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Petit Coeur de Beurre...

Petit Coeur de Beurre est une association de soutien aux personnes
nées avec une cardiopathie congénitale.

EN FRANCE,
1 ENFANT SUR 100 ik
UNE CARDIOPATHIE
CONGENITALE

AU RYTHME DE LA VIE |

Créée en 2014 par un couple de parents, I'association a pour missions :

¥ Le soutien aux personnes nées avec une cardiopathie congénitale, et leurs
familles.
Notre réseau de 70 correspondants bénévoles, apporte une aide morale et logistique
pendant I'hospitalisation des enfants.

¥ Le soutien aux structures hospitaliéres : améliorer la qualité de vie des patients et
des aidants pendant I'hospitalisation, aider les soignants et diminuer le stress

occasionné par cette expeérience.
¥ Le soutien a la recherche médicale, avec un don annuel pour le financement de é’

projets de recherche.

¥ L’information du patient, parce que I'on comprend mieux I'importance de se faire
suivre toute la vie quand on est acteur de sa santé.

Petit Coeur de Beurre envisage la vie avec positivisme méme si cest parfois
compliqué. Parce qu’ensemble on est plus fort, I'association mise sur I’entraide,
le partage et I’écoute. Au rythme de la vie...

En 2022, plus que jamais nous avons besoin de vous
pour continuer a agir !

« Sans vous, il n’y aurait pas de nous ! »
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SOUTIEN AUX PERSONNES CONCERNEES ET LEURS FAMILLES

Actions de soutien moral

Nous sommes en relation avec des personnes concernées et leurs familles qui vivent des
moments difficiles et douloureux. Forts de notre expérience, nous mettons en place des gestes
d’attention afin de leur apporter du réconfort et témoigner de notre présence a leurs cotés.

CADEAUX COURAGE

Les bébés et les enfants hospitalisés dans le cadre d’une opération du cceur,
doivent quotidiennement recevoir des soins.

Certains sont douloureux, et dans tous les cas ils demandent de la patience, de la
résilience pour ces jeunes patients.

Petit Cceur de Beurre met a disposition des soignants des cadeaux et des

diplomes du courage pour les enfants pour valoriser et reconnaitre les
efforts qu’ils déploient lors de leur hospitalisation.

BUDGET ANNUEL : 650 €

ACCOMPAGNEMENT DU DEUIL

Certains parents vivent la douloureuse épreuve de perdre leur enfant
atteint de cardiopathie congénitale. Notre réle est aussi d’étre a leur
cbté pour traverser ce chemin terrible de la perte d’un enfant.

Poussinou
s’en est allé

En 2020, nous avons mis en place un colis envoyé aux parents
endeuillés afin de témoigner de la présence de la communauté de
Petit Coeur de Beurre qui pensent a eux : attrape-réve et livre pour
expliquer le deuil a la fratrie, bougie personnalisée avec le nom de leur
enfant, carte de soutien.

Nous mettons également a disposition des structures hospitalieres des

kits empreintes a hauteur de 300 exemplaires a destination des
parents endeuillés. Le budget inclut les frais de port.

BUDGET ANNUEL : 5 543 €




SOUTIEN AUX PERSONNES CONCERNEES ET LEURS FAMILLES

La commission solidarité a été créée en vue de gérer un fonds d’entraide pour les familles qui
rencontrent des difficultés financiéres pour assumer des dépenses.

Elle oriente ses actions sur les missions suivantes (sous conditions d’éligibilité) :
¥ Frais d’obséques : 200 € / famille (30% des dossiers)
¥ Frais d’hébergement (65 % des dossiers) :
o 50€/famille
o Frais d’hébergement d’'urgence : 250€ / famille (pour une semaine a I'hétel partenaire)
¥ Fonds d’urgence : pour aider les familles sur des besoins de premiére nécessité (5% des dossiers)
v Conditions d’attribution :

Sous condition de ressources et en accord avec I'assistante sociale du service de cardiologie.

Vv Les structures hospitaliéres :

Les 10 centres de chirurgie en cardio-pédiatrie de France.

v Nombre de bénéficiaires :

Environ 210 familles depuis la création de la commission en octobre 2019, soit environ 70 familles par an.

Budget annuel pour I’année 2022:

- DEy NUIT
~POUR LES PARENTS
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SOUTIEN AUX PERSONNES CONCERNEES ET LEURS FAMILLES

La Coloc’ du Coeur

Depuis 2019, Petit Cceur de Beurre soutient financiérement les parents d'enfants opérés du cceur a
I'H6pital Necker Enfants malades grace a des nuitées d'urgence dans un hotel partenaire proche de
I'Hopital. Cette solution est efficace, mais non pérenne.

La « Coloc du Ceceur » permettra de pérenniser cette action d'habitat solidaire en hébergeant 3 familles
d'enfants malades du cceur qui ne peuvent, durant le séjour en réanimation de leur enfant, dormir dans la
chambre "mére-enfant” (ces séjours peuvent varier de 1 jour a 365 jours pour les cas les plus complexes
comme par exemple un enfant en attente de greffe cardiaque).

