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Bonjour,
 
C’est avec une grande fierté que je partage avec vous notre rapport d’activité 2021.
 
J’ai une pensée toute particulière pour les bénévoles qui, sur l’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 d’être reconnus comme l’association de référence sur le sujet des cardiopathies 
congénitales.
 
Je pense également à tout notre écosystème, nos partenaires, mais aussi et surtout au 
personnel médical et paramédical qui accomplit un travail extraordinaire.
 
Enfin, je souhaite dire un grand merci à cet élan de générosité qui nous suit depuis presque  
8 ans… ces donateurs, mécènes au grand cœur.
 
Au rythme de la vie.

Jean-Charles MARGUIN 
Président 
& co-fondateur 
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Notre nouvelle adresse : 21 rue Voltaire - 92250 LA GARENNE-COLOMBES
En plein cœur du centre de La Garenne-Colombes, le siège de l’association peut à 
présent se développer sur une surface similaire à la précédente mais mieux adap-
tée à notre activité, avec un espace de stockage et un aménagement permettant 
l’accueil de bénévoles.

Obtention de l’agrément Association d’usagers du système de santé de la DGOS
Le 1er décembre dernier, l’association a obtenu l’agrément d’association d’usagers 
du système de santé : la reconnaissance de 7 ans d’aide et de soutien auprès des 
patients et des familles, mais également d’une étroite collaboration avec les profes-
sionnels de santé !

DERNIÈRES NOUVELLES !
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RAPPORT D’ACTIVITÉ 2021

MOBILISÉS AU CŒUR DE LA PANDÉMIE

Petit Cœur de Beurre a continué d’œuvrer pendant les différentes vagues et ce, malgré les 
nombreux plans blancs au sein des structures hospitalières.

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 supplémentaire 
aux frais d’envoi quand nous ne pouvions nous rendre à l’intérieur des hôpitaux.

Pour garder le lien et continuer nos missions sociales, nous nous sommes réinventés en créant  
2 nouveaux temps forts :

les Parlons’cœur : groupes de paroles mensuels animés par nos bénévoles correspondants.

les rendez-vous Info’Coeur : réunions d’information mensuelles sur des thématiques 
relatives aux cardiopathies congénitales, pendant lesquelles sont présentés l’avis du 
spécialiste et le témoignage du patient, avant de finir sur un temps d’échange avec les 
participants.
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PRÉVENTION, AIDE ET SOUTIEN AUX PATIENTS

Prévention des comportements à risque

MPP Day  Toulouse - 19 septembre 2021

Le Même Pas Peur Day est un évènement 
de sensibilisation à la pratique d’une 
activité physique et à la qualité de vie pour 
les jeunes de 6 à 18 ans atteints d’une 
cardiopathie congénitale. Différentes 
activités ont été proposées : atelier magie, 
formation aux gestes de premiers secours…

Journées de transition

L’association participe à 
l’élaboration du programme 
et à l’animation d’ateliers 
pendant des journées de 
transition pédiatrie/adultes 
organisées par différentes 
structures hospitalières.

Vidéos 
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.

: Actions majeures de l’année

Le 29 octobre 2021 au CHU de Toulouse

Carte de Prévention de l’Endocardite infectieuse distribuée par les cardio-
pédiatres et conçue par l’association pour inciter les patients à être autonomes 
le plus tôt possible et à mentionner qu’ils sont à risque d’endocardite. 

Lien vers la page

https://www.youtube.com/channel/UCerSz1smoQsp9SdJFt4O_Ng/playlists


Commission solidarité 
La commission solidarité a continué d’œuvrer afin d’apporter un soutien financier aux 
familles dont l’enfant est hospitalisé, notamment des aides à l’hébergement, le financement 
d’obsèques, de transport ou de denrées de première nécessité.

Financement de matériel 
10 fauteuils lits accompagnants au CHU de Martinique, kits oralité au CHU de Lille, 
casques de réalité virtuelle au CHU de Lyon, ordinateur 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, matériel de puériculture...
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AIDE

Présence constante des bénévoles 
Les bénévoles correspondants continuent d’agir 
sur l’ensemble du territoire, au plus près des 
patients, à leur chevet dès 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 bénévoles, le lien était 
maintenu à distance.

Service de cardiologie pédiatrique du CHU de Lyon

L’association participe au 
réaménagement du service de 
cardiopédiatrie de l’hôpital Louis 
Pradel. Un projet de grande 
ampleur avec le financement de 
plus de 25 000 euros destinés à 
accueillir au mieux les patients 
de la région Auvergne  
Rhône-Alpes.



SOUTIEN

Clowns Stéthoscopes 
À l’hôpital Haut-Lévêque de Bordeaux, 
l’association finance les interventions des 
Clowns Stéthoscopes pour égayer le quotidien 
des petits patients.

Parlons’Cœur

Groupes mensuels d’échange et de partage en 
visio autour des cardiopathies congénitales, 
animés par nos bénévoles correspondants.
Thématiques parents, ados, adultes. 

MISSIONS
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Sorties famille
L’association a organisé dif-
férents rendez-vous festifs et 
conviviaux pour les patients et 
familles de patients. Du pique-
nique à la sortie au parc de jeux, 
en passant par le café rencontre : 
nombreux sont les moments 
proposés pour se rencontrer et 
échanger !

Accompagnement au deuil 
Les bénévoles de l’association sont formés à l’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 l’envoi d’une bougie souvenir, 
d’une carte de condoléances et d’un livre “Poussinou s’en est allé”, pour accompagner si 
besoin la fratrie.

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

Ateliers bien-être / programme d’aide aux aidants  
À Lyon et Paris, l’association finance des ateliers bien-être 
pour les aidants - soignants et parents de patients - afin de 
leur proposer une bulle de détente.



Guide parents  
Le guide parents est enfin disponible ! Après 4 années de 
réflexion, de recensement des informations, de recueil 
de données, notre guide parents a vu le jour à l’été 2021 !  
Il est disponible auprès des structures hospitalières, mais 
également en téléchargement sur notre site web.

Fiches les Essentielles 
Fiches d’éducation thérapeutique à destination des parents et/ou des patients 
adultes. De nouvelles fiches ont vu le jour en 2021 !

Petit Cœur de Beurre à l’école 

L’association a déployé une grande cam-
pagne de sensibilisation aux cardiopathies 
congénitales en milieu scolaire, avec des 
outils adaptés aux programmes scolaires 
qui peuvent être utilisés en parfaite auto-
nomie par les professionnels de l’éduca-
tion.

