitaux à la rencontre des familles. Il était urgent de
redynamiser cette présence active au plus près des parents.

Une volonté d’intensifier le recrutement des Parents bénévoles
Un nouvel processus de recrutement a été mis en place par Oxana
Guyot, responsable du Réseau des Parents bénévoles.
3 sessions de recrutement en 2022 ont permis d’intégrer 49
nouveaux Parents Bénévoles et de créer 22 nouvelles antennes.

Un engagement très sélectif
Les Parents Bénévoles SOS Préma sont des parents de prématurés ou
de bébés hospitalisés qui désirent à s’engager pour partager leur
expérience, leur vécu et tendre une main solidaire à des parents
confrontés à l’hospitalisation de leur bébé. Le recrutement se fait sur la
base du volontariat. Une 1ère sélection sur la base d’un questionnaire
sur le parcours de la prématurité des parents puis deux entretiens en
visio avec la Responsable du réseau des bénévoles et Myriam Dannay,
psychologue de l’association, permettent ensuite de valider les
candidatures.
A l’issue de ce processus de sélection, les Parents bénévoles signent un
engagement (renouvelé chaque année) et intègrent la formation.
L’adhésion est obligatoire ainsi que la vaccination pour pouvoir entrer
dans les services de néonatalogie.

UNE NOUVELLE DYNAMIQUE DE 
RECRUTEMENT DES PARENTS BENEVOLES
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Le séminaire annuel de formation des Parents bénévoles a pu à 
nouveau avoir lieu après 2 années d’interruption.

Ce fut l’occasion d’intégrer les nouveaux bénévoles (juniors) et de 
présenter le Projet Pilote autour des Territoires.
Le réseau est divisé en 5 territoires régionaux (Ile-de-France et DROM, 
Nord-Est, Ouest-Centre, Sud-Est et Sud-Ouest). Chaque territoire est 
animé et fédéré par 1 ou 2 Référents Bénévoles. Cette nouvelle 
organisation permet de créer davantage de proximité au sein du 
territoire et de mettre en place un tutorat et une entraide entre 
bénévoles.

FORMATION DES PARENTS BENEVOLES : 
DES EXPERTS DE LA PRÉMATURITÉ

Fin 2022, on comptabilisait 65 antennes locales et 102 Parents Bénévoles 
dont 3 Outremer où la prématurité connait des taux plus élevés qu’en Métropole
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LES PARENTS BÉNÉVOLES REPRENNENT 
LEURS ACTIVITES SUR LE TERRAIN

L’année 2022 a été marquée par la reprise progressive et complète 
des activités au sein des antennes locales après deux années 
compliquées de Covid.

§ Les visites auprès des parents ont repris même si parfois quelques 
restrictions sanitaires subsistent dans certains services, mais les 
visites deviennent régulières. 

§ Les Parents Bénévoles relancent les projets dans leurs services, 
organisent des évènements et se lancent dans des défis solidaires 
pour collecter des fonds au profit de leurs antennes. 

§ Les cadeaux au moment des fêtes sont déposés dans les services à 
l’attention des familles et des soignants. 

§ Les témoignages dans les colloques ou dans la presse ont lieu 
partout en France. 
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METTRE EN OEUVRE 
LA CHARTE DU NOUVEAU-NE HOSPITALISÉ

Elaborée et signée en novembre 2021, la Charte du nouveau-né
hospitalisé définit, en 10 points, les besoins essentiels du bébé.
Elle s’appuie sur la théorie de l’attachement qui montre que, pour
avoir un développement optimal, sur le plan social, affectif et
cognitif, un nouveau-né doit établir une relation continue avec ses
parents. Le Zéro Séparation doit être le point d’ancrage de
toutes les pratiques et prises en soin des nouveau-nés
vulnérables.
Toutes les actions de sensibilisation et de communication menées
autour de la Charte du Nouveau-né hospitalisé sont coordonnées
par Audrey Reynaud, Responsable des Affaires Scientifiques et
Laurence Girard, Présidente du Comité Scientifique.

Il faut sensibiliser les professionnels de santé afin qu’ils
intègrent les principes de la Charte au quotidien dans leur
pratique, dans leur réflexion sur leurs protocoles de soins et
même aller plus loin lors des projets de réaménagement des
services en créant des chambres parentales.
Un vaste programme de formation a été déployé en France :
• auprès de 600 professionnels de santé : lors des Journées des

Soignants SOS Préma (voir page 20), aux Journées Nidcap
Francophones.

