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Banjour,
C'est avec une grande fierté que je partage avec vous notre rapport d'activité 2021.

Jai une pensée toute particuliere pour les bénévoles qui, sur 'ensemble du territoire,
agissent quotidiennement pour les petits et grands patients et leur famille.

Une action sans cesse maintenue aux quatre coins de la France qui nous permet au-
jourd’hui détre reconnus comme l'association de référence sur le sujet des cardiopathies
congenitales.

Je pense egalement a tout notre écosysteme, nos partenaires, mais aussi et surtout au
personnel médical et parameédical qui accomplit un travail extraordinaire.

Enfin, je souhaite dire un grand merci a cet elan de générosite quinous suit depuis presque
8 ans... ces donateurs, mécénes au grand caeur.

Au rythme de la vie.

DERNIERES NOUVELLES !

Notre nouvelle adresse : 21 rue Voltaire - 92250 LA GARENNE-COLOMBES

En plein cceur du centre de La Garenne-Colombes, le siege de l'association peut &
present se developper sur une surface similaire a la précédente mais mieux adap-
tée a notre activité, avec un espace de stockage et un aménagement permettant
'accueil de bénévales.

Obtention de 'agrément Association d'usagers du systéme de santé de la DGOS

Le 1¢ décembre dernier, 'association a obtenu 'agrément d'association d'usagers
du systeme de santé : la reconnaissance de 7 ans d'aide et de soutien aupres des
patients et des familles, mais également d'une étroite collaboration avec les profes-
sionnels de santé !
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@ MOBILISES AU CEEUR DE LA PANDEMIE

Petit Cceur de Beurre a continué d'ceuvrer pendant les différentes vagues et ce, malgré les
nombreux plans blancs au sein des structures hospitaliéres.

Afin de rester au plus proche des patients et des soignants, nous avons continué de fournir
du matériel en le livrant directement sur site : matériel de puériculture, matériel de confort
pour les patients et les soignants. Nous avons également alloué un budget supplementaire
aux frais d’envoi quand nous ne pouvions nous rendre & lintérieur des hopitaux.

Pour garder le lienet continuernos missions sociales, nous nous sommesreinventés en creant
2 nouveaux temps forts :

W lesParlons’ceeur:groupesdeparoles mensuels animésparnosbénévoles correspondants.

W les rendez-vous Info’Coeur : réunions d'information mensuelles sur des thematiques
relatives aux cardiopathies congeénitales, pendant lesquelles sont présentés l'avis du
specialiste et le témoignage du patient, avant de finir sur un temps d’échange avec les
participants.
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MISSIUNS @ : Actions majeures de 'année

PREVENTION, AIDE ET SOUTIEN AUX PATIENTS

N PREVENTION DES COMPORTEMENTS A RISQUE

MPP Day Toulouse - 19 septembre 2021

Le Méme Pas Peur Day est un évenement

de sensibilisation a la pratique d'une
activité physique et a la qualité de vie pour
les jeunes de 6 a 18 ans atteints d'une
cardiopathie congenitale. Différentes
activites ont été proposees : atelier magie,
formation aux gestes de premiers secours...

Le 29 octobre 2021 au CHU de Toulouse

Journées de transition

L'association participe a
l'élaboration du programme
et a l'animation d'ateliers
pendant des journees de
transition pediatrie/adultes
organiseées par différentes
structures hospitalieres.

o Assoriation Petil Coms de Baurre @ Videos

Une playlist a été créée sur notre page Youtube,
avec des conférences, des vidéos de prévention ou
d'information... une véritable mine d'informations
pour les patients, les familles, mais aussi les
professionnels de santé.
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s Carte de Prévention de 'Endocardite infectieuse distribuée par les cardio-

/ pédiatres et concue par l'association pour inciter les patients a étre autonomes
/ - leplus tot possible et a mentionner qu'ils sont a risque d’'endocardite.
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https://www.youtube.com/channel/UCerSz1smoQsp9SdJFt4O_Ng/playlists
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MISSIONS
W AIDE

Présence constante des bénévoles

Les bénévoles correspondants continuent d'agir
sur U'ensemble du territoire, au plus pres des
patients, a leur chevet des que cela est possible.
Ils écoutent, orientent, informent les petits et
grands patients ainsi que leurs familles.

Lorsque les contraintes sanitaires rendaient
impossible la venue de bénevoles, le lien etait
maintenu & distance.

Commission solidarité

La commission solidarité a continué d'ceuvrer afin d’apporter un soutien financier aux
familles dont l'enfant est hospitalisé, notamment des aides a 'hébergement, le financement
d'obseques, de transpart ou de denrées de premiere nécessite.