Info’Cœur
Réunions d’information mensuelles sur des thématiques relatives aux cardiopathies congé-
nitales, pendant lesquelles sont présentés l’avis du spécialiste et le témoignage du patient, 
avant de finir sur un temps d’échange entre participants.
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INFORMATION

Guide à destination  des parents d’enfants nés avec  une cardiopathie congénitale

ASSOCIATION PETIT CŒUR DE BEURRE       petitcoeurdebeurre.fr          Facebook : Association Petit Cœur de Beurre

« Au rythme de la vie »

ASSOCIATION PETIT CŒUR DE BEURRE       petitcoeurdebeurre.fr          Facebook : Association Petit Cœur de Beurre

MERCI À NOS MÉCÈNES qui ont participé à la réalisation de ce guide

Brieuc Janeau

L
E
S

E
S
S
E
N
T
I
E
L
L
E
S

MÉDICAL

LA TRANSPOSITION DES GROS VAISSEAUX (TGV)

QUOTIDIEN
Administratif

QU’EST-CE QUe la Transposition des gros vaisseaux ?
La transposition des gros vaisseaux est une cardiopathie 
congénitale caractérisée par la position inversée, à leur sortie  
du cœur, des gros vaisseaux que sont l’artère pulmonaire et 
l’aorte : l’aorte sort du ventricule droit et l’artère pulmonaire, du 
ventricule gauche. La circulation pulmonaire et la circulation 
générale (systémique) ne sont pas reliées entre elles, donc le 
sang n’est quasiment pas oxygéné, et les organes non plus.

La TGV s’accompagne généralement de la persistance du 
canal artériel (canal assurant la communication entre l’artère 
pulmonaire et l’aorte in utero) et d’un foramen ovale perméable 
(passage entre les 2 oreillettes qui se referme normalement à  
la naissance). 

La transposition peut être isolée ou simple (env. 50% des cas), 
associée à d’autres malformations cardiaques (env. 50% des cas)  
ou associée à des malformations autres que cardiaques  
(<5% des cas) 

en collaboration avec le Dr Virginie Lambert – Cardiopédiatre – Institut Mutualiste Montsouris

quels sont LEs symptômes D’UNE TGV ?
La TGV est une urgence médicale car elle engage le pronostic vital du nouveau-né.   
Heureusement, le dépistage est précoce, soit par échographie à partir de la 22e semaine 
d’aménorrhée, soit à la naissance, via une mesure de la saturation en oxygène (quantité d’oxygène  
dans le sang) et une échocardiographie, ce qui permet une prise en charge rapide.  

Les symptômes sont différents selon que la TGV est isolée ou associée à une autre malformation 
cardiaque.

TGV isolée : Le cœur et les poumons fonctionnent normalement mais le sang qui arrive aux organes 
n’est pas suffisamment oxygéné (on parle d’hypoxémie ou d’hypoxie), d’où une teinte bleutée de la 
peau du bébé à la naissance ou dans les heures qui suivent. Celle-ci peut être accompagnée d’une 
perte de connaissance avec pâleur, chute de la tension artérielle et accélération intense de la 
respiration (hyperventilation).

TGV associée à d’autres malformations cardiaques : Si la TGV est accompagnée d’une 
Communication Inter-Ventriculaire* (CIV), qui est une communication entre les 2 ventricules, 
les symptômes de la TGV sont atténués. La cyanose est alors plus difficile à détecter, parfois 
seulement quand le bébé pleure ou est agité. Il fatigue à téter, son cœur et ses poumons 
s’adaptent difficilement à l’effort, sa prise de poids est plus faible que la moyenne et il peut 
avoir des problèmes respiratoires. La TGV peut également être associée à une CIV + une sténose 
pulmonaire* (rétrécissement de la valve entre le ventricule gauche et l’artère pulmonaire) ou 
très rarement à une CIV + une coarctation de l’aorte* (rétrécissement de l’aorte thoracique) avec 
d’autres symptômes.

cœur 
normal

tGV

* Voir notre fiche sur les cardiopathies congénitales 
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LA TÉTRALOGIE DE FALLOT

QUOTIDIEN
Administratif

QU’EST-CE QU’UNE TÉTRALOGIE DE FALLOT?
Dans un cœur “normal“, le sang bleu passe dans les cavités 
droites (oreillette droite et ventricule droit) puis dans l’artère 
pulmonaire, qui achemine le sang jusqu’aux poumons, où il 
se recharge en oxygène. Le sang rouge arrive des poumons 
dans les cavités gauches (oreillette gauche et ventricule 
gauche), puis est éjecté dans l’aorte pour être acheminé vers 
les organes. 

La Tétralogie de Fallot, l’une des nombreuses cardiopathies 
congénitales, est caractérisée par 4 anomalies :

• un “trou“ entre les ventricules droit et gauche appelé 
communication inter-ventriculaire (CIV) 

• un rétrécissement (sténose) de la voie de sortie du 
ventricule droit vers l’artère pulmonaire

• un déplacement de l’aorte qui se trouve “à cheval“ sur la 
communication interventriculaire 

• une augmentation anormale de l’épaisseur du ventricule 
droit.

Ces anomalies provoque le mélange des sangs bleu et rouge. 
Ce sang “mélangé“, moins oxygéné, qui ressort du cœur, est 
responsable de la cyanose (coloration bleutée de la peau et 
des lèvres), en particulier lorsque votre enfant  fait un effort : 
biberon, sein, pleurs, agitation...

en collaboration avec  
le Dr Olivia Domanski - cardiologue - et  Sophie Danel - infirmière coordinatrice - CHU de Lille

COMMENT EST POSÉ LE DIAGNOSTIC D’UNE TÉTRALOGIE DE FALLOT ?
Il est souvent difficile de poser de façon certaine un diagnostic prénatal de la Tétralogie de Fallot 
car certaines cardiopathies congénitales se ressemblent. La suspicion peut ainsi être seulement 
précisée à la naissance.

Dans la majorité des cas, la peau d’un nouveau-né porteur d’une Tétralogie de Fallot présente 
une coloration rosée, ce qui est le signe d’une cardiopathie bien tolérée qui ne nécessite pas 
d’opération immédiate. 

Vous pouvez rentrer chez vous avec votre bébé, sous conditions de connaître les symptômes 
d’alerte comme ceux du Malaise de Fallot, une urgence médicale, et les gestes à accomplir. 

Par contre, si la peau du bébé est cyanosée à la naissance, c’est que le rétrécissement vers 
l’artère pulmonaire est important et que moins de sang arrive aux poumons. Il s’agit d’une forme 
plus sévère de la maladie. Il peut alors être nécessaire de le garder hospitalisé, de discuter 
l’introduction d’un traitement par béta-bloquant ou d’une intervention en urgence dans les jours 
qui suivent.

cœur normal

tétralogie de fallot

QU’EST-CE l’ANASTOMOSE DE BLALOCK ?
Une anastomose de Blalock est une chirurgie qui consiste en la mise 
en place d’un tube reliant une artère riche en oxygène à une branche 
de l’artère pulmonaire pauvre en oxygène.