• À l’ensemble du réseau national des Parents Bénévoles qui
interviennent dans les hôpitaux

.
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En mai 2022, la diffusion d’un kit de communication dans 495 services de néonatalogie a été réalisée :
• Des affiches de la Charte en grand format pour les espaces publics et en petit format pour les chambres
• Un livret d’information  destiné aux professionnels de santé explique les 3 piliers sur lesquelles est 

basée la Charte : Engagement – Proximité et Réciprocité. 

DÉPLOIEMENT DE LA CHARTE DU NOUVEAU-NÉ 
HOSPITALISÉ PARTOUT EN FRANCE

Un questionnaire a permis d’évaluer la diffusion de la charte 
dans les services : 
• 85% des répondants connaissent la charte 
• Le document est affiché dans 73% des services où ces 

personnes travaillent. 
• 47% connaissent le livret à destination des professionnels. 

Un travail reste à faire sur la compréhension de charte. 
• Le point le mieux implanté est le N° 2 (lien parents-bébé), et 

le moins implanté est le N°3 (peau à peau continu dès la 
naissance)

• 25% pensent qu’une formation pour mieux connaitre 
l’intérêt des pratiques proposées dans la Charte permettrait 
sa mise en œuvre complète. 
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UNE RECONNAISSANCE INTERNATIONALE DE 
LA CHARTE DU NOUVEAU-NÉ HOSPITALISÉ

Le modèle de la Charte du Nouveau-né hospitalisé a été présenté à 
l’international : 
• Avec une présentation orale devant l’ensemble des associations de 
parents de l’EFCNI (European Foundation for the Care of Newborn 
Infants). Un « award » a été remis à Charlotte Bouvard et l’équipe SOS 
Préma représentée par Audrey Reynaud et Oxana Guyot, en mai 2022 à 
Munich, 
• Laurence Girard et Audrey Reynaud ont présenté la Charte sous forme 
de poster lors du Congrès international Kangaroo-Mother-Care à Madrid 
en novembre 2022.

A l’occasion de la Journée Mondiale de la Prématurité 2022, l’OMS a 
publié des recommandations visant à améliorer la survie et la santé 
des enfants nés prématurément (avant 37 semaines de grossesse) ou de 
faible poids de naissance (moins de 2,5 kg). Un contact peau à peau dès la 
naissance, immédiatement après la naissance, sans passage préalable en 
couveuse. 
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Les Journées des Soignants SOS Préma : Le caractère unique de cette
formation réside dans le fait qu’elle aborde des thématiques pleinement
inscrites dans l’actualité scientifique et novatrice de la néonatalogie, avec
pour but premier de changer les pratiques des soignants afin d’améliorer
le pronostic à court moyen et long terme des nouveau-nés prématurés.
Son programme est validé par le Comité Scientifique SOS Préma.

FORMATION : PARENTS - BÉBÉS - SOIGNANTS 
ENSEMBLE VERS LE ZÉRO SÉPARATION Rapport d’activités 2022

Chaque thématique est illustrée par des témoignages des Parents Bénévoles coordonnés 
par Myriam Dannay, psychologue clinicienne. Ces témoignages sont tous combinés à des 
interventions de professionnels de santé experts, apportant le volet théorique essentiel de 
cette formation. Ces derniers sont recrutés par Vincent Desdoit, Responsable de la 
Formation et des Relations avec les Hôpitaux, ainsi que par Laurence Girard, présidente du 
Comité scientifique SOS Préma. Emilie Gautier Responsable Evénementiel a coordonné le 
volet organisationnel et logistique de l’évènement avec l’ensemble de l’équipe en soutien.

La 13e édition des Journées des Soignants a eu lieu les 6 et 7 octobre 2022 à la Cité des 
Sciences et de l’Industrie, sur le thème : 

Parents - Bébés - Soignants : ensemble vers le Zéro Séparation.
Charlotte Bouvard, fondatrice de SOS Préma, a accueilli Nathalie Charpak, venue 
spécialement de Colombie pour présenter ses dernières recherches sur les effets à long 
terme des Soins Mère-Kangourou. A 20 ans, la non-séparation mère-enfant grâce à du 
portage en Soins Kangourou 24h/24 permet d’améliorer la substance blanche et grise dans 
le cerveau des enfants prématurés en comparaison des bébés qui ont grandi uniquement en 
incubateur, voire de rattraper les courbes du neurodéveloppement des enfants nés à terme. 
Laurence Girard, présidente du Comité scientifique de SOS Préma, et Nathalie Charpak ont 
pu comparer les bénéfices de cette méthode, mondialement reconnue par l’OMS et les 
enjeux défendus par la Charte du Nouveau-né hospitalisé de SOS Préma.