Le projet :

La « Coloc du Ceoeur », c'est une location
d’'un appartement de 4 piéces proche de
I'Hopital Necker Enfants malades : 3
chambres pour les parents ou pour un
parent solo qui leur permettront d’étre plus
proche de leur enfant hospitalisé en service
de cardiologie pédiatrique.

Des bénévoles de Petit Coeur de Beurre
seront également sollicités pour animer
I'espace de vie, animer des groupes de
paroles... Cet espace pourra également
étre un lieu d'analyses de pratiques et /ou
de formation pour les bénévoles du service
de cardiologie de I'Hopital Necker Enfants
malades.

73

SR DE,
Y

)
<

e g

S

Y

@\Q& R

N

Un projet expérimental :

La « Coloc du Cceur » est un projet d’expérimentation sur 3
ans a compter du 1°" janvier 2023. La politique sociale
innovante réside dans l'aspect multifactoriel de la typologie des
publics de cette colocation. Si le projet pilote est concluant a la
suite des réunions de comité de pilotage, I'objectif est de
pérenniser |'action.

Le comité de pilotage se réunira 1 fois par mois pour évaluer
des criteres précis comme l'impact du projet ou encore les
différentes difficultés rencontrées... Les bénévoles auront a
disposition des outils de suivi.



SOUTIEN AUX PERSONNES CONCERNEES ET LEURS FAMILLES

La Coloc’ du Coeur

Les modalités :

Les familles bénéficiaires seront quant a elles, sélectionnées en
collaboration avec l'assistante sociale du service de cardiologie
pédiatrique, afin de privilégier les familles en situation délicate
(criteres de ressources financiéres, caractére urgent de la chirurgie,
solutions d'hébergement interne a I'hopital...). Une priorité sera
donnée aux hospitalisations longue durée, car les solutions
d'hébergement en maison des parents sont limitées a 1 mois.

L'impact social :

¥ Pour les parents d'enfants hospitalisés :

Créer un espace sécurisé pour permettre de mieux vivre le traumatisme de la chirurgie cardiaque de son
enfant. Le fait de partager cette colocation avec d’autres familles permettra une réassurance sur I'avenir
de son enfant malade. Cette nouvelle modalité de participation des parties prenantes, qu'elles soient
bénéficiaires ou dans I'action (via la participation des bénévoles) permetira de rompre l'isolement durant
I'nospitalisation, et de créer une solution durable pour les parties prenantes.

¥ Pour les bénévoles :

Ce lieu de vie sera un lieu de partages et d'analyses de pratiques, de formation ou les psychologues du
service pourront intervenir.
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SOUTIEN AUX PERSONNES CONCERNEES ET LEURS FAMILLES @

La Coloc’ du Coeur

Budget de la Coloc’ du Cceur

4 piéces, Paris 15 (proche Hopital Necker Enfants malades)

Mensuel Année 1 Année 1 et 2 Pour 3 ans
Loyer 3’000 € 36’000 € 72’000 € 108’000 €
Regul charge 3’000 € 6’000 € 9000 €
Electricité 120 € 1'440 € 2’880 € 4’320 €
Box internet 45 € 540 € 1’080 € 1’620 €
Taxe ordures ménageére 300 € 600 €
Aménagement 2’600 € 4’100 €
Taxe habitation 600 € 1’200 €
Assurance 150 € 300 €
TOTAL 8’765 € 43’880 € 88’160 € 122’940 €
Budgétisation Globale
Budget Total
Commission de Solidarité 50'000 €
Cadeaux Courage 650 €
Colis Deuils (x50) 1’700 €
Kits Empreintes (x300) 3843 €
Coloc’ du Ceeur 122’940 €

TOTAL

179’133 €




Pour en savoir plus:

Marie-Claire LEGUAY
Responsable des partenariats

marie-claire@petitcoeurdebeurre.fr
07 76 78 59 33

L’ensemble des versements a Petit Coeur de Beurre
permet de bénéficier d’'une réduction d’'impo6t sur les
sociétés de 60% du Montant de ces versements, pris
dans la limite de 5 / 1000 du C.A. H.T. de I'entreprise.
Au-dela de 5 / 1000 ou en cas d’exercice déficitaire,
I’excédent est reportable.

Répartition des dépenses de I’association en 2021

Fonctionnement
16%

Missions sociales

Frais de collecte
75%

et communication

9%

Association Petit Coeur de Beurre
Siége Social : 21 rue Voltaire, 92250 La Garenne-Colombes
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PARCE QUE NAITRE AVEC
UNE CARDIOPATHIE CONGENITALE,
C'EST COMMENCER SA VIE
PAR UN COMBAT
SANS AUTRES ARMES QUE
LA FORCE ET LE COURAGE
DE CELV|
QUI N'A RIEN VECU.

ASSOCIATION PETIT COEUR DE BEURRE
Siege social : 21 Rue Voltaire, 92250 La Garenne Colombes