Ce détour permet au sang, mélange de sang oxygéné et de sang non 
oxygéné, de repasser par les poumons pour aller chercher davantage 
d’oxygène.

Cette intervention est dite “palliative“ dans la mesure où elle apporte 
une solution temporaire sans corriger la malformation cardiaque.  
Elle est réalisée en cas de cardiopathie congénitale dite 
“cyanogène“, entraînant une diminution d’un flux sanguin oxygéné 
vers les poumons.

Une nouvelle anastomose peut être nécessaire quand la taille du tube 
ne convient plus, à un moment de la croissance de votre enfant.
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L’ANASTOMOSE DE BLALOCK

QUOTIDIEN
Administratif

en collaboration avec 
le Dr Olivia Domanski - cardiopédiatre - et  Sophie Danel - infirmière coordinatrice - CHU de Lille

QUELLES SONT LES PRÉCAUTIONS POST-OPÉRATOIRES ?
Le tube mis en place étant de diamètre réduit (3 à 5 mm de large le plus souvent), il faut fluidifier 
le sang afin qu’un caillot (thrombus) ne se forme pas, ce qui viendrait boucher le tube (on parle de 
thrombose). 

C’est pourquoi le cardiopédiatre vous remettra, après l’intervention, une prescription pour un 
antiagrégant plaquettaire, comme l’aspirine, à donner tous les jours à votre enfant.  
Il ne faut jamais arrêter ce traitement sauf si cela vous est recommandé par votre cardiopédiatre.

Quels sont les risques après cette chirurgie : la thrombose du Blalock
Certaines situations peuvent favoriser une diminution du flux sanguin dans le tube de Blalock, 
comme la fièvre, les vomissements, les diarrhées, la déshydratation par baisse des quantités 
alimentaires. Soyez très vigilants si vous êtes en présence des symptômes suivants :

SYMPTÔMES D’ALERTE

VOTRE ENFANT N’EST PAS COMME D’HABITUDE, OU PLUS BLEU QUE D’HABITUDE

FIÈVRE

DÉSHYDRATATION ET/OU QUANTITÉS ABSORBÉES INSUFFISANTES
notamment en cas de diarrhées, de vomissements répétés ou de gastro-entérites 
(particulièrement en périodes de fortes chaleurs) et d’autant plus si le traitement de 
votre enfant comporte un diurétique (médicament qui fait uriner) ou un hypotenseur 
(qui fait baisser la tension artérielle).

CONTACTER VOTRE CARDIOPÉDIATRE
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LE SUIVI TOUT AU LONG DE LA VIE

QUOTIDIEN
Administratif

Le saviez-vous ? On estime à 200 000 le nombre d’adultes atteints de Cardiopathie Congénitale (CC), dont la 

moitié seraient des CC complexes. Et moins de 30% de ces adultes ont un suivi approprié dans les centres 

spécialisés dans les CC de l’adulte !
Source : Marelli et al.

LA TRANSITION : QUÉZACO ?Les cardiopathies congénitales sont désormais traitées pour la plupart dans l’enfance (avec un taux 

de survie jusqu’à l’âge adulte de 90%). Dans les années qui suivent, ce sont les parents qui ont la 

responsabilité du suivi médical. Mais les enfants grandissent ... et deviennent de jeunes adultes de plus en 

plus autonomes. 
Cette période, appelée période de transition, est une période critique, même si les parents ont aidé leur 

enfant à s’y préparer. En effet, le jeune adulte peut déménager ou encore, pensant que toutes les difficultés 

sont désormais derrière lui, laisser s’espacer ses visites de contrôle, voire ne plus les programmer. Frein 

supplémentaire : le suivi par l’équipe familière doit faire place à un suivi par une équipe inconnue, habituée 

aux adultes. Il y a rupture - hélas inévitable - du lien de confiance qui unissait l’enfant et les professionnels 

de santé qui l’ont accompagné jusqu’alors.Quels qu’en soit les motifs, on déplore ainsi une  

période de rupture de suivi qui peut durer  
plusieurs années.

en collaboration avec le Dr Pascal Amedro - CHU de Bordeaux et IHU Liryc

pourquoi se faire suivre régulièrement ?
Toute personne née avec une CC doit impérativement continuer à se faire suivre tout au long de sa vie. Elle 

n’est jamais complètement “guérie,“ même si tout va bien. 
En effet,

certaines situations peuvent être à risque comme une mauvaise hygiène de vie, un challenge sportif, ou 

tout simplement, une grossesse.des troubles du rythme peuvent s’installer avec le temps chez les patients opérés dans l’enfance, en 

fonction du type de cardiopathie, de l’évolution de celle-ci et de l’état de santé général du patient.

QUELS SONT LES SIGNAUX D’ALERTE ?Un patient qui néglige son suivi doit impérativement consulter, notamment en cas de fatigabilité accrue,  

de palpitations ou de fièvre prolongée. Ces symptômes peuvent être dus à de l’insuffisance cardiaque,  

des troubles du rythme électrique ou une endocardite. Jusqu’à 50% des adultes avec une cardiopathie 

opérée dans l’enfance peuvent y être confrontés.
Parfois, le patient attend trop longtemps avant de voir un cardiologue et une nouvelle intervention est 

nécessaire. 

naissance 6 mois 5 ans 10 ans 18 ans 25 ans 45 ans 70 ans
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LA RÉADAPTATION CARDIAQUE

QUOTIDIEN
Administratif

QU’EST-CE QU’UNE RÉADAPTATION  ?La réadaptation cardiaque (ou réhabilitation cardiaque) regroupe, selon l’OMS, l’ensemble des activités 

nécessaires pour influencer favorablement le processus évolutif de la maladie ainsi que pour assurer aux 

patients la meilleure condition physique, mentale, et sociale possible, afin qu’ils puissent, par leurs propres 

efforts, préserver ou reprendre une place aussi normale que possible dans la vie de la communauté.
Un programme de réhabilitation, est personnalisé (en terme de contenu et de durée). Il est également 

multidisciplinaire car il consiste le plus souvent en :
Une évaluation médicale : évaluation des capacités physiques et des 
facteurs de risque. Test d’effort cardio-respiratoire (avec mesure de la  
« VO2 max ») pour définir le niveau d’aptitude physique. De l’activité physique : efforts progressifs et gradués sous surveillance 
médicale pour apprendre à respirer, travailler le renforcement 
musculaire et améliorer l’endurance 
De l’éducation thérapeutique : connaissance de la maladie, du 
traitement, signes d’alerte, vie quotidienne, alimentation, facteurs de 
risques cardio-vasculaires
Du soutien psychologique si besoin : stratégies de gestion de l’anxiété, 
du stress ou des addictionsLes patients ont souvent des appréhensions à mettre leur cœur à l’épreuve. Ils ne doivent pas avoir peur : 

le cœur est un muscle, il est normal de le faire travailler, de même qu’on rééduque un membre après une 

entorse ou une fracture.

en collaboration avec le Dr Pascal Amedro - CHU de Montpellier

QUAND UNE RÉADAPTATION EST-ELLE NÉCESSAIRE ?C’est le cardiologue qui, dans le cadre du suivi ou suite à une demande ou une alerte de son patient, va 

décider de la pertinence d’une réhabilitation cardiaque et l’orienter vers la structure adéquate.
La réadaptation peut être nécessaire afin de restaurer les fonctions normales du cœur en tant que muscle :

après un incident cardiaque ou une intervention en présence de troubles du rythme et de fatigabilitéen cas de manque chronique d’activité physique/sportiveElle permet au patient de reprendre confiance en ses capacités, d’être autonome et d’avoir une meilleure 

qualité de vie. 