@ Financement de matériel

10 fauteuils lits accompagnants au CHU de Martinigue, kits oralité au CHU de Lille,
casques de réalité virtuelle au CHU de Lyon, ardinateur au CHR de Lille, vélo d'apparte-
ment au CHU de Toulouse, stickers aux CHUs de Bordeaux, de Reims et de Montpellier,
mallettes de distraction, materiel de puericulture...

|

L'association participe au
reamenagement du service de
cardiopédiatrie de U'hopital Louis
Pradel. Un projet de grande
ampleur avec le financement de
plus de 25 000 euros destinés a
accueillirau mieux les patients
de la région Auvergne
Rhone-Alpes.
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MISSIONS

N SOUTIEN

@ Clowns Stéthoscopes
A Uhopital Haut-Lévégque de Bordeauy,
'association finance les interventions des

Clowns Stethoscopes pour égayer le quotidien
des petits patients.

@ Parlons’Cceur

% TEMOIGNAGE
Groupes mensuels d'échange et de partage en
* RICHE EN EMOTION | ON YOIT QUE LES PARTICPANTS | visio autour des cardiopathies congénitales,
AVAIENT BESOIN DE PARLER, ON SE SENT SEULS AU animeés par nos bénévoles correspondants.
(UOTIDIEN DONC CELA FAIT DU BIEN DE POUVOIR ENEIN f  Thématiques parents, ados, adultes.
ETRE VRAIMENT ECOUTE PAR DES PERSONNES QUI NOUS
COMPRENNENT.®

Sorties famille

L'association a organise dif-
férents rendez-vous festifs et
conviviaux pour les patients et
familles de patients. Du pique-
nigue a la sortie au parc de jeux,
en passant par le café rencontre:
nombreux sont les moments
proposes pour se rencontrer et
echanger !

Accompagnement au deuil

Les bénévoles de l'association sont formés a 'accompagnement au deuil. Ainsi, le lien est
maintenu entre les personnes endeuillées et leur correspondant, dans ces moments terribles.
Quelques petites attentions sont également prévues, comme 'envoi d'une bougie souvenir,
d’'une carte de condoléances et d'un livre “Poussinou s'en est allé”, pour accompagner si
besain la fratrie.

Prise en charge psychologique

L'association est associée aux psychologues de la filiere Car-
diogen afin de proposer une prise en charge psychologique
quand cela est nécessaire.

o —

Ateliers bien-étre / programme d’aide aux aidants

A Lyon et Paris, lassociation finance des ateliers bien-étre
pour les aidants - soignants et parents de patients - afin de
leur proposer une bulle de detente.
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MISSIONS

INFORMATION

@ Guide parents

Le guide parents est enfin disponible ! Apres 4 années de 6uide & destination
réflexion, de recensement des informations, de recueil e cogopaeene s
de données, notre guide parents a vu le jour a l'eté 2021 ! =
Il est disponible auprés des structures hospitalieres, mais
egalement en téléchargement sur notre site web.

@ Fiches les Essentielles
Fiches d'éducation thérapeutique a destination des parents et/ou des patients
adultes. De nouvelles fiches ont vu le jour en 2021 !
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@ Petit Coeur de Beurre a 'école

L'association a deéployé une grande cam-
pagne de sensibilisation aux cardiopathies
congenitales en milieu scolaire, avec des
outils adaptés aux programmes scolaires
qui peuvent étre utilisés en parfaite auto-
nomie par les professionnels de 'éduca-
tion.

Info’Coeur

Réunions d'information mensuelles sur des thématiques relatives aux cardiopathies congeé-
nitales, pendant lesquelles sont présentes 'avis du spécialiste et le témoignage du patient,
avant de finir sur un temps d'échange entre participants.



https://fr.calameo.com/read/0063425276fb90a8624b5
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MISSIONS

FORMATION
69 @InterventionsenIFSIetIFRAS

L'association intervient dans les instituts de formation des soignants afin de les
sensibiliser au vécu des patients.

Formation de nos 70 bénévoles

Nos bénévoles sont recrutés selon des criteres stricts et specifiques. Ils bénéficient d'une
formation initiale puis continue afin de pouvoir mieux accompagner les patients et leurs
familles des 'annonce du diagnostic.

PROMOTION DES DROITS DES PERSONNES MALADES ET DES USAGERS DU
S SYSTEME DE SANTE

Permanence d’une assistante sociale

Une assistante sociale tient une permanence téléphanique afin de pouvoir renseigner,
conseiller et accompagner les patients et leurs familles sur leurs aides sociales.

Commission solidarité

La commission solidarité a continué d’'ceuvrer afin d'apporter un soutien financier aux familles
dontUenfant est hospitalisé, notamment aides a 'hébergement, financement d'obseques, de
transports ou de denrées de premiere necessite.

@ Prise en charge des assurances de préts

L 'association a integré un collectif d'associations qui travaille sur des propositions
au Gouvernement pour faire avancer les choses en matiere d'acces a 'emprunt des
personnes vivant avec une ALD. Ce collectif a beaucoup oeuvré en 2021 pour faire
pression aupres des pouvoirs publics. Un projet de loi devrait voir le jour en 2022 pour
améliorer les canditions d'acces a l'assurance emprunteurs !

