Devenir bénévole — Petit Coeur de Beurre

« Le bénévole est celui qui s’engage de son plein gré d’une maniére désintéressée
dans une action organisée au service de la communauté. »

Extrait de la charte internationale du volontariat.
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VIVRE AVEC UNE CARDIOPATHIE CONGENITALE
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Présentation

Créée en 2014, I'association Petit Cceur de Beurre ceuvre au quotidien pour favoriser la prise en
charge des personnes atteintes de malformations du ceceur. Aujourd’hui, 1 enfant sur 100 naft
avec une cardiopathie congénitale. L’association intervient a 3 niveaux : soutien aux
enfants/adultes et leurs familles, soutien aux structures hospitaliéres, et soutien a la recherche
en cardiopédiatrie

L'association Petit Coeur de beurre a été créée a l'initiative de parents qui ont souhaité au
travers de leur expérience agir pour améliorer, optimiser, soutenir le quotidien des cardiaques
congénitaux et de leurs

familles (exemple : séjour a -
I’hépital, retour au domicile,
I’enfant a I’école, pratique
des sports et loisirs, insertion
dans le monde professionnel,
recherche médicale...).

Petit Coeur de Beurre intervient
partout en France,
particulierement dans les grandes
villes accueillant des services de
chirurgie cardiopédiatrique et /ou
des unités de cardiopathies
congénitales. L’association a signé
des conventions de partenariat
avec différents hopitaux
nationaux afin d’intervenir au
plus proche des patients.
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Les actions

Tout au long de I'année, Petit Coeur de Beurre organise des évenements festifs au sein des
services de cardiopédiatrie : galette des rois, distribution de chocolats pour paques, Noél..., afin
d’améliorer le quotidien des enfants hospitalisés
en proposant des animations (magiciens,
marionnettistes, caricaturistes...)

L'association intervient également au sein des
unités de cardiopathies congénitales adultes, afin
d’améliorer la prise en charge du public adulte.

L’association finance également chaque année du matériel
visant a améliorer le confort des enfants hospitalisés ( tables
TV, jouets, matériel de puériculture, électroménager...) et
répond aux besoins concrets des structures (achat d’une table
d’examen pour le CHU Toulouse, rénovation de salles des
parents, ...)

Petit Cceur de Beurre soutient les personnes atteintes de cardiopathie congénitale au
quotidien : groupes de paroles, soutien logistique aux familles, aide juridique...

Enfin, I'association finance chaque année une
opération a destination de la recherche médicale.
En 2015, grace a sa participation a la Course des
Héros, I’association a reversé plus de 15 000 euros
a I’ARCFA pour la recherche sur les cardiopathies
congénitales.
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Le correspondant local

Les correspondants locaux accompagnent les personnes atteintes de cardiopathies
congénitales ou leurs familles (parents, fréres et sceurs, grands parents...) de différentes fagon :
permanences téléphonique ou physique, visites bénévoles dans les services de cardiopédiatrie,
distribution de documents, participation a des conférences, organisation de rencontres et/ou
d’évenements...

Le correspondant local au sein de
I’hopital

Les Correspondants locaux, en
accord avec le personnel soignant
et apres signature d’'une
convention avec I’hopital et de la
Charte des visiteurs bénévoles de
I’association, organisent des visites
au sein des établissements, le plus
souvent a la rencontre des parents
dont I'enfant est hospitalisé.

s participent également sur
demande aux projets de
réaménagement des locaux ou de
décoration des salles des familles,
aux groupes de travail sur des
themes proposés par les équipes soignantes des services de cardiopédiatrie. lls sont amenés a
organiser des événements afin d’égayer le séjour des enfants hospitalisés (Distribution de
chocolats de Paques, galette des rois...)

Le recrutement

Avant chaque validation de bénévole, un entretien préalable est réalisé (en face a face ou par
téléphone) ; le bénévole devra expliquer :

-ses motivations
-son parcours (professionnel, associatif, lien avec I’association Petit Coeur de beurre, ...)

Un contact téléphonique trimestriel est défini dés la signature de la charte des bénévoles.



Charte des bénévoles

Respect et solidarité envers toute personne
Conwvivialité, esprit d’équipe et rigueur dans I’action
Neutralité a I’égard du religieux et du politique
Adhésion aux directives de I'association.

Les bénévoles s’engagent a :
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-agir dans le respect des convictions et des opinions de chacun,

-n'intervenir ni dans le domaine médical, ni paramédical, ni administratif,

- respecter la confidentialité des informations qui pourraient leur parvenir, concernant tant

|'établissement hospitalier et le personnel, que le patient ou sa famille,

- travailler en liaison avec I'équipe soignante et I’équipe d’animation

-reporter de facon trimestrielle a I’association Petit Cceur de Beurre ses activités

Programme de formation du bénévole - correspondant local

-présentation de I'association Petit Coeur de Beurre

-les cardiopathies congénitales : panorama des différentes cardiopathies congénitales

-les missions du correspondant
local (engagement, disponibilités,
missions...)

-la charte des bénévoles

-les régles d’usage (confidentialité,
droit a I'image, regles d’hygiéne...)
-Les mises en garde (empathie,
recul, préservation de soi...)

-la relation avec les structures
hospitaliéres

-la relation avec I'association Petit
Coeur de Beurre
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Contact

Association Petit Coeur de Beurre

125 Bvd St Denis, 92400 COURBEVOIE

Tel : 06 24 50 56 99

contact@petitcoeurdebeurre.fr
www.petitcoeurdebeurre.fr
www.facebook.com/associationPetitCoeurdeBeurre

C’W Petit Coeur
~ de beurre

VIVRE AVEC UNE CARDIOPATHIE CONGENITALE

“Parce que naitre avec une cardiopathie congénitale, c’est commencer sa vie par un combat,
sans autres armes que la force et le courage de celui qui n’a rien vécu. »
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