Témoignage de Leïla
“ Je m’appelle Leïla et j’ai été opérée à cœur ouvert à 18 ans pour une cardiopathie congénitale complexe.  

La réadaptation cardiaque est intervenue dans mon parcours 14 ans après, car mon cœur « à l’envers » se 

fatiguait et j’étais plus essoufflée. J’ai alors suivi un programme de 40 séances, à un rythme de 3 fois par 

semaine, encadrée par des kinésithérapeutes et médecins spécialisés. Le programme est adapté à chaque 

patient : séances de gym en groupe et cardio (vélo). La dynamique de groupe est très importante : nous nous 

soutenions et nous encouragions, malgré une grande diversité d’âge et de parcours. Nous avions le « Cœur » 

en commun. 
Il faut être patient(e) : j’ai senti au fur et à mesure davantage de force dans mes muscles, de capacité à 

pédaler plus longtemps. L’épreuve finale d’effort a confirmé mon ressenti. L’épuisement initial a laissé place 

au bien-être. J’étais réconciliée avec le sport et avait regagné confiance en moi ! Soucieuse de conserver 

ces bénéfices, je me suis aussitôt inscrite au Club Cœur et Santé près de chez moi.“
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Quelle assurance emprunteur

en cas de cardiopathie congénitale ?

MÉDICAL

QUOTIDIEN

La réalité est là : votre cardiopathie congénitale peut limiter ou retarder certains 

de vos projets car elle a une incidence sur vos relations avec les assureurs, 

notamment pour souscrire une assurance en vue d’obtenir un prêt bancaire, 

pour un achat immobilier par exemple.

Cette assurance est une sécurité pour l’emprunteur, sa famille, mais aussi  pour 

l’organisme de crédit qui la considère bien souvent comme obligatoire. En effet, 

votre assurance peut prendre le relais pour le paiement des mensualités à votre 

banque en cas d’événement qui altèrerait vos capacités de remboursement : 

arrêt de travail, invalidité, décès...

Dès lors, obtenir une assurance en cas de cardiopathie congénitale est souvent 

difficile. Outre le cas du prêt immobilier, souscrire une assurance voyage, une 

assurance prévoyance ou la garantie décès d’une assurance vie, s’avère la 

plupart du temps un vrai parcours du combattant  ! Un réel problème sociétal  !

LA CONVENTION AERAS : POUR QUI ET POUR QUOI ?

La Convention AERAS1 – s’Assurer et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé – rassemble l’Etat, les 

fédérations professionnelles des organismes d’assurance et des établissements de crédit, ainsi que les 

associations représentant les personnes malades et les consommateurs.

Son objectif est de faciliter l’accès aux assurances aux personnes qui présentent un risque aggravé de santé 

pour 3 types de prêts2 :

• prêts immobiliers - conditions : max. 320.000 € et âge < 71 ans à la fin du remboursement

• crédit professionnel - conditions : max. 320.000 € et âge < 71 ans à la fin du remboursement 

• crédit à la consommation - conditions : max. 17.000 € et âge < 50 ans à la fin du remboursement 

Attention : le montant cumulé prêt immobilier + prêt professionnel ne peut excéder 320 000 €.

Votre cardiopathie congénitale représentant un risque aggravé de santé, la convention AERAS s’applique 

automatiquement, sans toutefois vous garantir l’obtention d’une assurance. Les assureurs ont le droit 

de vous imposer une surprime (majoration), une ou plusieurs exclusions, voire un refus d’assurance s’ils 

estiment le risque trop grand. C’est pourquoi il faut les mettre en concurrence à garanties équivalentes.

Bon à Savoir : L’assureur peut vous imposer une exclusion pour une garantie et une surprime pour une autre, 

mais il lui est interdit de cumuler surprime et exclusion pour une même garantie.

      L’étude DE VOTRE DOSSIER MÉDICAL 

Quand vous déposez une demande, vous devez répondre intégralement et avec honnêteté à un questionnaire 

de santé obligatoire3, sinon vous pouvez être sanctionné.e. Ce questionnaire doit être adressé sous pli 

confidentiel au médecin conseil/service médical de l’assureur, qui va déterminer le niveau de risque que 

vous représentez : plus vous avez de risques de santé, plus l’assurance a de risques d’intervenir pour payer 

les garanties que vous voulez souscrire. 

Vont donc être pris en compte non seulement votre cardiopathie congénitale (vous ne pouvez pas bénéficier 

du droit à l’oubli), mais également tous vos autres antécédents médicaux, ainsi que vos éventuelles 

conduites addictives (tabac, alcool, cannabis...). Des informations médicales ou éventuels examens 

médicaux complémentaires peuvent vous être demandés. La loi autorise en effet les assureurs3 (via leur 

service médical) à examiner toutes ces données afin d’avoir un avis fondé avant de vous assurer - ou non - et 

sous quelles conditions (surprimes ou exclusions).

Bon à Savoir : L’assureur n’a pas accès à votre dossier médical qui est confidentiel.

1 Convention AERAS signée le 6 juillet 2006, entrée en vigueur le 7 janvier 2007

2 Convention AERAS TITRE VI 

3 Code des assurances Article, L113-2

avec la collaboration de Juris Santé

https://fr.calameo.com/read/0063425276fb90a8624b5
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Interventions en IFSI et IFRAS  
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 critères stricts et spécifiques. Ils bénéficient d’une 
formation initiale puis continue afin de pouvoir mieux accompagner les patients et leurs 
familles dès l’annonce du diagnostic.

FORMATION

PROMOTION DES DROITS DES PERSONNES MALADES ET DES USAGERS DU 
SYSTEME DE SANTÉ

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

Commission solidarité 
La commission solidarité a continué d’œuvrer afin d’apporter un soutien financier aux familles 
dont l’enfant est hospitalisé, notamment aides à l’hébergement, financement d’obsèques, de 
transports ou de denrées de première nécessité.