Mise a disposition de nombreux renseignements sur notre site web

g‘PARTICIPATIUN A UELABORATION DES POLITIQUES DE SANTE PUBLIQUE

Education thérapeutique

@ Fiches les Essentielles

Ces fiches sont consultables sur le
site mais également dispanibles en
format A5 plastifie pour les salles
d'attentes des centres de soins et en

format A4 dans une valisette pour les
cardiopédiatres.



https://www.petitcoeurdebeurre.fr/collect/description/210705-y-professionnels-de-sante-information-patient
https://www.petitcoeurdebeurre.fr/collect/description/210705-y-professionnels-de-sante-information-patient
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MISSIONS
@O PARTICIPATION A L'ELABORATION DES POLITIQUES DE SANTE PUBLIQUE
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Vidéos
Une playlist a été creée sur notre page Youtube, avec des conférences, des vidéos de

prévention ou dinformation... une véritable mine d'infarmations pour les patients, les familles,
mais aussi les professionnels de santé.

Guide parents

Le guide parents est enfin disponible ! .
L'associationy travaillait depuis 4 ans afin de tessansannsnnnanss
tenter de repondre & toutes les questions qui -
peuvent se poser des l'annonce du diagnostic:
informations médicales, administratives,
conseils pour la vie quotidienne, contacts...

Ce guide est disponible auprés des structures
hospitalieres et en pdf sur notre site web.

Il a eté egalement adresse a plus de 120
cardiopédiatres.

Troubles du neuro-développement

L'association continue de travailler sur le sujet des troubles
du neuro-développement. A cet effet, un courrier de
sensibilisation aux troubles du neuro-développement des
enfants nes avec une cardiopathie congénitale a ete envoye

a plus de 8 000 pédiatres en France.

La région Auvergne-Rhone-Alpes a accepte, devant notre
determination, d'intégrerlesenfantsnésavecunecardiopathie
congénitale aux criteres d'inclusion des Réseaux de Suivi des
Enfants Vulnérables.

Nos familles continuent d'avair une ligne dediee au sujet grace
a notre bénevole Annie Sergent.

Une fiche Les Essentielles permet enfin d'informer les patients
sur le sujet, et l'association devrait intégrer prochainement des
programmes de recherche sur le sujet du neuro-developpement
afin de toujours mieux prendre en charge ces patients, en
mettant laccent sur le diagnostic.

MEDICAL
@"”@”‘%

o DEVELOPPEMENT ET SAN £ MENTALE DES ENFANTS
z ’
. 'AVEC UNE CARDIOPATH INGENITALE

h \WEC U JIOPATHIE C

Sensibilisation du grand public

Obtention de l'agrément Association d’usagers du systeme de santé de la DGOS

Le 1¢"décembre dernier, l'association a obtenul'agrément d'association d'usagers du systeme
de sante: larecannaissance de 7 ans d'aide et de soutien aupres des patients et des familles
touchées par différents types de cardiopathies congeénitales, mais également d'un travail en
étroite collaboration avec les professionnels de santé !
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https://fr.calameo.com/read/0063425276fb90a8624b5
https://www.petitcoeurdebeurre.fr/collect/description/210705-y-professionnels-de-sante-information-patient
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Exposition photos itinérante @

“Ma cicatrice, mon hymne & la vie” et site web www.macicatrice.fr. Faire naftre du traumatisme

un sentiment de fierté et d'appartenance. Tel était l'objectif d’Antaine Dominique et de Petit
Coeur de Beurre avec cette série de portraits de personnes atteintes de cardiopathies
congeénitales et opérées a coeur ouvert. Ces 70 modeles d'un jour portent le méme signe
distinctif : une cicatrice, bien souvent au milieu du sternum. Ce travail a l'esthétigue brute,
mis en valeur par un noir et blanc profond, vient réveler cette cicatrice comme un tropheée.
Revelant la fragilité du corps mais egalement la force du patient, la cicatrice est la preuve de
la victaire de la vie sur la maladie, le trait d'union entre U'espoir et la renaissance.



http://www.macicatrice.fr

PAROLE DE PATIENT ET DE PHOTOGRAPHE

ANTOINE DOMINIQUE - PHOTOGRAPHE

Photographe depuis une dizaine d'annees, je
mene depuis 7/8 ans des projets personnels.
Notamment des projets engages, comme celui
avec l'association Petit Cceur de Beurre sur les
cicatrices.

Je suis a l'origine de ce projet : il me tenait tres
acaeur puisque j'ai ete opére trois fois en 4 ans.
De plus, j'avais depuis longtemps la volonté de
faire un travail de portraits comme celui-ci. J ai
donc décide de me rapprocher de Petit Cceur
de Beurre qui m'a aidé a trouver des modeles.
Nous étions tous motives pour concrétiser
ce projet, ce qui a permis de creer l'exposition
assez vite.

