
L’ÂGE DE
RAISON
D’ENZO
Une histoire écrite par
adeline banos & aude cathala
illustrée par sébastien ripoll







Nous tenons à remercier les centres de référence du CHU de Nantes, Lyon, Toulouse,  
Bordeaux et l’APHP  pour leurs relectures et conseils éclairés. 
Merci également à la filière de santé nationale Cardiogen pour le financement de ce projet. 
Cette bande dessinée a été réalisée dans le cadre d’un appel à projet remporté  
en septembre 2023.

Histoire et textes : Adeline Banos et Aude Cathala
Illustrations, graphisme et mise en page : Sébastien Ripoll
Impression : Imprimerie Moderne de Guyenne, Bordeaux.



5

P R E M I È R E PA R T I E 

Enzo a 30 ans...



6

16 18

CAFÉ DES QUAISBAR   RESTAURANT

Ah bah
justement !

je vais
être papa
les gars !!!

Félicitations
mon poulet ! 

Alors les copains,
quand est-ce que la famille

va s’agrandir ?

Laisse-les tranquille Simon ! 
On pourrait te poser la même

question ?
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Tu as raison,
et en même temps

j’aimerais tellement
qu’il existe une

solution qui nous
permette de

savoir si le bébé
sera concerné

par cette
maladie...

On ne le saura qu’à la
naissance, tu sais bien !

Le diagnostic pré-natal et
pré-implantatoire ne concerne

pas la forme de mon
syndrome. 

Je vis bien avec cette maladie,
il n’y a pas de raison que cela

ne soit pas le cas pour
nos enfants.

J’appréhende
la consultation
de demain avec

le médecin.
J’ai tellement

envie de 
cet enfant

...

Rassures-toi, je connais
le Professeur Conor depuis
longtemps. Elle explique
très bien et a toujours été

optimiste quant à la possibilité
que je devienne père.

Nous sommes
conscients
de ce que

cela
Implique.  
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EXAMENS
CARDIO

EXAMENS

Merci Docteur, ce sont
deux heureuses nouvelles

car nous attendons
des jumeaux.

Les bébés seront-
ils forcément

malades ?

Est-ce que l’un
peut être atteint
et pas l’autre ?

est-ce que l’on peut poser
le diagnostic dès la

naissance ?

est-ce qu’il y a des
précautions à prendre ?

 La probabilité d’être
porteur du variant génétique

familial est de 50 % pour chaque
bébé puisque ce sont

de faux jumeaux.

 Un ECG à la naissance aura lieu pour
chacun des bébés ainsi qu’un prélèvement

sanguin pour le dépistage génétique.

 Si l’un des bébés ou
les deux ont un QT allongé à la
naissance, nous discuterons à ce

moment-là de la mise en place d’un
traitement bêta- bloquant avec

un suivi rapproché.

Dans l’idéal, nous vous
recommandons une maternité

d’au moins Niveau 2.

Concernant les
médicaments, LE

moins est le mieux
pendant la grossesse

comme pour toutes
les autres femmes

enceintes.
Pour s’assurer qu’ils
vont bien dans votre
ventre, nous allons

programmer UNE
surveillance fœtale

avec monitoring
notamment le
dernier mois.

Il y a beaucoup de
questions. Je vais tenter
de répondre à chacune.

Dans quel type de maternité
dois-je m’inscrire ?

est-ce que moi-même
je dois faire attention à certains

médicaments pendant
la grossesse ?

Vous m’assurez que là
maintenant tout va bien pour

eux dans mon ventre ?

J’entends bien
que vous avez

beaucoup
de questions et
que cela doit

être une période
difficile pour

vous. Il existe
des séances
d’éducation

thérapeutique*
qui pourraiENt

aussi vous
permettre d’y

voir plus clair.

En ma qualité de psychologue,
Je me tiens aussi à votre disposition

pour échanger sur tout ce
qui vous préoccupe.

Ah oui cela
pourrait nous

intéresser, vous pouvez
nous inscrire avec Enzo
À la prochaine journée...