Prise en charge des assurances de prêts  
L’association a intégré un collectif d’associations qui travaille sur des propositions 
au Gouvernement pour faire avancer les choses en matière d’accès à l’emprunt des 
personnes vivant avec une ALD. Ce collectif à beaucoup oeuvré en 2021 pour faire 
pression auprès des pouvoirs publics. Un projet de loi devrait voir le jour en 2022 pour 
améliorer les conditions d’accès à l’assurance emprunteurs !

Mise à disposition de nombreux renseignements sur notre site web

PARTICIPATION À L’ÉLABORATION DES POLITIQUES DE SANTÉ PUBLIQUE

Education thérapeutique   

Fiches les Essentielles 
Ces fiches sont consultables sur le 
site mais également disponibles en 
format A5 plastifié 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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Vidéos
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.

Guide parents
Le guide parents est enfin disponible ! 
L’association y travaillait depuis 4 ans afin de 
tenter de répondre à toutes les questions qui 
peuvent se poser dès l’annonce du diagnostic: 
informations médicales, administratives, 
conseils pour la vie quotidienne, contacts... 
Ce guide est disponible auprès des structures 
hospitalières et en pdf sur notre site web. 
Il a été également adressé à 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 nés avec une cardiopathie congénitale a été envoyé 
à plus de 8 000 pédiatres en France. 
La région Auvergne-Rhône-Alpes a accepté, devant notre 
détermination, d’intégrer les enfants nés avec une cardiopathie 
congénitale aux critères d’inclusion des Réseaux de Suivi des 
Enfants Vulnérables. 
Nos familles continuent d’avoir une ligne dédiée au sujet grâce 
à notre bénévole 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-développement 
afin de toujours mieux prendre en charge ces patients, en 
mettant l’accent sur le diagnostic.

Sensibilisation du grand public

Obtention de l’agrément Association d’usagers du système de santé de la DGOS
Le 1er décembre dernier, l’association a obtenu l’agrément d’association d’usagers du système 
de santé : la reconnaissance de 7 ans d’aide et de soutien auprès des patients et des familles 
touchées par différents types de cardiopathies congénitales, mais également d’un travail en 
étroite collaboration avec les professionnels de santé ! 

CARDIOPATHIES ET NEURO-DÉVELOPPEMENT : QUELS IMPACTS ? 

Les enfants nés avec une cardiopathie congénitale, notamment ceux ayant eu une chirurgie cardiaque 

pendant l’enfance, ont un risque plus élevé de présenter quelques difficultés neuro-développementales 

comparativement à la population sans cardiopathie. Ces difficultés peuvent être de sévérité variable d’un 

enfant à l’autre et se manifester à des âges différents, selon certains facteurs : prénataux, opératoires, liés 

à l’environnement…

La notion de risque doit donc s’appliquer à toutes les cardiopathies congénitales dans une perspective 

de neuro-protection. De ce fait, le dépistage et la prévention de ces troubles, de la petite enfance à 

l’adolescence, est fondamentale. 

QUELLES SONT LES CAPACITÉS ET ACQUISITIONS À SURVEILLER ?

Les domaines neuro-développementaux À SURVEILLER concernent principalement :

Le développement psychomoteur : dès la première année de vie        développement du tonus musculaire, 

acquisition de la marche et, plus tard, acquisition de l’écriture et représentation visuo-spatiale. 

Les capacités d’attention et les fonctions exécutives : dès 4-5 ans        capacité 

des enfants à gérer leur comportement, à réguler leurs émotions face à la 

frustration, à écouter les instructions simples, à se concentrer et à suivre des 

consignes. Les capacités d’organisation et de planification sont au cœur du 

développement, pendant l’enfance et l’adolescence. 

Les fonctions exécutives assurent le rôle d’un “chef d’orchestre“ du cerveau qui 

permet de gérer la pensée, le comportement et les émotions.  Elles jouent un rôle 

déterminant dans la réussite scolaire (langage, lecture, réflexion), la qualité de 

vie, la santé physique et mentale, l’autonomie, l’estime et la confiance en soi. 

Le développement social et émotionnel : durant l’enfance      

développement de la compréhension sociale, prévention de l’isolement  

et des problématiques d’estime de soi.

Comprendre les ressentis d’autrui, “se mettre à la place de l’autre“, aide 

l’enfant à interagir de façon appropriée dans le monde social, ainsi qu’à 

créer et maintenir des amitiés qui sont essentielles pour sa santé mentale.

La santé mentale : au cours de l’enfance et l’adolescence        ressentis de 

l’enfant, c’est-à-dire comment il/elle vit sa maladie, sa scolarité et sa vie 

en général. 

Les symptômes d’anxiété et/ou de dépression ont tendance à être fréquents dans les cardiopathies 

congénitales, notamment lors des périodes de transition : enfance -> adolescence -> âge adulte.

L
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MÉDICAL

DÉVELOPPEMENT ET SANTÉ MENTALE DES ENFANTS  

AVEC UNE CARDIOPATHIE CONGÉNITALE : 

INFORMER, REPÉRER, PRÉVENIR 

QUOTIDIEN

Administratif

en collaboration avec le Dr Johanna Calderon et Mme Clémentine Tiberghien 

du groupe de recherche neuro-cardiaque, INSERM U1046 PhyMedExp

Des nouveaux-nés avec une cardiopathie congénitale atteignent l’âge adulte grâce aux progrès 

inédits en chirurgie cardiaque et l’amélioration du suivi médical.

la croissance de la population avec cardiopathie congénitale a permis d’identifier certains 

risques pour le neuro-développement et la santé mentale des enfants.

une surveillance pédiatrique et neuropsychologique préventive est fortement recommandée.

PARTICIPATION À L’ÉLABORATION DES POLITIQUES DE SANTÉ PUBLIQUE 
(suite)

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 à la vie“ et site web www.macicatrice.fr. Faire naître du traumatisme 
un sentiment de fierté et d’appartenance. Tel était l’objectif d’Antoine Dominique et de Petit 
Coeur de Beurre avec cette série de portraits de personnes atteintes de cardiopathies 
congénitales et opérées à coeur ouvert. Ces 70 modèles d’un jour portent le même signe 
distinctif : une cicatrice, bien souvent au milieu du sternum. Ce travail à l’esthétique brute, 
mis en valeur par un noir et blanc profond, vient révéler cette cicatrice comme un trophée. 
Révélant la fragilité du corps mais également la force du patient, la cicatrice est la preuve de 
la victoire de la vie sur la maladie, le trait d’union entre l’espoir et la renaissance. 

