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Prunac, un petit village, du Sud-Ouest.
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Bravo | Beau match
les enfants !




| Désolé, je peux pas. Jai
rendez-vous & 'hdpital.

A I'hopital ¢ N
3 G\

C'est & cause de cette maladie que 'ai arrdté
le rugby pour devenir votre entraineur.

Mon ceeur a fait des siennes en plein
match et je me suis évanoui !

Ca vous dit de venir prendre le
golter chez moi pour féter ¢a ?

Je dois passer un test pour savoir si je risque d’avoir
la méme maladie du coeur que ma mére et que mon
cousin Matis. Elle a un nom trop bizarre : la dysplasie
arythmogene du ventricule droit.

. Z

cardiomyopathie arythmogéne [
du ventricule droit.

Ma mére, par contre, n'a jamais eu de probléme. Ha, ok. Euh... Et c’est quoi exactement Ia....euh...
Elle continue & faire du Pilates mais va quand méme dyslexie arithmétique du véhicule droit ¢

de temps en temps chez un spécidliste pour faire
des examens de son cceur.

Ca s'appelle la dysplasie
arythmogéne
du ventricule droit.

Je ne suis pas obligé de passer
le test mais je préfére savoir.
J'ai pas envie de faire un malaise
en plein match comme toi !




Il agit comme une pompe :
il fait circuler le sang du corps.
Il expulse le sang rempli d’oxygéne
dans les artéres, puis le sang revient
dans les veines.

Le ceeur, c'est cet organe,
il te permet de vivre.

une boucle.

Le coeur est un muscle
creux. Il se contracte,
puis il se relache
sans arrét,

Ptfiou ...
Il fonctionne comme
une pile avec son propre
circuit électrique.

Wiy .
s Les contractions de

Tl ton coeur peuvent
8tre écoutées par
un médecin, ou
ressenties au toucher.

®.

Ca se fait automatiquement, sans

que tu aies besoin d'y penser ! BOLJ
BOM

Des cellules cardiaques donnent une
impulsion électrique. C'est ce qui
permet au muscle de
se contracter et de
pomper le sang...




La dysplasie arythmogeéne du ventricule droit
est une maladie du coeur qui abime petit
\ & petit les cellules au niveau du ventricule droit.

Ces cellules peuvent parfois donner des
mauvaises informations électriques qui
modifient son rythme.

Juste ici.
D'ol le mot
~A_«arythmogéne».

Soit elles le font
accélerer et tu sens
comme des
palpitations.
Ton cceur bat
tres fort dans
ta poitrine.

Soit elles font ralentir
le coeur ef tu peux
avoir des malaises

et méme parfois
t'évanouir.

Haaaa ! Comment on fait
pour s'arréteeeeeeeeer ¢!




TN

l[:l\” i

Mais tu peux aussi ne pas étre

La dysplasie arythmogéne du ventricule droit
concerné du tout par cette maladie.

est une maladie d’origine génétique, c’est-a-dire que
tu peux avoir |'anomalie génétique dés ta naissance
mais sans que tu t'en apercoives car tu n'as
jamais eu ce type de souci !

JVimagine que tu dois te demander
ce qu'est une maladie génétique...
C'est une maladie qui touche
les génes.

*

organe

Regarde : dans ton corps, ily a
des milliards de cellules, et

a lintérieur, il y a 'ADN, organisé

en blocs d'informations : les génes.

Tes génes sont comme des briques
qui permettent de construire
ton corps.

lls vont déterminer & quoi tu vas ressembler.
La couleur de tes yeux, de tes cheveux, efc.

Et voilg ce que
¢a donne |




Si cette maladie est présente dans ta famille, tu vas voir réguliérement
un médecin spécialisé pour le coeur : un cardiologue qui va vérifier
ton cceur. L'examen
ne fait pas mal du tout ! )

Mais alors comment
détecte-t’on cette maladie,
si elle touche les génes 2

Vous allez )
trés bien |

Tu n'es pas obligé de le faire
immédiatement, tu peux attendre un peu
et en parler autour de toi. Mais il faudra tout
de m&me, en attendant, que tu sois suivi au mois
une fois par an par un cardiologue.

Tu peux aussi rencontrer un médecin
généticien qui va tout t'expliquer et
te proposer une prise de sang pour,
une analyse génétique.

Voild, maintenant, vous savez tout
sur la dysplasie arythmogéne
du ventricule droit |

Allez Robin, c’est
I'heure d'y aller |

Je viens avec vous ! Je ne vais pas laisser
mon meilleur ami aller & I'hépital tout seul !