Malgré mes differentes expeériences et sejours
a hépital, javais eu tres peu de contacts
avec des personnes ayant eu les mémes
pathologies que moi. Ce qui a éte le plus
touchant, c’était toutes les rencontres que
l'on a pu faire au fil des portraits. Plus de 70
personnes ! Les enfants, adultes, ados, ou
méme parents ont pu parler de leur rapport a
la cicatrice et a la cardiopathie. Voir le rapport
gu'avaient les autres avec leur cicatrice, leur
volonte de lafficher et d’adhérer au projet,
c'était vraiment super ! Pendant les shootings,
les participants étaient assez a l'aise car ils

29

gtaient tous motivés et nous avions pris le
temps, en amont, de discuter et d'échanger
avec eux. Ils avaient ete préparees par Coline,
la cheffe de projet, maquilleuse et coiffeuse
du shooting. Ce qui leur permettait d’avoir un
petit sas de decompression avant de passer
devant 'appareil photo. Ils étaient déja “préts”
avant que je les photographie. On avait du
temps pour chague personne donc c'etait
plutdt chouette.

v

['exposition a eté tres bien accueillie ' Il y a
eu de tres tres bons retours, avec beaucoup
d’émotion. Que ce soit pour les personnes qui
decouvraient pour la premiere fois les photos
comme pour celles qui les avaient déja vues.
lls étaient tous tres touches.

C'est un début tres prometteur, jespere
que cette exposition voyagera pour la faire
découvrir a d'autres personnes.



RAPPORT D'WCTIVITE 2021

MISSIONS

@O PARTICIPATION A L'ELABORATION DES POLITIQUES DE SANTE PUBLIQUE
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Petit Cceur de Beurre a l'école

L'association a déployé une grande cam-
pagne de sensibilisation aux cardiopathie
cangeénitales en milieu scolaire, avec des
outils adaptés aux programmes scolaires
qui peuvent étre utilises en parfaite auto-
nomie par les professionnels de 'éducation.

#jetaiwe - 14 février
En cette la journée internationale de sensibilisation aux cardiopathies congénitales, nous
organisons tous les ans une campagne virale #jetaiwe pour faire du bruit !

Participation a différents congres

Nous sommes convies chaque année a différents
congrés medicaux et parameédicaux pour porter
la voix du patient : congres FCPC (Filiale de Car-
diologie Pédiatrique et Congénitale), congres de
médecine feetale, congres AKMIP (Assaociation des
kinésithérapeutes de Toulouse), RFMCC (Réseau
Francophone Multidisciplinaire des Cardiopathies
Congenitales), IFRASS (Institut de Formation, Re-
cherche, Animation, Sanitaire et Sociall...

IQI REPRESENTATION DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTE DANS LES
INSTANGES HOSPITALIERES OU DE SANTE PUBLIQUE

@ Relations avec 'ERN GUARD-Heart

L 'association pourrait se voir proposer prochainement un role d“Associated partner”
dans ce reseau européen de référence des maladies rares, pour porter la voix des
patients nés avec une cardiopathie congénitale. A suivre !

@ Intégration a I'Alliance Maladies rares en 2021
Nous avons a cceur de mutualiser nos efforts avec d'autres associations de patients !

Présence au sein de différentes structures hospitalieres

Les bénévoles de l'association sont présents a ['Hopital Européen Georges Pompidou, CHU de
Purpan, Clinique Pasteur, etc... afin de porter la voix de 'usager du systeme de santé.
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MISSIONS

SOUTIEN A LA RECHERCHE MEDICALE

Soutien du projet Kids Heart Nutrition

En 2021, l'association a choisi de soutenir le projet de
recherche Kids Heart Nutrition du CHU de Lille qui vise a
mieux comprendre le lien entre cardiopathie congénitale
et troubles de l'oralité.

BRAVO ET MERCI A NOS EQUIPES !

qui mettent tellement de cceur a l'ouvrage !

W Création de nouvelles antennes

L'association a créé de nouvelles antennes locales & Grenoble, Angouléme, Nice, Rouen et
Rennes.

o4
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NOS BENEVOLES
27 + DE 150
antennes benevoles «intervenants»
soit
> / J + DE 20 000
\ heures de béneévolat

+ DE 70

benévoles «correspondants»
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NOS BENEVOLES
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PORTRAIT

MELISSA - 29 ANS, BENEVOLE

( Q Je m'appelle Mélissa, j'ai 29 ans, et je suis por-

teuse d'une triple cardiopathie congénitale.
Jai éte opérée quatre fois : trois fois étant
enfant (entre 0 et 2 ans] et une fois & ['4ge
de 24 ans pour une ablation de pacemaker.
Aujourd’hui, je suis chargée de communica-
tion, dans une grande bangue nationale. Je
suis également autrice d'un roman paru cet
automne.