Formation certifiée Qualiopi et reconnue au titre de la formation continue par les hôpitaux, les Journées des
Soignants ont la particularité d’être basées à 70% sur les témoignages et les vécus des parents de prématurés.
Orchestrées par Charlotte Bouvard et Myriam Dannay, psychologue de l’association, elles mettent en lumière
des étapes cruciales du parcours des parents et de leur bébé en néonatalogie autour de 4 temps forts :

• Rupture et attachement : la difficulté de créer du lien avec les témoignages de parents d’Olivier, Florine,
Jennifer et Eric et la contribution du Dr Romain Dugravier sur la théorie de l’attachement.

• Le Zéro Séparation : allaitement, peau à peau et impact de la séparation sur le neuro-développement
avec les témoignages d’Amélie, Jennifer, Olivier, Marion suivis d’une table ronde sur la Charte du
Nouveau-né hospitalisé

• L’accompagnement du deuil avec le témoignage de Quentin et Géraldine, l’expérience du Dr Andreea
Manea de l’Hôpital Louis Mourier à Colombes et l’expertise du Dr Pierre Bétrémieux sur les soins palliatifs
en néonatalogie.

• La complexité de la sortie et la meilleure façon de préparer cette nouvelle séparation pour les soignants et
pour les familles avec Emilie, Agathe, Emmanuelle, et un éclairage sur la nouvelle prise en charge à
domicile grâce à des équipes mobiles afin de favoriser une sortie précoce d’hospitalisation, présentée
par Nelly Bozzo et le Dr Nathalie Montjaux du CHU de Toulouse.

FORMER LES SOIGNANTS AUX VÉCUS DES PARENTS
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13es JOURNÉES DES SOIGNANTS
À la Cité des sciences, 6-7 octobre 2022

Le soutien des partenaires de l’association permet l’organisation de ces rencontres Soignants-Parents
Les équipes d’Universcience ont permis à SOS Préma de bénéficier de conditions exceptionnelles pour 
accueillir 450 professionnels de santé dans l’espace congrès de la Cité des sciences et de l’industrie . Sanofi et 
la Fondation Roc Eclerc ont apporté leur soutien institutionnel à l’organisation de ces journées. 
Les congressistes ont pu s’informer sur les dernières innovations thérapeutiques et de dispositifs médicaux en 
néonatalogie sur les stands de nos partenaires : Pampers, Laboratoire Gallia, Astra Zeneca, Chiesi, Mam 
Baby, Natech, Kitett DTF Medical, Laboratoire Rivadis, Vygon, Dräger, Fresenius Kabi.
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Le Prix SOS Préma 2022, avec le soutien de Dräger, a été remis au projet de
l’équipe du service de néonatalogie de Nevers.
Lauréat sur 16 projets reçus sur le thème « Favoriser la non-séparation
Parents-bébé, quelles que soient les circonstances », ce prix permettra d’
aménager une chambre parent(s)-enfant(s) avec un berceau co-dodo au sein
de l’unité de néonatologie.

LA FORMATION SOS PRÉMA EST RECONNUE
Reconnue organisme de formation par la DIRRECTE et enregistrée au Datadock, la formation SOS Préma est depuis 
2021 certifiée Qualiopi.

370 participants ont assisté aux Journées des Soignants 2022 sur le thème « Parents/ Soignants : vivre 
ensemble la prématurité ». Venus de toute la France, le public était constitué de professionnels de santé dans les 
hôpitaux : pédiatres, médecins, puéricultrices, auxiliaires de puériculture, psychologues, kinés, ergothérapeutes, 
psychomotriciens,… mais aussi de personnel soignant des PMI, CAMSP, MDPH, réseaux de périnatalité, 
professionnels en libéral.