Mais c’est normal d‘avoir peur ; moi aussi |'étais
comme toi la premiére fois, mais tu vas voir,
cava trés bien se passer !

Tout le personnel
est sympa |

\\\\

Bonjour, tu es Robin je suppose.
Je m’appelle Delphine,
je suis la généticienne.

Bonjour & tous, moi c'est Alice
votre conseillére en génétique.

Vous allez venir
avec nous, nous allons |




Tamaman l'a fait. Elle est porteuse
de I'anomalie génétique
mais elle n'est
pas malade.

Tu es la pour discuter de la maladie génétique familiale
et pour réfléchir & faire le test génétique.

Est-ce que tu
sais ce qu’est
cette maladie,
Robin 2

Qui | C'est la dysplasie arythmogéne du ventricule droit |
C'est une maladie génétique qui peut affecter le cceur.

T T T

® Tu es drélement bien renseigné !
C'est exactement ca !
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Effectivement, c’est une maladie qui se Voils comment va se dérouler I'analyse.
transmet par les génes. La moitié de tes génes
viennent de ton papa et I'autre de ta maman.

C'est pour ca que tu as un risque sur deux d'avoir
la m&me anomalie génétique que ta maman

et donc de développer la maladie.

Pour savoir si tu as cette maladie, on
va aller chercher 'ADN dans ton sang.

s -

Linfirmier va faire une prise de sang avjourd'hui.
On en fera une deuxiéme plus tard. Et aprés quelques mois,
on se reverra pour les résultats.

W

LAngyy,
Aulourd hui o5

a/ne Qu e’ques =
forg mojs

p/USt
. {:p/u]s ’a'd7 Nt -




Situ n'es pas porteur de I'anomalie
génétique, tu pourras continver
& jouer au rugby comme avant

I sans suivi particulier.
N~ H

Est-ce que tu te sens prét pour
la premiére prise de sang, Robin 2

Et si je suis porteur ¢

Alors, les précautions que tu prendras
réduiront le risque de complications.

Bonjour,
ie m’appelle Jean.

==

Je vais te faire une
pigire dans le bras pour
récupérer un peu de ton sang.

= §
faire mal 2

Ca pique trés légérement mais si tu
ne veux absolument rien sentir
ie peux te mettre ca.

s‘r quoi ¢
_—
= S’ S

Un patch anesthésiant. Il va «endormir»
la zone sur laquelle je le pose.




Le patch a fait effet maintenant.
Je vais pouvoir faire le prélevement.

Whaow, déjd 2 Ca a été
super vite, i'ai rien
senti du tout !

e

Je te I'avais bien dit |

Et voilg,
c’est fini |

On se revoit dans quelques semaines
pour ta deuxiéme prise de sang. j

Bonjour Robin, je suis Christelle,
psychologue dans le service
de génétique.

Bonjour, je me demande
pourquoi je dois vous
rencontrer 2 Je vais bien!

C’est pour t'accompagner dans ta
reflexion & faire ou pas le test génétique.
Il est important de réfléchir & I'impact

des résultats sur ta pratique sportive
et sur tes choix d’orientation.

Effectivement,
cela peut

te paraftre

surprenant,




le plus favordable pour te rendre Ah oui, je n'y ai pas trop réfléchi, je me

] .
Nous parlerons aussi du moment M
les résultats & toi et tes parents suis dit que j'allais voir avec les résultats !

Si tu as I'anomalie génétique, qu’est-ce que
¢a changerait pour toi et tes proches 2

Mais je devrais aller & I'hdpital
réguligrement pour la surveillance.
Et ca m’embéterait beavcoup pour
le rugby, j'adore les matchs )

et m’entrainer |

Bah... Comme je vois que tout se passe bien pour ma
maman et mon cousin,ca me rassure un peu.

Ce rendez-vous n’était qu’un premier contact pour faire connaissance.

Ny
,/:“'I_l!!*,

Mais on peut se revoir
dés que tu en as besoin.
Il suffit juste de demander

& tes parents de prendre
un rendez-vous.

15



résultats. Bonne journée, Robin.

De toute facon, on se revoit dans
quelques mois pour te donner tes |

Quelques mois plus fard.|

On ales résultats Robin.Tu es
porteur de la méme anomalie
génétique que ta maman ...

II'va juste falloir prendre
quelques précautions mais
tout va bien se passer
mon chéri.

