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L’association en Région 

Petit	  Coeur	  de	  Beurre	  à	  Rouen	  à	  la	  rencontre	  de	  Charline	  

Le	  25	  février,	  l’association	  Petit	  Cœur	  de	  Beurre	  a	  été	  à	  la	  
rencontre	  de	  l’association	  Charline	  au	  sein	  du	  CHU	  de	  Rouen	  ;	  
une	  formidable	  équipe	  dédiée	  aux	  cardiopathies	  congénitales	  
sur	  toute	  la	  région	  Rouennaise.	  	  L’association	  Charline	  propose	  
une	  aide	  financière	  aux	  familles	  dont	  l’enfant	  doit	  être	  opéré	  sur	  
la	  région	  parisienne,	  des	  sorties	  (patinoires,	  Puy	  du	  Fou..)	  et	  un	  
repas	  annuel.	  Un	  grand	  merci	  à	  toute	  l’équipe	  de	  cette	  
association	  très	  à	  l’écoute	  !	  Échanges	  de	  bonnes	  pratiques	  et	  
opérations	  communes	  pourraient	  voir	  le	  jour	  rapidement.	  

La	  ville	  rose	  tend	  ses	  bras	  à	  Petit	  Coeur	  de	  Beurre	  

Petit	  Cœur	  de	  Beurre	  était	  présente	  à	  Toulouse	  le	  week	  end	  du	  
20	  février	  pour	  participer	  à	  une	  matinée	  d’échanges	  entre	  
adultes	  cardiaques	  congénitaux	  et	  l’équipe	  de	  la	  clinique	  
Pasteur	  ;	  une	  rencontre	  autour	  du	  retour	  à	  l’effort,	  du	  droit	  du	  
travail	  et	  des	  assurances,	  et	  enfin	  sur	  les	  nouveautés	  médicales.	  
L’association	  a	  pu	  rencontrer	  de	  nombreux	  adultes	  qui	  ont	  
spontanément	  rejoint	  les	  rangs	  de	  l’association	  en	  tant	  que	  
bénévoles.	  Un	  grand	  merci	  au	  Dr	  Combes	  pour	  son	  invitation	  !	  
L’association	  a	  profité	  de	  ce	  passage	  dans	  la	  ville	  rose	  pour	  
visiter	  l’Hôpital	  pour	  enfants	  du	  CHU	  Toulouse.	  L’unité	  de	  
cardiopédiatrie	  	  a	  accueilli	  l’association	  à	  bras	  grands	  ouverts	  :	  le	  
Pr	  Philippe	  Acar	  a	  pu	  nous	  faire	  visiter	  l’ensemble	  du	  service	  et	  
nous	  avons	  pu	  échanger	  sur	  les	  actions	  de	  Petit	  Cœur	  de	  Beurre.	   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La Transition 

L’association a pris contact 
avec le Dr Ladouceur du 
Centre Hospitalier Européen 
Georges Pompidou.  Magalie 
Ladouceur travaille en étroite 
collaboration avec le Dr Iserin, 
le Dr Pontnau  sur le public 
adulte atteint de cardiopathie 
congénitale. Nous échangeons 
actuellement sur des projets 
liés à la phase de transition 
afin d’optimiser le suivi tout au 
long de la vie. Seulement 30% 
des adultes atteints sont suivis 
dans des structures adaptées. 

Appel à bénévolat 

L’association	  recherche	  des	  
familles	  pouvant	  accueillir	  des	  
«	  héros	  »	  	  participant	  à	  la	  
Course	  des	  Héros	  le	  19	  juin	  
prochain.	  Certains	  viennent	  sur	  
Paris	  pour	  l’occasion	  ;	  nous	  
cherchons	  donc	  des	  familles	  
qui	  accepteraient	  de	  loger	  des	  
participants	  la	  nuit	  du	  samedi	  
18	  !!	  Contactez	  Gaëlle	  si	  vous	  
avez	  une	  chambre	  ou	  un	  
canapé	  

PETIT COEUR DE BEURRE 
 Les news | En Région | Carnet Rose

mailto:gaelle@petitcoeurdebeurre.fr


Newsletter Février - Mars - Avril

	  

Suite	  à	  cette	  rencontre,	  
nous	  avons	  le	  plaisir	  de	  
vous	  annoncer	  que	  
Petit	  Cœur	  de	  Beurre	  a	  
signé	  sa	  première	  
convention	  de	  
partenariat	  avec	  le	  CHU	  
de	  Toulouse	  !	  Le	  6	  avril,	  
le	  service	  a	  reçu	  les	  
chocolats	  de	  Pâques,	  et	  
le	  mercredi	  13	  	  avril,	  
une	  table	  de	  
transmission	  et	  une	  
chaise	  haute	  	  ont	  été	  
livrées.	  D’autre	  part,	  

l’association	  a	  proposé	  de	  financer	  le	  séjour	  thérapeutique	  d’un	  
enfant	  transplanté	  cardiaque	  à	  St	  Jean	  de	  Luz	  l’été	  prochain.	  	  
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A vos agendas… 

Le	  18	  mai	  prochain,	  le	  Rotary	  Club	  
de	  La	  Défense	  organise	  un	  récital	  
de	  la	  cantatrice	  Sun	  Lee	  au	  sein	  de	  
l’Eglise	  évangélique	  allemande	  de	  
Paris	  (Paris	  9ème).	  L’entrée	  est	  
libre,	  mais	  les	  spectateurs	  
pourront	  faire	  un	  don	  au	  profit	  de	  
l’association	  Petit	  Cœur	  de	  
Beurre.	  Un	  grand	  merci	  à	  Philippe	  
Legendre	  de	  nous	  avoir	  proposé	  
cette	  belle	  action	  !	  