Grâce aux Journées des Soignants, SOS Préma a formé 4.500 professionnels de santé depuis 2011.
En 2022, 70% des inscriptions sont effectuées dans le cadre de la formation continue des hôpitaux.

• Pour 97,4% des participants,  ces journées ont eu un impact sur leur perception du vécu des familles. 
• Et pour 89,5% d’entre eux, elles ont eu un impact sur leurs pratiques.
« Cette formation devrait être obligatoire à tout professionnel qui agit auprès de ces bébés guerriers et de leurs parents !!! 
Merci pour ce travail qui paie et qui fait que le confort de vie s'améliore dans nos services aux bénéfices des familles. Merci pour cette 
remise en question de nos pratiques qui fait du bien et qui replace l'humain au centre des priorités dans un contexte hospitalier 
déstabilisant. Merci aussi à tous ces parents pour leur engagement dans cette association d'avoir bien voulu raconter leur histoire, on fait 
partie de votre histoire et vous faites partie de la nôtre. »
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60 FAUTEUILS DE TRANSFERT EN PEAU À PEAU
POUR 60 HÔPITAUX
SOS Préma agit pour que la Prématurité ne rime plus avec Séparation entre le
nouveau-né et ses parents, de sa naissance jusqu’à sa sortie de l’hôpital.

Le transfert du nouveau-né en peau à peau avec l’un de ses parents, entre la salle
d’accouchement et le service de néonatalogie est une avancée fondamentale dans
la prise en charge des familles.

Le Fauteuil de transfert en peau à peau est un outil concret qui permet de faire
vivre la Charte du Nouveau-né hospitalisé et les recommandations de l’OMS dans les
services de néonatalogie pour offrir une meilleure prise en soins des bébés vulnérables
avec la participation active de leurs parents.
• En maternité (salle de naissance, bloc opératoire) : il favorise le zéro séparation

car l’un des parents accompagne lui-même en peau à peau son bébé de la salle de
naissance au service de réanimation néonatale ou en soins intensifs, à un autre
étage, voire dans un autre bâtiment.

• Dans les services de néonatalogie : il permet aux parents d’accompagner en
peau à peau leur bébé, même intubés, scopés, afin d’effectuer des examens dans
d’autres services de l’hôpital (scanner, IRM, chirurgie).

En 2019, un 1er appel à candidatures avait permis d’offrir un fauteuil de transfert en
peau à peau à 50 services de néonatalogie grâce au soutien de la Fondation
Meeschaert.

En novembre 2022, un 2e appel à candidatures national est lancé auprès de tous
les services en France. Les candidatures doivent être complétées avant le 31 janvier
2023. Les demandes de financement sont adressées auprès de différents mécènes et
fondations pour offrir 60 fauteuils de transfert à 60 hôpitaux en 2023.
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SOS PRÉMA, UNE EXPERTISE RECHERCHÉE
Les 11 membres du Comité scientifique de SOS Préma apportent leur expertise afin que toute 
recommandation de pratiques soit basée sur des preuves reconnues scientifiquement. Au sein de 
groupes de travail, ils ont contribué à la rédaction du Guide destiné aux Parents, à la mise à jour du Livret 
Médecins, à la rédaction du livret sur la succion non nutritive.

Son expertise, en tant qu’acteur incontournable du paysage de la périnatalité est particulièrement 
recherchée.
En 2022, SOS Préma a été co-auteur de 4 publications scientifiques et a participé à 3 nouvelles études 
nationales ou internationales: 
• ResQ Family - RSV – Europe (France, Italie, Allemagne, Suède), sur l’impact des bronchiolites à VRS sur le 

vécu des familles,
• TransPAPNéo – France (Tours, Orléans, Toulouse et Saint-Etienne) – sur le transfert en  peau à peau 

depuis salle de naissance , 
En participant à des Journées d’Etudes :
• Journées d’Etude en Néonatalogie Astrazeneca – Paris, Juin 2022 : Intervention « Vivre ensemble en 

néonatalogie, bénéfices d’un partenariat parents/soignants »
• Journées Francophones NIDCAP, en septembre 2022
• XIIIe International Kangaroo Care Conference : à Madrid en novembre 2022
• Journées NIDCAP / Soins de Développement à Lille, en décembre 2022 : Intervention « Les parents au 

sein des unités néonatales »

L’ANSM (Agence Nationale de Sécurité du Médicament et des produits de santé) a consulté SOS Préma 
pour avis sur le référentiel de bonnes pratiques pour les lactariums.