Jai toujours pensé qu'en partageant son his-
toire, on pouvait aider les autres. Je me sentais
assez proche des jeunes adultes concernes
par limage qu'ils renvoient par rapport a leur
cicatrice, et naturellement des questions lies
aux projets de vie : achat d’'un bien immobilier,
projet bébe, etc. Javais envie d'apporter mon
temoignage, pour pouvoir les accompagner
plus sereinement a travers leur propre evolu-
tion.

On va dire que le hasard s'en est mélé ! J'avais,
a cette époque-la de ma vie, la volonté de
m'engager dans une association sans avoir
forcement en téte une association en particu-
lier. Dans le cadre de mes activites profession-
nelles, fintervenais en tant que partenaire sur
une course caritative organisee sur Toulouse.
Les fonds levés par cette course étaient en
partie reversés a Petit Cceur de Beurre. C'est a
ce moment la que jai rencontre Marie Berge,
la Directrice des Opérations de ['association, et
Jje me suis proposee quelque temps apres en
tant que bénévole.

Jai achete deux biens immobiliers dans ma
vie. Le premier était un achat commun, et pour
le deuxieme, j'avais souhaité investir seule. Ce
qui est etonnant, c’est qu’a 4 ans d'intervalle,
J'ai souscrit mes préts au sein du méme orga-
nisme bancaire, mais les retours quant a ['as-
surance emprunteur ont éete tres différents.
Pour mon tout premier bien, acheté en 2016,
nous souhaitions que chaque emprunteur soit
couvert a 100%. Il faut savoir qu'un prét doit
étre assure a 100%, que la repartition se fasse
sur une ou plusieurs personnes.

Par exemple, les co-emprunteurs A et B, cou-
verts chacun a hauteur de 50 %, ou seulement
B couvert a 100 %. Ainsi, le dossier passe. En
revanche, il est fortement conseillé que cha-
cun des co-emprunteurs soit couvert a 100%.
En ce qui me concerne, le dossier n'‘est pas
passé. L'assurance a refusé de me prendre en
charge.

J'étais tres stressée par ce premier achat, et
cette eventualité de voir le projet bloqué pour
raisons meédicales. Alors avant méme d'avoir
une reponse de la part de notre banque,
Javais commence & monter des dossiers au-
pres d'autres compagnies d'assurances. Deux
d’entre-elles m'ont repondu favorablement en
moins d’'un mois. J'ai ainsi pu étre assurée aux
meémes garanties que mon co-emprunteur,
et sans surprimes. Grace a cette anticipa-
tion, le projet immobilier n'a pas été impacteé.
En 2020, nouveau projet : jachete seule. Jai
conscience que mon dossier medical peut
étre un frein, mais paradoxalement, j'avance
sereine. Je suis préte, je sais que je dois me
preparer a un refus. Avec surprise, mon dossier
de prét passe sans le moindre probleme. Pour-
quoi ces differences ? A dire vrai, iln'y a pas de
regles. Chaque dossier bancaire, chague cas
medical et chaque assurance est différent.
Enorméement de parametres entrent en ligne
de compte dans linstruction d’'un dossier.

Tout peut étre possible a condition de bien an-
ticiper. Dans mon cas, j'avais conscience que
la banque pouvait me refuser, donc j'avais déja
monté tout un dossier avec les pieces justifi-
catives, les comptes rendus hospitaliers, les
suivis post-opératoires, toutes les pieces qui
allaient me permettre de démarcher d’autres
compagnies. Ce que jen retiens, c’est donc
cette nécessite de prendre du recul pour bien
se préparer, et d'étre conscient de son état de
sante,

ILne faut pas hesiter a prendre contact avec un
reseau associatif ou a partager ses questions
avec d'autres personnes concernées. Bien sur,
chague cas est différent, mais en partageant
Ses expeériences, on gagne en serénité, et en
clés d'actions. Je dirais qu'il ne faut pas par-
tir perdant des le depart, il faut essayer. On ne
perd rien & essayer. Au pire, ca ne fonctionne
pas et on trouvera d'autres solutions. Mais il ne
faut pas s’enfermer et s'isoler sur un échec qui
potentiellement n'en sera pas un.
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BILAN FINANCIER
RESSOURCES

ot sssociatons. 123721
Dons particuliers 124580
Vente produits 15611
Adhesions 2420
Parrainages 9120
Mecenat 37615
Subventions 29899
Autres (produits financiers) 1136
Total 342103
Non comptabilisés : les dons en nature et les

abandons de frais des benevoles

W Dons entreprises et associations

W Dons particuliers

W Vente produits

W Adhésions

W Parrainages

W Mécénats

Subventions

7 Autres [produits financiers)

EMPLOIS

Missions sociales 333653
e 207
Fonctionnement 70191
Total 445931

Détail missions sociales
Soutien aux personnes et

. 119246
aux familles
Sou’u_en .a‘ux structures 84 864
hospitalieres
Soutien -aux pe,rssmlnes et 50 426
aux familles a l'hopital
Soutien a la recherche 42 042
Sensibilisation aux 17 075