PARTICIPATION À L’ÉLABORATION DES POLITIQUES DE SANTÉ PUBLIQUE 
(suite)

http://www.macicatrice.fr
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Photographe depuis une dizaine d’années, je 
mène depuis 7/8 ans des projets personnels. 
Notamment des projets engagés, comme celui 
avec l’association Petit Cœur de Beurre sur les 
cicatrices. 

Je suis à l’origine de ce projet : il me tenait très 
à cœur puisque j’ai été opéré 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 décidé de me rapprocher de Petit Cœur 
de Beurre qui m’a aidé à trouver des modèles. 
Nous étions tous motivés pour concrétiser  
ce projet, ce qui a permis de créer l’exposition 
assez vite. 

Malgré mes différentes expériences et séjours 
à l’hôpital, j’avais eu très peu de contacts 
avec des personnes ayant eu les mêmes 
pathologies que moi. Ce qui a été 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 
même parents ont pu parler de leur rapport à 
la cicatrice et à la cardiopathie. Voir le rapport 
qu’avaient les autres avec leur cicatrice, leur 
volonté de l’afficher et d’adhérer au projet, 
c’était vraiment super ! Pendant les shootings, 
les participants étaient assez à l’aise car ils 

étaient tous motivés et nous avions pris le 
temps, en amont, de discuter et d’échanger 
avec eux. Ils avaient été préparées par Coline, 
la cheffe de projet, maquilleuse et coiffeuse 
du shooting. Ce qui leur permettait d’avoir un 
petit sas de décompression avant de passer 
devant l’appareil photo. Ils étaient déjà “prêts” 
avant que je les photographie. On avait du 
temps pour chaque personne donc c’était 
plutôt chouette. 

L’exposition a été très bien accueillie ! Il y a 
eu de très très bons retours, avec beaucoup 
d’émotion. Que ce soit pour les personnes qui 
découvraient pour la première fois les photos 
comme pour celles qui les avaient déjà vues. 
Ils étaient tous très touchés.

C’est un début très prometteur, j’espère 
que cette exposition voyagera pour la faire 
découvrir à d’autres personnes. 

Voir le rapport qu’avaient  
les autres avec leur 

cicatrice, leur volonté  
de l’afficher et d’adhérer  

au projet, c’était  
vraiment super ! 
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MISSIONS

REPRÉSENTATION DES USAGERS DU SYSTEME DE SANTÉ DANS LES 
INSTANCES HOSPITALIERES OU DE SANTÉ PUBLIQUE

Relations avec l’ERN GUARD-Heart  
L’association pourrait se voir proposer prochainement un rôle d’“Associated partner” 
dans ce réseau européen de référence des maladies rares, pour porter la voix des 
patients nés avec une cardiopathie congénitale. A suivre !

Intégration à l’Alliance Maladies rares en 2021
Nous avons à cœur de mutualiser nos efforts avec d’autres associations de patients !

Présence au sein de différentes structures hospitalières
Les bénévoles de l’association sont présents à l’Hôpital Européen Georges Pompidou, CHU de 
Purpan, Clinique Pasteur, etc… afin de porter la voix de l’usager du système de santé.

Petit Cœur de Beurre à l’école 
L’association a déployé une grande cam-
pagne de sensibilisation aux cardiopathie 
congénitales en milieu scolaire, avec des 
outils adaptés aux programmes scolaires 
qui peuvent être utilisés en parfaite auto-
nomie par les professionnels de l’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 à différents congrès  

Nous sommes conviés chaque année à différents 
congrès médicaux et paramédicaux pour porter 
la voix du patient : congrès FCPC (Filiale de Car-
diologie Pédiatrique et Congénitale), congrès de 
médecine fœtale, congrès AKMIP (Association des 
kinésithérapeutes de Toulouse), RFMCC (Réseau 
Francophone Multidisciplinaire des Cardiopathies 
Congénitales), IFRASS (Institut de Formation, Re-
cherche, Animation, Sanitaire et Social)…

PARTICIPATION À L’ÉLABORATION DES POLITIQUES DE SANTÉ PUBLIQUE 
(suite)
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MISSIONS

SOUTIEN À LA RECHERCHE MÉDICALE

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 à 
mieux comprendre le lien entre cardiopathie congénitale 
et troubles de l’oralité. 

bravo et merci à nos ÉQUIPES !
qui mettent tellement de cœur à l’ouvrage !

Création de nouvelles antennes  
L’association a créé de nouvelles antennes locales à Grenoble, Angoulême, Nice, Rouen et 
Rennes. 
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nos bénévoles

27
antennes

+ de 70
bénévoles «correspondants»

+ de 150
bénévoles «intervenants»

soit

+ de 20 000
heures de bénévolat
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nos bénévoles



RAPPORT D’ACTIVITÉ 2021

18

nos bénévoles
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Je m’appelle Mélissa, j’ai 29 ans, et je suis por-
teuse d’une triple cardiopathie congénitale. 
J’ai été opérée quatre fois : trois fois étant 
enfant (entre 0 et 2 ans) et une fois à l’âge 
de 24 ans pour une ablation de pacemaker. 
Aujourd’hui, je suis chargée de communica-
tion, dans une grande banque nationale. Je 
suis également autrice d’un roman paru cet 
automne. 
J’ai toujours pensé qu’en partageant son his-
toire, on pouvait aider les autres. Je me sentais 
assez proche des jeunes adultes concernés 
par l’image qu’ils renvoient par rapport à leur 
cicatrice, et naturellement des questions liées 
aux projets de vie : achat d’un bien immobilier, 
projet bébé, etc. J’avais envie d’apporter mon 
témoignage, pour pouvoir les accompagner 
plus sereinement à travers leur propre évolu-
tion. 
On va dire que le hasard s’en est mêlé ! J’avais, 
à cette époque-là de ma vie, la volonté de 
m’engager dans une association sans avoir 
forcément en tête une association en particu-
lier. Dans le cadre de mes activités profession-
nelles, j’intervenais en tant que partenaire sur 
une course caritative organisée sur Toulouse. 
Les fonds levés par cette course étaient en 
partie reversés à Petit Cœur de Beurre. C’est à 
ce moment là que j’ai rencontré Marie Bergé, 
la Directrice des Opérations de l’association, et 
je me suis proposée quelque temps après en 
tant que bénévole. 
J’ai acheté deux biens immobiliers dans ma 
vie. Le premier était un achat commun, et pour 
le deuxième, j’avais souhaité investir seule. Ce 
qui est étonnant, c’est qu’à 4 ans d’intervalle, 
j’ai souscrit mes prêts au sein du même orga-
nisme bancaire, mais les retours quant à l’as-
surance emprunteur ont été très différents. 
Pour mon tout premier bien, acheté en 2016, 
nous souhaitions que chaque emprunteur soit 
couvert à 100%. Il faut savoir qu’un prêt doit 
être assuré à 100%, que la répartition se fasse 
sur une ou plusieurs personnes. 