SOS Préma a été consulté en tant qu’expert pour la réfection de différents services de néonatalogie : 
CHIC de Créteil, Clinique de la Chataigneraie et CH de Vichy.

Rapport d’activités 2022



SOS PRÉMA REPRÉSENTANT DES USAGERS
SOS Préma agit en tant qu’association d’usagers reconnue par le ministère de la Santé, au sein des 
hôpitaux, avec lesquels sont signées des conventions pour permettre aux parents bénévoles d’intervenir dans 
les services de néonatalogie.

En participant à des actions à l’initiative de sociétés savantes : 
• Société Francophone d’Etudes et de Recherche sur les Handicaps à  Reims, en juin 2022 : Intervention 

« Vivre ensemble en néonatalogie, bénéfices d’un partenariat parents/soignants »
• SFMP (Société Française de Médecine Périnatale) à Lille, 12-14 octobre 2022 : Modération table ronde : 

« Sécurité affective et Environnementale »
• Société Française de Néonatalogie : Groupe de travail du GREEN sur la douleur
• FHU Préma (Fédération Hospitalo-Universitaire Combattre la prématurité) : groupes de travail
• En 2022, SOS Préma a intégré le Conseil d’administration de l’association Nidcap Francophone

En représentant les parents dans les réseaux régionaux  de santé périnatale :
• Réseau Oréhane (Hauts de France) en juin 2022 : Intervention : « La place des parents dans les 

accompagnements et les projets de périnatalité : un incontournable » et en décembre 2022 : Intervention 
« Vivre ensemble en néonatalogie, bénéfices d’un partenariat parents/soignants » 

• Réseau de Santé Périnatal d'Auvergne, en juin 2022 : Intervention « Vivre ensemble en néonatalogie, 
bénéfices d’un partenariat parents/soignants »

• Réseau Périnatal des 2 Savoies (Chambéry) en Mai 2022 : Intervention « Patients experts : exemples en 
néonatalogie »

• Réseau Méditerrranée tout au long de l’année.

En contribuant à la formation des étudiants puéricultrices (IFSI Paris Brune) et des étudiants auxiliaires de 
puériculture (IFAP Romainville), et lors du DIU « Soins de développement et allaitement »  (CHU Toulouse).
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1. Aider et soutenir les familles3. PORTER LA VOIX DES FAMILLES 
AUPRÈS DES INSTITUTIONS

Rapport d’activités 2022



UN ACTEUR DE REFERENCE POUR LES 
POUVOIRS PUBLICS

Grâce à son expertise de 18 années sur le terrain, SOS
Préma est devenue un acteur incontournable du
paysage social et de santé de notre pays et un réseau
national de solidarité qui fait avancer la prise en charge
de la prématurité et des nouveau-nés les plus
vulnérables, en dénonçant les failles et les inégalités
territoriales.
Sous l’impulsion de Charlotte Bouvard, sa fondatrice,
SOS Préma a fait bouger les lignes pour permettre la
présence continue des parents auprès de leur nouveau-
né hospitalisé grâce à trois avancées majeures :
Ø L’allongement du congé maternité en 2006
Ø La création du congé paternité spécifique en cas

d’hospitalisation du nouveau-né en 2019
Ø La Charte du Nouveau-né hospitalisé en 2021.
Actions 2022 :
• Information aux élus avec un courrier adressé à la

Présidence de la République, aux membres du
gouvernement et aux députés élus en juin 2022

• Participation au comité d’évaluation de la Cour
des Comptes sur la politique périnatale en France

• Expérimentation approuvée par l’Etat de 10
équipes mobiles de néonatalogie (pour 3 ans) -
décret du Conseil d’Etat.