Le	  20	  avril	  dernier,	  la	  Compagnie	  
Garde	  Fou	  vous	  a	  proposé	  son	  
dernier	  spectacle	  «	  Cendrillon	  »	  à	  
Jouars	  Pontchartrain	  (78	  Yvelines).	  
Les	  bénéfices	  récoltés	  au	  chapeau	  
ont	  été	  reversés	  à	  l’association	  
Petit	  Cœur	  de	  Beurre.	  Un	  grand	  
merci	  à	  Elise	  et	  à	  la	  Compagnie	  
pour	  sa	  participation	  !	  
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Pâques	  dans	  5	  villes	  de	  France	  en	  2016	  	  

Ce	  6	  avril	  dernier,	  l’association	  Petit	  Cœur	  de	  Beurre	  a	  organisé	  
dans	  5	  villes	  de	  France	  (Paris,	  Marseille,	  Toulouse,	  Bordeaux	  et	  
Strasbourg)	  une	  distribution	  de	  chocolats	  offerts	  par	  des	  
chocolatiers	  de	  grande	  renommée	  !	  	  

Une	  fabuleuse	  journée	  pour	  les	  bénévoles	  :	  Marguerite,	  
Stéphanie,	  Coralie,	  Christine,	  Adeline,	  Frédéric,	  Céline…	  Une	  
vraie	  réussite	  pour	  l’association…	  	  

Pour	  rappel	  ;	  un	  des	  objectifs	  de	  la	  dernière	  AG	  en	  décembre	  
était	  le	  déploiement	  en	  région.	  Cette	  action	  démontre	  notre	  
capacité	  à	  nous	  ancrer	  dans	  le	  paysage	  national.	  
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Carnet Rose… 

 
Bienvenue au petit Raphaël, 
belle et longue vie !! Félicitations 
aux parents Emmanuelle & 
Yohan.

Le 14 février 2016 

Le	  14	  février	  dernier,	  à	  l’occasion	  
de	  la	  St	  Valentin	  mais	  aussi	  de	  la	  
journée	  de	  sensibilisation	  aux	  
cardiopathies	  congénitales,	  
l’association	  a	  envoyé	  aux	  
différents	  services	  de	  chirurgie	  
cardio-‐pédiatrique	  des	  affiches	  
plastifiées	  des	  enfants	  opérés	  
dans	  ces	  services.	  L’objectif	  était	  
cette	  année	  de	  remercier	  les	  
équipes	  en	  place	  grâce	  à	  ce	  
message	  :	  

«	  	  14	  février,	  Saint	  Valentin,	  
journée	  de	  sensibilisation	  aux	  
cardiopathies	  congénitales,	  ces	  
enfants	  ont	  une	  déclaration	  
d’amour	  à	  vous	  faire	  :	  MERCI	  !	  »	  
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La Course des Héros 

La	  collecte	  pour	  la	  Course	  des	  Héros	  est	  déjà	  bien	  lancée	  !	  	  

Au	  25	  avril,	  46	  collecteurs	  sont	  engagés,	  plus	  de	  15	  000	  euros	  collectés…	  	  

Voici	  la	  liste	  des	  projets	  qui	  seront	  financés	  grâce	  aux	  dons	  récoltés	  :	  

-‐ Essai	  clinique	  évaluant	  la	  prise	  en	  charge	  ostéopathique	  (Etude	  OSCAR)	  

-‐ Formation	  du	  personnel	  paramédical	  	  :	  hypnothérapie	  	  

-‐ Trombinoscope	  du	  personnel	  du	  service	  Cardiopédiatrie	  de	  Necker	  pour	  favoriser	  le	  lien	  entre	  famille	  et	  
soignants	  

-‐ Recherche	  génétique	  pour	  mieux	  comprendre	  certaines	  malformations	  cardiaques	  (double	  discordance,	  
CIV,	  cardiopathies	  des	  enfants	  trisomiques,	  hypoplasie	  du	  cœur	  gauche…	  	  

-‐ Livret	  d'éducation	  thérapeutique	  des	  enfants	  suivis	  pour	  une	  HTAP	  

-‐ Financement	  de	  matériel	  visant	  à	  améliorer	  la	  qualité	  de	  prise	  en	  charge	  pour	  les	  services	  de	  
cardiopédiatrie	  (Marseille,	  Lyon,	  Toulouse,	  Strasbourg,	  Bordeaux,	  Nantes,	  Tours…)	  

-‐ Projet	  d’amélioration	  de	  la	  prise	  en	  charge	  de	  la	  phase	  de	  transition... 
 
N'hésitez	  pas	  à	  diffuser	  largement	  cette	  information	  qui	  rend	  concret	  votre	  engagement	  !
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