Comment
allez-vous ?
Félicitations
pour cette
heureuse

nouvelle !

QUELQUES MOIS
PLUS TARD...

*Éducation thérapeutique du patient (ETP) : vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique.
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JOURNÉE
ETP

JOURNÉE
ETP

Moi j’ai l’application crediblemeds sur mon
téléphone avec la liste des médicaments*
qui sont contre-indiqués. Cela me permet
facilement de pouvoir la communiquer
aux divers professionnels
de santé que je rencontre. 

Mon mari prend un traitement
protecteur tous les matins, je crois
que ça s’appelle un bétabloquant

Nous allons
réaliser une

carte mentale pour
mieux comprendre

ce qu’est le
syndrome
du QT Long

...

nous allons
donc échanger
autour de vos

vécus et de vos
connaissances

C’est une maladie
génétique puisque

dans ma famille mon
père a le même gène

mais n’a pas de
symptômes. Il a juste

un suivi une fois
par an.

Mon frère
n’a ni gène

ni symptômes,
alors que 

moi j’ai
la totale !

*https://crediblemeds.org/
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Claire,
Tante
d’Enzo

Moi je me suis mise
à la randonnée en montagne,

            j’adore ça !

Il y a eu pas mal
d’échanges et d’informations

que l’on a regroupés sur
une carte mentale.

nous l’avons aussi complétée
avec des informations

que vous avez évoquées
à un moment

ou À un autre...

Ah oui ! Moi on vient juste de ME
le découvrir sur un électro-
cardiogramme après un petit

malaise au boulot.

EN fait,
Il y avait un

problème avec
du potassium,
il me semble

Mon cardiologue m’a aussi informé que
je ne pouvais plus faire de handball et encore

                         moins de la compétition. Du coup,
                                 je me suis mis au vélo 

                                 balade...

Pour ma part, je suis porteuse
d’un DAI* car j’ai fait un arrêt

cardiaque à 22 ans lors d’un match
de tennis. c’est comme ça que
la maladie a été découvertE

dans notre famille.

D’ailleurs suite à cela,
je n’ai pas pu conduire
pendant 3 mois, ce qui
a été bien embêtant

*Défibrilateur Automatique Implantable
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J’avais une question
plutôt d’ordre professionnel...

je vais changer de travail
le mois prochain. est-ce que

j’ai des démarches
à faire ?

Vous pouvez
l’évoquer si vous le

souhaitez lors de votre
visite à la médecine

du travail

*Électrocardiogramme
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ALORS FRANGIN ?
Comment se sent

Léonie ? Les bébés
vont bien ?

Tout va bien
THÉO, MAIS tu ne

me feras pas dire
le sexe NI

les prénoms
...

Ce sera
LA surprise !

LE LENDEMAIN, ENZO SE REND À SON TRAVAIL...
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MÉDECINE
DU TRAVAIL

MÉDECINE
DU TRAVAIL

Bonjour,
je souhaitais vous

informer que je suis
porteur d’une maladie

rythmique héréditaire
qui se nomme

le syndrome
du QT Long.

Pouvez-vous m’en dire
plus ? Je ne connais pas

suffisamment
ce syndrome.

Je peux vous dire ce que
j’en ai compris. Il me faut

limiter les décharges
d’adrénaline et les efforts
intenses avec accélération/

décélération.

J’ai une carte
d’urgence sur moi

avec la liste des
médicaments contre-indiqués

dans mon syndrome et qui
renvoie à des informations

sur ma pathologie. 

Très bien,
je prends note
de tout cela.

Merci pour ces
informations, je vais
me documenter sur
votre pathologie.

Ce qui serait super c’est de
savoir où se situe le défibrillateur
automatique externe et savoir si
certaines personnes de mon équipe

sont formées aux gestes de
premiers secours.

D’accord, je vous remercie.
Je vais me mettre en
relation avec votre

cardiologue, si vous en
êtes d’accord et on se

reverra pour en discuter.  

J’ai un courrier de ma
cardiologue, si cela vous

intéresse, et je suis
suivi par un centre

de référence.