Cardiopathies Congénitales

RAPPORT D'WCTIVITE 2021

Subventions Autres
9% (produits financiers)
<1%
Mécénats .
11% Oons entreprises

et assaciations
36%

Parrainages
3%

Adheésions
<1%

Vente
produits
4%

Dons
particuliers
36%

Fonctionnement
16%

Frais de
collecte et
communication

9%

Missions
sociales
75%

W Frais de collecte
et communication

W Missions sociales

W Fonctionnement
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PAROLES DE PROFESSIONNELLES DE SANTE

DR JOHANNA CALDERON

NEUROPSYCHOLOGUE ET CHERCHEUSE A LINSERM

@@ Cela fait maintenant au moins 5 ans que je collabore activement avec Petit

Coeur de Beurre pour le développement de la recherche en neuro-develop-
pement et santé mentale des enfants et adultes nes avec une cardiopathie
congeénitale. C'est pour moi un grand honneur d’avoir le soutien de l'assaciation
sur cette question cruciale dans le devenir des enfants avec une cardiopathie.
Nous avons parcouru un long chemin pour sensibiliser les professionnels et
les familles sur la necessité d’améliorer le suivi des enfants et optimiser leur
épanouissement et reussite. Je suis extrémement fiere de pouvoir participer a
cette belle cause et d'avoir un partenariat durable avec Gaélle Marguin concer-
nant la recherche clinique en cardiologie congenitale.

GENEVIEVE MICHEL
PUERICULTRICE - CADRE DE SANTE - HOPITAL LOUIS PRADEL - CHU LYON

@@ L'association Petit Caeur de Beurre est importante pour le service de cardiopa-

thies congeénitales dans lequel j'exerce, tant pour les patients et leurs familles
que pour les soignants.

Pour les patients et leurs familles : ['assaociation permet d’améliorer 'hospi-
talisation au quotidien, et notamment la prise en charge de la douleur et de
'anxiété en financant 2 masques de réalite virtuelle. Elle donne également la
possibilité aux parents de mieux vivre le séjour et laccompagnement de leur
enfant en proposant des temps bien-étre (massages) une fois par mois. Ce
temps est l'occasion egalement d'avoir la visite des correspondants locaux
de Petit Cceur de Beurre qui peuvent parler de l'assaociation, de son interét, et
echanger avec les parents sur le vécu de la pathologie et de ['hospitalisation
de lenfant. Les parents se sentent ainsi moins seuls, et peuvent contacter
ultérieurement l'association afin de se créer un réseau qui les aide dans ce
chemin de vie particulier.

Pour les soignants : 'association est sensible au bien-étre des soignants en
financant une fois par mois, un temps bien-étre (massages), ce qui est trés
apprécié de toute l'équipe, et permet d'étre plus détendus pour reprendre une
activite intense au quotidien.

'assaciation participe egalement a 'aménagement de la salle des familles,
qui va permettre un accueil plus adapté pour les parents.

Enfin, lassaciation fait partie du fonctionnement de notre service, dans de
nombreux projets, pour lesquels nous la sollicitons comme la mise en place
d'une classe verte pour les enfants porteurs d’une cardiopathie congenitale.
Les échanges avec les responsables de Petit Cceur de Beurre, et les corres-
pondants locaux sont reguliers, et leur disponibilité et leur esprit positif et

creatif sont grandement apprecies.
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ILS SE MOBILISENT...
il

BRAVO ET MERCI A VOUS TOUS !

qui prenez notre cause a ceeur

ENTREPRISES

L'association accompagne de nombreuses entreprises dans leur démarche RSE (Responsabi-
lité Sociétale des Entreprises). Quels que soient leur taille, le nombre de leurs collaborateurs
et leur secteur d'activité, 'association construit avec eux un projet sur-mesure au regard de
leurs objectifs et de leurs valeurs, pour mettre du sens au cceur de l'entreprise.

DOTATIONS FINANCIERES

AG2R LA MONDIALE finance les ateliers bien-&tre pour les
aidants des enfants hospitalisés en Ile de France et en
Rhone Auvergne.

LA CAISSE D’EPARGNE RHONE-ALPES permet la réalisation
de panneaux illustres pour le parcours de marche du
service de cardiologie pédiatrique de lhopital Louis
Pradel.

CELAPROD permet l'achat de matériel pour U'hopital de la Timone, et d'outils d'information du
patient.

EDITION LIMITEE contribue & la mise en ceuvre de la commission solidarité qui soutient les
familles pendant I'hospitalisation de leur enfant.

LA FILIERE CARDIOGEN apporte son soutien a la réalisation de 10 nouvelles fiches Les
Essentielles, outils précieux pour linformation du patient.

LA FONDATION DE LA PETITE ETOILE contribue & la mise en place des animations des clowns
stéthoscopes a U'hapital Haut Lévéque de Bordeaux, et de sophrologie du CHU de Nantes.