Décrets, arrêtés, circulaires 

TEXTES GÉNÉRAUX 

MINISTÈRE DES SOLIDARITÉS ET DE LA SANTÉ 

Arrêté du 14 avril 2022 déterminant la composition et les modalités de transmission du dossier de 
candidature à l’expérimentation permettant la réalisation de soins de néonatologie au domicile 
des patients par des unités de néonatologie en application du décret no 2022-524 du 11 avril 2022 
et la composition du rapport d’activité annuel attendu des établissements de santé qui 
participent à cette expérimentation 

NOR : SSAH2138521A 

Le ministre des solidarités et de la santé, 
Vu le code de la santé publique, notamment son article L. 6123-48 ; 
Vu le décret no 2022-524 du 11 avril 2022 relatif à la réalisation, à titre expérimental, de soins de néonatologie au 

domicile des patients, par des unités de néonatologie, 

Arrête : 

Art. 1er. – Les établissements de santé sollicitant l’autorisation de participer à l’expérimentation dans les 
conditions prévues par le décret du 11 avril 2022 susvisé doivent produire, à l’appui de leur demande, un dossier de 
candidature mentionné au II de l’article 7 dudit décret. 

Ce dossier comporte : 

1o Une partie administrative dans laquelle figurent : 
a) L’identité, l’adresse, le statut juridique de l’établissement de santé qui demande l’autorisation pour son 

compte ainsi que le type de maternité pour laquelle il est autorisé ; 
b) L’engagement du demandeur de se conformer aux dispositions du décret tout au long de l’expérimentation ; 

2o Une partie technique, comportant les éléments suivants : 
a) Le contexte du projet au regard du profil des nouveau-nés pris en charge dans le service de néonatologie de 

l’établissement ; 

b) La présentation générale du projet, comportant notamment : 
– les critères d’inclusion des nouveau-nés ; 
– le volume estimé de l’activité, en indiquant notamment si le projet se positionne dans une logique substitutive 

à l’activité du service de néonatologie ; 
– l’organisation en termes de ressources humaines, précisant notamment le nombre, la catégorie des personnels 

contribuant au fonctionnement de l’équipe et leur quotité de temps de travail ; 
– la description des modalités d’intervention au domicile, incluant notamment les plages horaires de la 

délivrance des soins, l’organisation matérielle prévue, le périmètre de la prise en charge, les modalités de la 
permanence téléphonique et les modalités de la communication des données relatives aux soins entre les 
intervenants ; 

– l’organisation retenue en termes de coordination avec le service de néonatologie pour assurer la continuité des 
soins et la réponse à l’urgence, si nécessaire ; 

– les modalités de recueil et de gestion des dysfonctionnements éventuels ; 

3o L’engagement du demandeur de participer à la démarche d’évaluation nationale prévue à l’article 9 du décret 
susvisé. 

Art. 2. – L’ensemble du dossier est transmis par le demandeur par voie électronique au ministre chargé de la 
santé (à l’attention de dgos-R3@sante.gouv.fr) et à l’agence régionale de santé compétente. 

Art. 3. – Le rapport d’activité prévu à l’article 5 du décret susvisé, et dont la composition est annexée au 
présent arrêté, est transmis par voie électronique à l’agence régionale de santé compétente et au ministère en charge 
de la santé un an après la date d’autorisation du démarrage de l’activité et chaque année jusqu’à la fin de 
l’expérimentation. 

21 avril 2022 JOURNAL OFFICIEL DE LA RÉPUBLIQUE FRANÇAISE Texte 22 sur 116 
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1. Aider et soutenir les familles4. MOBILISER NOS COMMUNAUTÉS
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UNE COMMUNAUTÉ ENGAGÉE
En juin 2022, la Course des Héros a rassemblé à
Paris, Bordeaux, Nantes, Lyon et en format
connecté, plus de 125 coureurs, de tous âges. Ils
se sont mobilisés pour collecter, auprès de leur
entourage, des dons qui seront dédiés aux projets
des hôpitaux des antennes locales. Les équipes des
entreprises Pampers et Angelcare se sont joint à
eux. Et grâce à Natech, tous pouvaient arborer les
couleurs de SOS Préma avec le message « Je cours
pour les plus petits, les plus fragiles. »

Avec son défi 48H Préma, Quentin a traversé la
Corse à vélo en août 2022, en hommage à César
qui a vécu 48H, l’un de ses jumeaux nés à 25
semaines. Son fils Aurèle, 2 ans et demi, l’attendait
à l’arrivée après 550 km et +10.000 de dénivelé en
46H30 !

En septembre 2022, l’équipe est complétée par l’arrivée de 
Marie Cluzel, responsable des communautés et de la 
communication digitale pour animer ce réseau et 
démultiplier les actions auprès de Frédérique Boinvilliers, 
Directrice du Développement (Partenariats, Communication 
et Fundraising).
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UNE COMMUNICATION DIGITALE PLUS CIBLÉE
En 18 ans, depuis sa création en 2004, SOS Préma a
offert son soutien à plus de 900.000 familles grâce à la
générosité de ses donateurs, entreprises et particuliers.