En réalité, c’est
une anomalie sur mon

électro-cardiogramme
avec un allongement

de l’intervalle
QTc.

Je suis bien
contrôlé grâce à

un traitement bêta-
bloquant, ce qui permet
d’éviter des troubles

du rythme ventriculaire
et le risque de faire

des syncopes. 
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D’ailleurs pour VOUS,
C’EST une coupe et

c’est tout ! J’ai appris
qu’il fallait QUE VOUS

y allIEZ tout dou-
cement concernant

l’alcool

Et pour ceux qui
ne le savent pas

les pétards c’est
pareil, il ne nous

en faut pas ! 

Alors cousin ? comment s’est passé votre
journée à l’hôpital pour parler

de notre QT ?

Super
Intéressant JADE !

on a rencontré d’autres
personnes aussi malades

et non malades.
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D E U X I È M E PA R T I E 

Enzo a 45 ans...
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Comme toi,
ma chérie.

Je sais que ce n’est
pas évident pour toi de
renoncer à faire de la
natation synchronisée

en compétition.

J’avais aussi d’autres
passions et puis

j’avais un suivi par
une psychologue.
du coup, ça m’A aidé

à trouver des
ressources. 

Dis papa, ça a dû être
difficile pour toi de
voir tonton jouer au
basket et de ne pas

pouvoir en faire alors
que tu adores cela et

qu’aujourd’hui cela
aurait pu être
possible peut-

être ? 

Comment
tu as fait

toi ? 
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Tu pourras
le faire quand
tu le sentiras

...

en tout cas
sache que

l’on pourra
en reparler

...

Bon
d’accord,

ça coûte rien
d’essayer... 

Tu remets
ça avec la
psycho-

logue !!! 
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Bonjour, qu’est-ce
qui a motivé cette

rencontre ? 

D’accord, je vous
propose de rencontrer
Alice seulE. Est-ce que

cela te conviendrait
Alice ? Et vous ? 

Notre fille est en souffrance par
rapport à sa différence. Ses copines
font de la natation synchronisée...

C’est une pathologie cardiaque qui peut
provoquer des troubles du rythme grave,
c’est-à-dire une perte de connaissance,
des malaises voir un arrêt cardiaque. 

L’exercice physique ou le stress émotionnel
sont des facteurs déclenchants potentiels

dans notre forme familiale. Le sport
en compétition est contre-indiqué. 

Elle prend un traitement
bêta-bloquant depuis sa tendre enfance

pour prévenir de Ces risques. 

Elle a d’autres centres d’intérêts
comme les animaux. toutefois IL LUI

est difficile de ne pas faire cette
activité avec ses principales

copines.

OK. 

Il faut quand
même remettre

le contexte.
Alice a un jumeau,
Louis... elle est

la seule des deux
à être concernée
par le syndrome
du QT long, dont
je suis moi-même

porteur. 

... et elle
aimerait pouvoir
en faire Aussi. 

Il va falloir
m’expliquer car
je ne connais

pas ce
syndrome... 

PSYCHOLOGUE
CLINICIENNE

Sonnez
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Bah oui, ma mère voudrait
même que j’aille faire

UN stage AVEC une
ostéopathe équine

qu’elle connait
...            

mais ça ne
me fait pas

rêver. 

un traitement à vie,
c’est juste ça ? 

Vous naissez avec une maladie qui vous
empêche de faire certaines choses... 

Effectivement,
cela peut être
difficile à vivre

tout cela.

C’est quoi
le risque
d’y aller

? 

HA HA ! il N’y en a pas
et ma mère me
laissera
tran-
quille
  !!!  

je te propose
que l’on conclut
là-dessus et que

l’on se revoit
prochainement.  

J’entends
que cela
doit être
difficile
pour toi.
Ta maman
a dit que
tu avais
d’autres
centres

d’intérêts
?

Oui c’est vrai
j’adore aller au
centre équestre

lorsque
maman doit
s’occuper

d’un cheval.
Mais ce n’est
quand même
pas pareil !