Et puis comme pour Matis
et maman, toute la famille
sera |t pour te soutenir.

Tes parents ont tout & fait raison.
Et n‘oublies pas que tu peux aussi
venir nous voir si tu en as besoin.

JAY

Etre porteur de |'anomalie
ne veut pas dire que tu es
malade avjourd’hui, Robin.

Tout ce que tu dois faire
pour instant, c’est d’aller
voir un cardiologue une fois
par an pour qu‘il examine

ton coeur.

/Es?-ce que...

Je peux
continver G jover
av rugby 2

Tu peux pratiquer & faible
intensité comme un loisir,
mais tu ne pourras
plus faire de
compétitions.

Les matchs du Samedi
avec les copains c’est fini
dlors... Je ne pourrais
jamais devenir pro...




Et ma petite sceur Lina ¢ Est-ce
qu’elle sera porteuse comme moi 2
Elle ne fait pas de sport, elle n’a
peut-&tre pas besoin de
faire le test 2

Comme toi, Lina a un risque sur deux
d’avoir I'anomalie génétique. j

Elle pourra faire le test quand elle sera
plus grande si elle le souhaite, méme si elle ne
fait pas de sport en club. Mais elle peut encore
attendre quelques années avant de venir nous voir !

Tu as I'air de beaucoup

aimer le rugby, Robin.
Peut-8tre que tu pourrais
trouver un autre moyen de
t'investir dans ce sport ¢

C’est vrai,
je vais y
réfléchir.

Alors, vous en
pensez quoi ¢

Clest trop

cool !

Comme je ne peux plus faire
de compétition, je me suis dit
qu‘il était temps que notre
équipe ait son club
de supporters |

On va te remercier
& notre maniére |

Pour Robin
Hip Hip Hip...

ViIOURRA?
| FADCLUB uyvace PRUNAEAIS |




Lexique

L'’ADN signifie Acide Désoxyribo-Nucléique,
c'est le support de notre hérédité. Il est compo-
sé d'une suite de « bases » appelées A (Adénine),
C (Cytosine), T (Thymine), G (Guanine), compo-
sant les genes. Il se situe dans le noyau des cel-
lules de l'organisme.

Une analyse génétique: a partir d'un peu de
sang (ou parfois de salive), le laboratoire extrait
IADN des cellules sanguines et regarde si l'ano-
malie génétique familiale est présente ou non.

Une anomalie génétique ou mutation, est
une modification du géne. Elle est responsable
d’'une maladie ou du risque de la développer.

Les artéres: ce sont des vaisseaux qui partent
des ventricules du coeur pour distribuer le sang
dans tous les organes du corps.

Un cardiologue : c’'est un médecin spécialiste
du cceur et de ses maladies.

Les cellules cardiaques: elles sont aussi ap-
pelées cardiomyocytes. Elles assurent la contrac-
tilité du muscle cardiaque. Elles sont également
chargées de véhiculer les informations nerveuses
dans les différentes zones du coeur.

Un conseiller en génétique: c'est un profes-
sionnel de santé qui conseille les patients ou leurs
familles, concernés par une maladie génétique,
qu'ils en soient atteints ou susceptibles de l'étre
ou de la transmettre.

Un géne est une petite partie de 'ADN qui défi-
nit un caractere (par exemple la couleur des yeux)
ou la fagon de fonctionner d'un organe. C'est ce
qui détermine en grande partie les caractéris-
tiques d'une personne. Ily a plus de 20000 genes
dans notre ADN.

Un généticien: c'est un médecin spécialiste
des maladies génétiques et héréditaires, qu'elles
soient rares ou non.

Le muscle cardiaque ou Myocarde: c'est le
tissu musculaire du coeur. C'est un muscle épais
et creux capable de se contracter (grace aux car-
diomyocytes) de fagon rythmée et réguliére de
facon automatique grace a un systéme nerveux
particulier appelé « le systéme nerveux végéta-
tif ».

Un psychologue: c'est un professionnel qui
accompagne les personnes qui le souhaitent, de
maniére confidentielle, a mieux comprendre les
émotions, les pensées, les comportements.

Les veines : ce sont des vaisseaux qui rameénent
le sang « utilisé » des organes vers le coeur.



Notes




Pour en savoir plus et pour prendre rendez-vous
avec des spécialistes :

www.filiere-cardiogen.fr

WCHU & cardiogen

filiere nationale de santé
TOULOUSE A fiymemieon D =