Afin de pouvoir développer ses ressources, SOS Préma
s’est dotée d’outils digitaux performants avec le logiciel
de dons en ligne i-raiser, en octobre 2022. L’objectif est
d’améliorer sa collecte, l’impact de ses campagnes et
également développer des newsletters personnalisées vers
ses différentes communautés : partenaires, donateurs,
adhérents, professionnels de santé, parents bénévoles,…

La présence accrue de SOS Préma sur les réseaux
sociaux grâce à la mise en œuvre d’une communication
digitale plus active est remarquable :
• La progression sur Facebook est minime +4% avec un

un groupe de 52.000 followers, sur une tranche d’âge
plus vieillissante.

• Elle a été beaucoup plus intense sur instagram avec
une progression de +34% avec 17.500 followers avec la
volonté de concentrer les actions de communication
sur cette cible plus jeune (parents et soignants).

• La communauté sur LinkedIn a doublé +104% avec un
groupe de 2.860 abonnés, notamment entreprises,
institutionnels et professionnels de santé.
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SENSIBILISER LE PUBLIC SUR LE PEAU A PEAU
Le peau à peau est LE soin d’excellence que seuls les
parents peuvent offrir à leur bébé.

Lors du Mois du peau à peau, lancé du 15 mai au 18 juin
2022, différentes prises de paroles de SOS Préma ont
permis d’apporter un éclairage sur les bienfaits du
peau à peau à travers 5 semaines d’information :

1. Les fondamentaux du peau à peau depuis les
années 70 où Nathalie Charpak a défini les bases du
soins Mère Kangourou en Colombie.

2. Les bénéfices pour le bébé et ses parents
3. Pratiquer le peau à peau en tout sécurité
4. Les parents acteurs des soins de leur bébé
5. Entrer en relation grâce au peau à peau

Chaque semaine l’information consistait en une
vulgarisation de données scientifiques appuyée par un
avis d’expert et des témoignages de parents.
Ce dispositif de communication a été déployée sur les
réseaux sociaux (Facebook, Instagram et LinkedIn), sur
le site de SOS Préma avec des actualités et par l’envoi de
newsletters à 12.000 abonnés.
Chaque vendredi, un appel aux dons a permis de
collecter des fonds pour contribuer au financement de
l’Opération Fauteuils de transfert en peau à peau.
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L’APPEL A LA GÉNÉROSITÉ DU PUBLIC
3 temps forts de communication ont été activés 
pour accompagner une levée de dons auprès des 
particuliers : 

• Du 15 mai au 18 juin 2022, le Mois du peau à
peau pour non seulement informer mais aussi
créer une autre période de dons, au moment de
la Fête des Mères et de la Fête des Pères

• Le 17 novembre, la Journée Mondiale de la
Prématurité est le moment le plus intense. A
cette occasion Clarisse Agbégnénou, marraine
de SOS Préma et double championne olympique
de judo a lancé une chaine de solidarité avec le
soutien de Pampers.

• Pendant le mois de décembre, l’appel aux
dons a été orchestré autour du projet de
mécénat 60 fauteuils de transfert pour 60
hôpitaux, avec les illustrations de Manon
@ladoucejournée. 5 dossiers d’appel à projets
auprès de fondations et mécènes ont permis de
rassembler des promesses de financement sur ce
projet : Fondation Meeschaert, Fondation René
Fournier pour l’enfance malheureuse, La
Fondation Prologis et l’Opération 1 action = 1
don menée par Pampers chez Intermarché et
Amazon, Les défis sportifs de Vygon et Km for
Change.
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UNE GENEROSITE PARTAGÉE

Grande générosité
Nos grands donateurs ont pu revenir
témoigner de leur générosité à
l’occasion de la soirée de Gala qui a eu
lieu le 22 novembre 2022. Après 3 ans
sans festivité, ce fut l’occasion de danser
au rythme des années 80 avec la
présence des artistes de l’époque, aux
Planches, grâce à Paris Society.
Tombola et vente de moments uniques
ont également ponctué la soirée.