MÉLISSA - 29 ans, BÉNÉVOLE

Par exemple, les co-emprunteurs A et B, cou-
verts chacun à hauteur de 50 %, ou seulement 
B couvert à 100 %. Ainsi, le dossier passe. En 
revanche, il est fortement conseillé que cha-
cun des co-emprunteurs soit couvert à 100%. 
En ce qui me concerne, le dossier n’est pas 
passé. L’assurance a refusé de me prendre en 
charge. 
J’étais très stressée par ce premier achat, et 
cette éventualité de voir le projet bloqué pour 
raisons médicales. Alors avant même d’avoir 
une réponse de la part de notre banque, 
j’avais commencé à monter des dossiers au-
près d’autres compagnies d’assurances. Deux 
d’entre-elles m’ont répondu favorablement en 
moins d’un mois. J’ai ainsi pu être assurée aux 
mêmes garanties que mon co-emprunteur, 
et sans surprimes. Grâce à cette anticipa-
tion, le projet immobilier n’a pas été impacté. 
En 2020, nouveau projet : j’achète seule. J’ai 
conscience que mon dossier médical peut 
être un frein, mais paradoxalement, j’avance 
sereine. Je suis prête, je sais que je dois me 
préparer à un refus. Avec surprise, mon dossier 
de prêt passe sans le moindre problème. Pour-
quoi ces différences ? A dire vrai, il n’y a pas de 
règles. Chaque dossier bancaire, chaque cas 
médical et chaque assurance est différent. 
Énormément de paramètres entrent en ligne 
de compte dans l’instruction d’un dossier. 
Tout peut être possible à condition de bien an-
ticiper. Dans mon cas, j’avais conscience que 
la banque pouvait me refuser, donc j’avais déjà 
monté tout un dossier avec les pièces justifi-
catives, les comptes rendus hospitaliers, les 
suivis post-opératoires, toutes les pièces qui 
allaient me permettre de démarcher d’autres 
compagnies. Ce que j’en retiens, c’est donc 
cette nécessité de prendre du recul pour bien 
se préparer, et d’être conscient de son état de 
santé, 
Il ne faut pas hésiter à prendre contact avec un 
réseau associatif ou à partager ses questions 
avec d’autres personnes concernées. Bien sûr, 
chaque cas est différent, mais en partageant 
ses expériences, on gagne en sérénité, et en 
clés d’actions. Je dirais qu’il ne faut pas par-
tir perdant dès le départ, il faut essayer. On ne 
perd rien à essayer. Au pire, ça 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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PAROLES de pROFESSIONNELLES DE SANTÉ

Dr Johanna Calderon

Cela fait maintenant au moins 5 ans que je collabore activement avec Petit 
Coeur de Beurre pour le développement de la recherche en neuro-dévelop-
pement et santé mentale des enfants et adultes nés avec une cardiopathie 
congénitale. C’est pour moi un grand honneur d’avoir le soutien de l’association 
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 nécessité d’améliorer le suivi des enfants et optimiser leur 
épanouissement et réussite. Je suis extrêmement fière de pouvoir participer a 
cette belle cause et d’avoir un partenariat durable avec Gaëlle Marguin concer-
nant la recherche clinique en cardiologie congénitale.

neuropsychologue et chercheuse à l’INSERM

Geneviève MICHEL

L’association Petit Cœur de Beurre est importante pour le service de cardiopa-
thies congénitales dans lequel j’exerce, tant pour les patients et leurs familles 
que pour les soignants.

Pour les patients et leurs familles : l’association permet d’améliorer l’hospi-
talisation au quotidien, et notamment la prise en charge de la douleur et de 
l’anxiété en finançant 2 masques de réalité virtuelle. Elle donne également la 
possibilité aux parents de mieux vivre le séjour et l’accompagnement de leur 
enfant en proposant des temps bien-être (massages) une fois par mois. Ce 
temps est l’occasion également d’avoir la visite des correspondants locaux 
de Petit Cœur de Beurre qui peuvent parler de l’association, de son intérêt, et 
échanger avec les parents sur le vécu de la pathologie et de l’hospitalisation 
de l’enfant. 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 : l’association est sensible au bien-être des soignants en 
finançant une fois par mois, un temps bien-être (massages), ce qui est très 
apprécié de toute l’équipe, et permet d’être plus détendus pour reprendre une 
activité intense au quotidien. 

L’association participe également à l’aménagement de la salle des familles, 
qui va permettre un accueil plus adapté pour les parents.

Enfin, l’association 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 congénitale. 
Les échanges avec les responsables de Petit Cœur de Beurre, et les corres-
pondants locaux sont réguliers, et leur disponibilité et leur esprit positif et 
créatif sont grandement appréciés.

PUÉRICULTRICE - CADRE DE SANTÉ - HÔPITAL LOUIS PRADEL - CHU LYON



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, l’association construit avec eux un projet sur-mesure au regard de 
leurs objectifs et de leurs valeurs, pour mettre du sens au cœur de l’entreprise.

DOTATIONS FINANCIÈRES

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

LA CAISSE D’EPARGNE RHÔNE-ALPES permet la réalisation 
de panneaux illustrés pour le parcours de marche du 
service de cardiologie pédiatrique de l’hôpital Louis 
Pradel.

CELAPROD permet l’achat de matériel pour l’hôpital de la Timone, et d’outils d’information du 
patient.

ÉDITION LIMITÉE contribue à la mise en œuvre de la commission solidarité qui soutient les 
familles pendant l’hospitalisation de leur enfant. 

LA FILIÈRE CARDIOGEN apporte son soutien à la réalisation de 10 nouvelles fiches Les 
Essentielles, outils précieux pour l’information du patient.

LA FONDATION DE LA PETITE ÉTOILE contribue à la mise en place des animations des clowns 
stéthoscopes à l’hôpital Haut Lévêque de Bordeaux, et de sophrologie du CHU de Nantes.

LES FONDATIONS D’APICIL, LA BANQUE RHÔNE-ALPES ET LA FONDATION PRINCESSE GRACE ont 
permis la concrétisation du projet d’aménagement du service de cardiologie pédiatrique de 
l’hôpital Louis Pradel à Bron.

FRANCE PUBLISHING, LES FURETS, LE RENARD À PLUMES, BRIEUC JANEAU ET JURATOYS financent 
l’impression de 10 000 guides parents.

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

POZÉO nous soutient financièrement pour l’aménagement et la décoration des services de 
cardiologie pédiatrique de Bordeaux, Lille et Marseille.