LES FONDATIONS D’APICIL, LA BANQUE RHONE-ALPES ET LA FONDATION PRINCESSE GRACE ont
permis la concrétisation du projet d'aménagement du service de cardiologie pédiatrique de
'hopital Louis Pradel a Bron.

FRANCE PUBLISHING, LES FURETS, LE RENARD A PLUMES, BRIEUC JANEAU ET JURATOYS financent
limpression de 10 000 guides parents.

AXA Atout Coeur, AROMANDISE, GININI ANTIPODE, BAYERN BANQUEN, B AGENCEMENT ont permis
'achat de 20 fauteuils-lits pour permettre aux parents de dormir a coté de leur enfant pendant
son hospitalisation.

POZEO nous soutient financiérement pour l'aménagement et la décoration des services de
cardiologie pédiatrique de Bordeaux, Lille et Marseille.

LES MAGASINS TERRE DE RUNNING PUTEAUX ET DECATHLON
ESCALQUENS se sont engageés en faisant du sponsoring sur nos
evenements sportifs : la Course des Petits Coeurs et MPP Day
Toulouse.

LIVES CARITATIFS

LE COEUR AUX MANETTES a permis de faire connaitre notre cause
et notre association lors de leur évenement digital, et leur levée
de fonds permet 'achat de fauteuils-lits pour les parents des
enfants hospitalises.
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LS SE MOBILISENT... (SUITE)

LES LOTOS DE JOJO et leur évenement digital contribuent a la
concrétisation de U'animation des clowns stéthoscopes et de la
décoration de la salle consultation de 'hopital de Haut Lévéque
a Bordeaux.

ACTIONS DE VENTES SOLIDAIRES

Plusieurs magasins AUCHAN ont participé a 'opeération
de vente de brioches solidaires, avec une énorme
mobilisation de leurs collaborateurs.

LA CAVE A MUSIQUE a édité des lithographies dont les
benéfices sont reverses a Petit Coeur de Beurre.

HANA GROUP et ses collaborateurs répartis sur toute la
France se sont mobilisés sur l'opération “baguettes” dont
lintégralité des benéfices sont reverses a Petit Coeur de
Beurre.

L'INSTITUT MANON ET LA BRASSERIE SAINT ROCH ont fait
une opération de sensibilisation et permis de collecter
des dons pour l'association.

LA CHOCOLATERIE SAUNION a organise une vente de
produit-partage au profit de Petit Coeur de Beurre.

DOTATIONS MATERIELLES

LA FONDATION BIOVIVA nous a fait un généreux don de jouets pour égayer U'hospitalisation de
jeunes patients.

JUVASANTE nous aide 4 agir avec des dons de gels hydroalcoaliques.

KALOO, qui a créé nos doudous “Mon Premier Super Héros Kaloo”, distribués aux enfants lors
des visites de nos bénévoles a l'hopital, effectue régulierement des dons. Le doudou Super
Heros est en vente sur notre boutique en ligne, l'intégralité des bénéfices est reversée a Petit
Coeur de Beurre.

MAM Baby fait des dons de petits matériels de puériculture & destination des soignants et des
parents des enfants hospitalisés.

Chocolatiers ; CEMOI, LES DELICES D’ALICE, DURAND, LAUTHIER, LA MERE DE FAMILLE, LA
CONFISERIE PECOU ET LINDT font des dons quiréjouissent les gourmands !

SPORT / COURSES

LA CORRIDA PEDESTRE de Toulouse a permis une levée de fonds pour Petit Coeur de Beurre.

COURSE DES PETITS COEURS premiere course entierement organisée par l'association, a vu le
jour en septembre avec une premiere edition en format connecté qui a remporté un vif succes
auprés des particuliers mais aussi des entreprises ! Cette course peut ainsi étre organisée
partout en France.

FOOTGOLF a organisé un tournoi dans U'est de la France au profit de 'association.
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LS SE MOBILISENT... (SUITE)

LE JUMPING DE DINARD, avec ses partenaires, se sont mobilisés pour la troisieme fois au profit
de Petit Coeur de Beurre.

LA COURSE MONDORUN s’est mabilisée pour soutenir nos actions et lever des fonds.

SOBHI SPORT a organisé une course connectée, la
«Jogg'in Sobbhi Sport», dont les bénéfices ont été
reverses a l'association.

LE VARIETE CLUB ET RACING CLUB 78 ont joué un match
caritatif au profit de l'association.

Aprés une annee de pause, nos coureurs-collecteurs
étaient présents pour LA COURSE DES HEROS en farmat
connecte, ainsi que les collaborateurs d'Aixial.