ça me
soûle ! 

Alors Alice,
que se passe-

t-il pour
toi ? 

j’aimerais tellement être comme
tous les autres mais c’est Injuste.

Louis il fait ce qu’il veut
comme il veut... 

Je ne vois
plus mes copines

car elles ont
3 entrainements
par semaine plus
la compétition
le week-end. 

Maintenant
je suis souvent

seule. 

En tout cas,
je vois que cela
te met très en

colère. 

Ben vous
diriez quoi

vous ? 
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Non pas tout de suite,
on va rester un peu
sur la serviette. 

Allez Alice,
on joue aux
raquettes
de plage ! 

Non, je
veux me
baigner

moi ! 

attends
Alice !

n’y va pas
toute

seule...

C’est bon,
arrête !

t’es pas MA
maman ! 

On connait tous les deux
les recommandations,

fais pas ta chieuse !

Tu ne peux
pas te baigner
toute seule.  

C’est bon, vous
êtes sur la plage,
je ne risque rien ! 

Vous venez ?
on va à l’eau ! Andernos-Les-bains... 
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Ah mince !
c’est vrai que
cela tombe en
même temps

que mon
séminaire. 

Chérie,
c’est juste

un contrôle,
donc je crois
que je peux
m’en sortir
tout seul !

Depuis
toutes ces

années !

Oui oui,
mais tu avais
une épreuve

d’effort
... 

Léonie,
ce n’est pas la
première, ce ne

sera pas la
dernière ! 

C’est quand déjà ton rendez-vous
annuel avec la cardiologue ?  

Le mois
prochain,

ma chérie. 
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Bonjour
à tous

les deux,
je vois
que vos

épreuves
d’effort

sont
parfaites

!!!

Oui j’ai pédalé
tout ce que je
pouvais. C’est

hard quand
même !

vos deux holters
sont aussi parfaitement
normaux. On continue

donc comme ça. 

on programme une consultation
pour l’année prochaine,
toujours ensemble ? 

Oui oui,
je préfère
être avec

papa. 

On fait
comme ça
alors !

Super. 

Top. 

Moi ça a été, ma
chérie. pourtant

ton père est
plus vieux ! 
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INFIRMIÈRE
SCOLAIRE

INFIRMIÈRE
SCOLAIRE

INFIRMIÈRE
SCOLAIRE

INFIRMIÈRE
SCOLAIRE

INFIRMIÈRE
SCOLAIRE

Bonjour Madame,
Bonjour Alice !

Alors expliquez-
moi en quoi
je peux vous

aider ?

Alice est
porteuse

du syndrome du
QT long et je vous
amène le courrier

du cardiologue
vous expliquant

les précau-
tions.

Très bien. Ah oui, je vais diffuser
l’information auprès de ton professeur

de sport afin qu’il adapte
si besoin.

C’est assez simple :
Il y a une liste
des médicaments
contre-indiqués.
Elle a une carte
d’urgence dans son
sac à destination
des services de
secours.
Les sports de
compétition sont
proscrits. 

D’accord,
je vais tout
faire pour
m’occuper
au mieux de
votre fille.

Nous souhaitons
qu’Alice AIt

une vie la plus
classique

possible, donc
merci de veilleR

à ce que cela
ne prenne pas
trop de place

pour elle
au lycée.

Oui, ce n’est pas écrit sur
mon front et je ne veux
pas que tout le monde

soit au courant. 

On va
constituer

un document
ensemble qui VA
reprendre les

précautions
importantes. 
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ALORS les jum’s ?
Comment se passe

le lycée ?

ça va
... 

Génial ! Cette année
je ne suis pas avec Louis

ET du coup à moi
la liberté !

À
table !

Tu nous fais
l’honneur
d’être là

cette année
Théo !

Pour une
fois que

tu n’es pas
à l’autre
bout du
monde.

Laisse le tranquille
maman, il nous
fait voyager.

Oui enfin j’aimerais
devenir mamie à nouveau !
Un bébé dans la famille

ce serait bien ! 