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

LIVES CARITATIFS

LE COEUR AUX MANETTES a permis de faire connaître notre cause 
et notre association lors de leur événement digital, et leur levée 
de fonds permet l’achat de fauteuils-lits pour les parents des 
enfants hospitalisés. 

bravo et merci à VOUS tous !
qui prenez notre cause à cœur

ILS SE MOBILISENT... 
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LES LOTOS DE JOJO et leur événement digital contribuent à la 
concrétisation de l’animation des clowns stéthoscopes et de la 
décoration de la salle consultation de l’hôpital de Haut Lévêque 
à Bordeaux.

ILS SE MOBILISENT... (suite) 

ACTIONS DE VENTES SOLIDAIRES

Plusieurs magasins AUCHAN ont participé à l’opération 
de vente de brioches solidaires, avec une énorme 
mobilisation de leurs collaborateurs.

LA CAVE À MUSIQUE a édité des lithographies dont les 
bénéfices sont reversés à Petit Coeur de Beurre.

HANA GROUP et ses collaborateurs répartis sur toute la 
France se sont mobilisés sur l’opération “baguettes” dont 
l’intégralité des bénéfices sont reversés à 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 organisé une vente de 
produit-partage au profit de Petit Coeur de Beurre.

DOTATIONS MATÉRIELLES

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

JUVASANTÉ nous aide à agir avec des dons de gels hydroalcooliques.

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

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

Chocolatiers : CÉMOI, LES DÉLICES D’ALICE, DURAND, LAUTHIER, LA MÈRE DE FAMILLE, LA 
CONFISERIE PÉCOU ET LINDT font des dons qui réjouissent les gourmands !

SPORT / COURSES

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

COURSE DES PETITS COEURS première course entièrement organisée par l’association, a vu le 
jour en septembre avec une première édition en format connecté qui a remporté un vif succès 
auprès des particuliers mais aussi des entreprises ! Cette course peut ainsi être organisée 
partout en France.

FOOTGOLF a organisé un tournoi dans l’est de la France au profit de l’association.
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LE JUMPING DE DINARD, avec ses partenaires, se sont mobilisés pour la troisième fois au profit 
de Petit Coeur de Beurre.

LA COURSE MONDORUN s’est mobilisée 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 
reversés à l’association.

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

Après une année de pause, nos coureurs-collecteurs 
étaient présents pour LA COURSE DES HÉROS en format 
connecté, ainsi que les collaborateurs d’Aixial.

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

LES ACCROBIKE
LADIES CIRCLE REIMS
ROTARY CLUB ORLÉANS
ROTARY AGEN
L’ASSOCIATION L’ENVOL s’est associée à Petit Cœur 
de Beurre pour l’organisation d’un concert de piano 
solidaire donné par Antoine Moreau 

ECOLES
Différentes écoles ont œuvré pour le bénéfice de l’association : le COLLÈGE ST JOSEPH  et le 
COLLÈGE JEAN-PAUL II (Caen)

GENDARMERIE DU CALVADOS

L’ESCADRON DÉPARTEMENTAL DE SÉCURITÉ ROUTIÈRE (EDSR) a reversé le produit de la vente 
d’écussons à l’association. 

PARTICULIERS

JEAN-PHILIPPE BÉZIAT a porté les couleurs de Petit Coeur de Beurre pendant sa participation 
au Paris-Dakar.

ILS SE MOBILISENT... (suite) 
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CHRISTOPHE BOYAT, notre Triath’Tof au grand coeur, a relevé 
le défi du marathon de Berlin. 

L’ÉQUIPAGE “COEUR DE ROSES”, Solange Grunenwald et 
Céline Grunenwald Gronier (cardiopédiatre), ont pris le 
départ de la course “Roses des Sables” aux couleurs de 
Petit Coeur de Beurre et fédéré des donateurs pour nous 
soutenir. 

 
OLIVIER COMAU a relevé le défi de parcourir l’équivalent du dénivelé 
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 à l’occasion des défis qu’ils se donnent.

ILS SE MOBILISENT... (suite) 



TÉMOIGNAGES DE MÉCÈNES

Samuel Guillou

Comment avez-vous connu l’association Petit Cœur de Beurre ? 
J’ai connu l’association grâce à Jonathan D., directeur régional chez Hana Group. Il connaît très bien 
Gaëlle, ainsi qu’une famille qui a été accompagnée par Petit Coeur de Beurre. 

Depuis quand menez-vous ces actions ? 
Nous avons réalisé une opération en octobre 2020 sur une box Sushi « Petit Coeur de Beurre » que 
nous avons vendu sur nos 350 points de ventes à l’époque. 1€ par box reversé à 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 à Petit 
Coeur de Beurre : cette opération est sur nos stands IZAKAYA chez notre partenaire Carrefour. 

Directeur marché France, Hana Group 
(entreprise spécialisée dans le secteur 
alimentaire et de la grande distribution) 

Comment avez-vous connu l’Association Petit Cœur de 
Beurre ?
Christophe, le fondateur, est ami avec une bénévole de l’association. Perdue de vue après ses 
études... Christophe voit sur Facebook qu’Aurélie met en avant et s’implique pour une très belle 
association... Ils prennent contact ! Il découvre des actions concrètes de terrain, une implication 
totale des bénévoles et une très belle cause sur l’enfance et la vie...

Quelles sont vos actions en faveur de Petit Cœur de Beurre ?
Édition Limitée reverse une partie de ses bénéfices à Petit Cœur de Beurre et met en œuvre un par-
tenariat de confiance pour l’élaboration d’une collection complète de bagagerie et accessoires afin 
de faire profiter l’association de son savoir-faire et aider à promouvoir l’association.

Qu’est-ce que cela vous apporte ?
C’est un sens supplémentaire à notre travail quotidien, cela donne une nouvelle perspective face 
aux contraintes de notre métier. Quoi de plus important que la vie d’un enfant, un futur qui nous 
motive ! Également une pleine satisfaction et des actions concrètes de revalorisation. Conscients 
que le marché dans lequel Édition Limitée évolue a encore de gros efforts à 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’Édition Limitée a créé son initiative My Planet, outil de compensation éthique et respon-
sable. Édition Limitée se porte garant de Petit Cœur de Beurre auprès de ses clients.

Pourquoi avoir choisi Petit Cœur de Beurre et pourquoi continuer avec nous ?
La richesse humaine qui caractérise Petit Cœur de Beurre est exceptionnelle et nourrit les envies 
de nos équipes pour les aider encore plus. Nous sommes reconnaissants de la transparence avec 
laquelle l’association nous communique ses actions concrètes.

Christophe Thuard

Fondateur, Édition limitée 
(création d’objets et packagings)
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MERCI



Par courrier
Petit Cœur de Beurre

21 rue Voltaire
92250 LA GARENNE COLOMBES

Par téléphone
01.70.16.18.83

Par mail
contact@petitcoeurdebeurre.fr

www.petitcoeurdebeurre.fr