Solidarité internationale
Avec la contribution logistique de notre
partenaire Natech, nous avons souhaité
apporté notre soutien à l’association de
parents Early Birds, fondée en Ukraine
par Oleksandra Balyasna. En mobilisant
différents acteurs (Pampers, Kitett,
DTF Médical, Néobulle, NéoTech,
Noukies, Berceau Magique) pour un
convoi de matériel et de médicaments
(avec le soutien de Tulipe) pour les
services de néonatalogie,
particulièrement meurtris par les
combats.
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Janvier

Séminaire 
des 

Bénévoles

Course 
des Héros

Février Mars Avril Mai Juin

Pâques
Fête des 
Mères  et 
des Pères

Juillet

Noël

Août Octobre Novembre Décembre
Journée 

Mondiale de la 
Prématurité 

et Gala

2 journées de formation
370 participants

Stands partenaires

Cadeaux offerts par les antennes régionales
dans les services de néonatalogie

Boutique solidaire
Appel aux dons de printemps

Défi solidaire sportif
Paris, Lyon, Bordeaux, Nantes, 
course connectée
Familles & Partenaires

Campagne nationale 
d’appel aux dons

Soirée de gala
Evènements dans chaque 

antenne

Cadeaux offerts antennes
dans les services
Appel aux dons
de fin d’année

Guide Parents + 
Pochette Préma

50.000 Guides et 
35.000 Pochettes 

offerts toute l’année

LES TEMPS FORTS DE L’ANNÉE 2022

Journées 
des Soignants

Formation annuelle
2 jours

Bilan et 
stratégie

Septembre

Comité 
scientifique
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De nouveaux statuts sont adoptés lors de l’AGE 
du 20 avril 2022 afin de confirmer la 
composition du Conseil d’Administration et du 
Bureau et le nouveau siège social situé au 14 
rue de Longchamp 92200 Neuilly-sur-Seine. 

Ces informations ont été déclarées auprès de 
la Préfecture des Hauts-de-Seine le 15 juin 
2022.

L’EQUIPE SOS PRÉMA EN 2022 
Le Conseil d’Administration L’équipe permanente

Le Conseil d’Administration est constitué 
d’un Bureau :
• Sophie Villeminot, Présidente
• Guillaume Leboucher, Trésorier
• Catherine Siproudhis, Secrétaire

Les autres membres du Conseil 
d’administration sont :
• Alfredo Gangotegna
• Corinne Gérard
• Xavier Lepage
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LES EXPERTS DE SOS PRÉMA

Le Comité scientifique Les écoutants de la Ligne d’Ecoute Familles
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LE RÉSEAU NATIONAL DES PARENTS BÉNÉVOLES, 
EXPERTS DE LA PRÉMATURITÉ

Fin 2022, on comptabilisait 65 antennes locales dans les hôpitaux,
animées par 102 Parents bénévoles, experts de la prématurité.

+ 3 nouvelles antennes ouvertes en Outremer en 2022 : 
La Réunion (2) et la Martinique

Aix-en-Provence - Amiens - Angers – Annecy  
Avignon – Avranches – Bayonne – Belfort - Besançon 
– Boulogne-sur-Mer – Brest – Caen  Chambéry – 
Chartres – Cherbourg – Cholet  Clermont-Ferrand – 
Colombes - Compiègne  Corbeil-Essonnes – 
Coulommiers – Créteil  Dunkerque - Dijon – 
Fontainebleau -  Grenoble – La Réunion Nord – La 
Réunion Sud – La Roche-sur-Yon Le Puy-en-Velay -   
Libourne – Lille - Limoges  Lorient – Lyon Croix 
Rousse  – Lyon HFME –Marseille Conception – 
Marseille Hôpital Nord -  Martinique  Maubeuge – 
Meaux – Metz - Montpellier – Montreuil Moulins – 
Nancy – Nantes – Nice – Niort – Paris Necker – Paris 
Port Royal – Paris Robert Debré  Paris Saint Joseph 
– Paris Trousseau – Pau – Poissy  Quimper – Reims - 
Rennes – Romans – Roubaix  Saint-Cloud - Saint 
Dizier – Saint-Malo – Saint-Nazaire – Suresnes – 
Toulouse (L’Union) – Toulouse (Hôpital des Enfants) 
– Tours – Troyes - Valenciennes – Versailles 
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MERCI À NOS PARTENAIRES 2022

Nos partenaires

Nos mécènes
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