Il faut penser
à notre planète,

nous sommes
déjà trop

nombreux !! 
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Ah, vos idées
écologistes à ton

frère et toi ! ça
me dépasse !

Oui mais bon
je n’en vois pas
trop l’intérêt

… 

cool !
Tu y vas
du coup
tonton ?

Oui j’y vais
avec mon

collègue Paul.

Moi
c’est
mort.
je ne

viens pas
à ton

atelier. 

Et tu vas
leur dire

quoi ?

Bah quand
même Laurent, c’est
toujours l’occasion

de rencontrer d’autres
personnes concernées.

En tout cas, on y va
avec les enfants !

au fait,
avez vous reçu

l’invitation de la
filière cardiogen
concernant une

journée patients/
proches/

professionnels
de santé ?

Ah c’est
rigolo,
j’ai été

contacté afin
de proposer
un atelier
sur mon
travail
d’APA*

Ben
qu’il est
important

de maintenir
une activité

physique, mais
qu’elle doit
être adaptée
à leur état
de santé.

Mon
travail

est de les
accompagner
dans cette

activité
physique

sans
risques. 

*Activité physique adaptée
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à  nos 30 ans
d’amitié ! Et à nos 30

prochaines !!! 

une semaine plus tard... 
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PATIENT
RÉFÉRENT

T R O I S I È M E PA R T I E 

Enzo a 60 ans...
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Je viens de
terminer

la formation
patient

ressource
...

Qu’est-ce
que c’est ?

Cool,
c’est une

bonne idée...
mais jamais

entendu
parlER. 

cela va me
permettre
d’intervenir
auprès de patients
porteurs de la
même pathologie
que moi dans des
ateliers d’éducation
thérapeutique.
Je pourrai parler
de mon expérience,
répondre à leurs
interrogations. 
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Ma cardiologue
me l’a proposé

car notre
filière de santé

nationale
« Cardiogen »

recherchait
des patients
intéressés.

Après, ça te ressemble
bien ce genre de

démarche.

Et Léonie ?
qu’est-ce qu’elle

en pense ?

Cela l’aurait
intéresséE aussi

mais cela n’existe
que pour les
patients, pas
encore pour
les proches. 

Alice,
ça roule.

elle se spécialise
en pédiatrie.

Louis se cherche
encore...

Il est toujours
en Australie à

faire du woofing.
Il donne peu
de nouvelles.

Il me fait
penser
à Théo...

Pas trop
dur ? 

C’est la vie !
tant qu’il est
heureux, tout

nous va !

Et sinon,
Alice et

Louis vont
bien ? 
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JOURNÉE
ETP

Bonjour.
Tout d’abord, je souhaite remercier

la filière cardiogen de m’avoir convié
à intervenir sur le sujet des patients

partenaires dans l’éducation thérapeutique.
 

Je suis Enzo, je suis atteint du QT Long
depuis ma tendre enfance.

J’ai souhaité m’investir auprès d’autres
patients pour les accompagner face

à leur vécu et leurs expériences
de la maladie.

Certains patients
pourront se retrouver

dans mon histoire
et à l’aube de ma retraite,

j’ai justement besoin
de partager mon vécu.

Je me sens vraiment
valorisé car j’ai même pu

contribuer à la construction
de nouveaux ateliers

avec le binôme de choc
de mon centre de

référence.

pour ma part,
Je suis en confiance avec
le centre de référence

qui m’accompagne et
la collaboration

avec eux a aussi permis
cet investissement.

Journée cardiogen en tant que patient ressource... 
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Coucou
ma petite

chérie,
ça va ?

Oui et
toi ? ça

s’est bien
passé ?

Top ! J’ai eu de bons retours,
on m’a posé plein de questions.
J’ai senti que j’avais toute ma

place dans ce genre d’événements.
C’est super que cela soit

ouvert pour les
patients !

Je suis fier de toi, mon amour.
Ce serait super que cela s’ouvre
aussi pour les proches. J’aimerais

aussi pouvoir partager avec
tous les autres aidants qui sont

concernés par la maladie
d’un proche.