ASSOCIATIONS
De nombreuses associations se sant mobilisées pour collecter des fonds pour l'association
tout au long de l'année :

LES ACCROBIKE

LADIES CIRCLE REIMS
ROTARY CLUB ORLEANS
ROTARY AGEN

L’ASSOCIATION L'ENVOL s'est associee a Petit Cceur
de Beurre pour lorganisation d’'un concert de piano
solidaire donné par Antoine Moreau

ECOLES
Différentes écoles ont ceuvré pour le béneéfice de 'association : le COLLEGE ST JOSEPH et le
COLLEGE JEAN-PAUL Il (Caen)

GENDARMERIE DU CALVADOS

L'ESCADRON DEPARTEMENTAL DE SECURITE ROUTIERE (EDSR) a reversé le produit de la vente
décussons a l'association.

PARTICULIERS

JEAN-PHILIPPE BEZIAT a porté les couleurs de Petit Coeur de Beurre pendant sa participation
au Paris-Dakar.
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LS SE MOBILISENT... (SUITE)

CHRISTOPHE BOYAT, notre Triath'Tof au grand coeur, a relevé
le défi du marathon de Berlin.

L'EQUIPAGE “COEUR DE ROSES”, Solange Grunenwald et
Celine Grunenwald Gronier (cardiopediatre], ont pris le
départ de la course “Roses des Sables” aux couleurs de
Petit Coeur de Beurre et federe des donateurs pour nous
soutenir.

OLIVIER COMAU a releve le defi de parcourir U'équivalent du denivelé
du Mont Everest aux couleurs de Petit Coeur de Beurre.

NOS COLLECTEURS PARTICULIERS ont mobilisé leur réseau sur leurs pages de Collectes
Facebook et permis de collecter plus de 11 000 €.

DE NOMBREUX SPORTIFS créent des collectes de fonds & l'occasion des défis gu'ils se donnent.
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TEMOIGNAGES DE MECENES

DIRECTEUR MARCHE FRANCE, HANA GROUP
(entreprise spécialisée dans le secteur
alimentaire et de la grande distribution)

Comment avez-vous connu 'association Petit Cceur de Beurre ?
J'ai connu l'association grace a Jonathan D., directeur régional chez Hana Group. Il connait tres bien
Gaélle, ainsi qu'une famille qui a été accompagnée par Petit Coeur de Beurre.

Depuis quand menez-vous ces actions ?

Nous avons réalise une opération en octobre 2020 sur une box Sushi « Petit Coeur de Beurre » que
nous avons vendu sur nos 350 points de ventes a l'épogue. 1€ par box reverse a Petit Coeur de
Beurre. Nous avons mis en place depuis début 2021 une opération sur les ventes de nos baguettes
pour lutter contre le gaspillage, avec un prix symbolique. Nous reversons 100% des ventes a Petit
Coeur de Beurre : cette opération est sur nos stands IZAKAYA chez notre partenaire Carrefour.

CHRISTOPHE THUARD |

FONDATEUR, EDITION LIMITEE

(création d'objets et packagings]

Comment avez-vous connu 'Association Petit Cceur de
Beurre ?

Christophe, le fondateur, est ami avec une benevole de (assaciation. Perdue de vue apres ses
etudes... Christophe voit sur Facebook qu’Aurélie met en avant et s'implique pour une tres belle
association... lls prennent contact ! Il découvre des actions concretes de terrain, une implication
totale des bénévoles et une tres belle cause sur 'enfance et la vie...

Quelles sont vos actions en faveur de Petit Ceeur de Beurre ?

Edition Limitée reverse une partie de ses bénéfices & Petit Cceur de Beurre et met en ceuvre un par-
tenariat de confiance pour 'élaboration d'une collection complete de bagagerie et accessoires afin
de faire profiter l'assaciation de son savoir-faire et aider @ promouvoir l'association.

Qu’est-ce que cela vous apporte ?

C’est un sens supplementaire a notre travail quotidien, cela donne une nouvelle perspective face
aux contraintes de notre metier. Quoi de plus important que la vie d'un enfant, un futur qui nous
motive ! Egalement une pleine satisfaction et des actions concrétes de revalorisation. Conscients
que le marché dans lequel Edition Limitée évolue a encore de gros efforts & faire dans les démarches
RSE, il nous semble capital de partager, de redistribuer et d'aider ceux qui en ont besoin. C'est pour
cela qu'Edition Limitée a créé son initiative My Planet, outil de compensation éthique et respon-
sable. Edition Limitée se porte garant de Petit Cceur de Beurre auprés de ses clients.

Pourquoi avoir choisi Petit Ceeur de Beurre et pourquoi continuer avec nous ?

La richesse humaine qui caracterise Petit Cceur de Beurre est exceptionnelle et nourrit les envies
de nos equipes pour les aider encore plus. Nous sommes reconnaissants de la transparence avec
laquelle l'association nous communique ses actions concretes.
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PAR COURRIER

Petit Cceur de Beurre
21 rue Voltaire
92250 LA GARENNE COLOMBES

PAR TELEPHONE
01.70.16.18.83

PAR MAIL

contact(dpetitcoeurdebeurre.fr

LHYye

www.petitcoeurdebeurre.fr