Je pense que ça va
venir. Tu es une

visionnaire !

Je passe du coq à l’âne,
mais j’ai eu un appel de
l’hôpital ce matin. tu as
rendez-vous avec
l’anesthésiste
dans 15 jours
pour ton
opération
du genou.

Super, les
anesthésies

j’adore ! 
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bonjour !

bonjour !

je vous informe tout de suite,
j’ai un syndrome du QT Long et
j’ai une liste de médicaments

contre-indiqués
que voici...

Oui j’ai vu
votre dossier.
effectivement

on va s’adapter.
Je l’ai bien noté sur
votre dossier car

ce ne sera peut-être
pas moi lors de
l’intervention.
Cela ne pose

aucun problème.

CONSULTATION
ANESTHÉSIE
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Tu vois, tout
s’est bien passé !

Oui oui, mais bon,
c’est toujours stressant

ces moments-là !

Louis et
Alice m’ont
envoyé un

petit message
pour avoir

de tes
nouvelles.

On les appellera
ce soir, ils doivent
être occupés
maintenant.

Voit
avec Alice

pour
l’horaire

en fonction
de Louis. 
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Coucou !

Bonjour
les enfants !

Alors,
comment

ça va
papa ?

En pleine
forme, ma

rééducation
va commen-

cer dès
demain.

Votre mère a
raison, je suis
le patient mais

l’aidant est
tout aussi
important.

Je compte
beaucoup sur
votre maman !

Mais
oui on
t’aime
petite
maman

!! 

c’est
gentil de

demander des
nouvelles
de votre

mère
aussi. Oh ça va

maman !
Tu nous

as envoyé
des

messages.

Salut
Pap’s !
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ça veut dire quoi
ça ?

OUI, C’est bien
mystérieux...

Bon,
je voulais

vous
parler de
quelque
chose...

Ah !
Bah non
en fait...

J’ai
quelqu’un
dans ma

vie.

Bah c’est qui ???
Tu ne m’en aS pas

parlé, petit
cachotier !

Elle s’appelle
Maddy. on s’est

rencontré sur un
woofing il y a

quelque temps. 

C’est
une bonne
nouvelle.

Si tu nous en
parles, c’est

que c’est
du sérieux

? 

ALORS
prenez

dorénavant
des billets
pour le mois
d’Octobre.
il y aura

une double
rencontre

... 

J’espère
bien qu’on

va la
rencontrer

...

Tu vas
rentrer

en
France

?
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Non c’est
pas vrai ?

Tu déconnes ?

Je vais
être

tatie !!!

Non mais non,
comment ça ?

Oui je vais être
papa. C’est une
sacré belle
surprise...

Tu veux
dire qu’on

va être
grand-

parents ?

Oui je crois
effectivement que c’est

ce que ça veut dire.

C’est une vraie belle surprise
pour tout le monde.

en plus, on voulait vous
parler aussi de la fête

de retraite de
votre père...

On voudrait
la faire cet été
et réunir tout

le monde.

Non mais Louis,
vous êtes

obligés de
venir ! 

Quoi ??
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ET QUELQUES MOIS PLUS TARD...
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L’ÂGE DE
RAISON
D’ENZO
Une histoire écrite par
adeline banos & aude cathala
illustrée par sébastien ripoll

Après « Enzo et le syndrome du QT long » à destination des enfants,  
« Enzo a grandi avec son syndrome du QT Long » à destination des adolescents,  

vous allez pouvoir poursuivre l’aventure d’Enzo dans sa vie d’adulte !
Enzo va vivre de nouvelles expériences, de nouveaux questionnements et  

de nouvelles étapes de sa vie. Vous allez pouvoir le suivre de ses 30 ans jusqu’à ses 60 ans.  
Nous vous laissons découvrir son évolution, l’évolution de ses proches,  

de sa vie et de ses choix. 
Nous espérons que cette BD vous accompagnera face à votre syndrome du QT long ou  

à celui d’un proche et qu’elle vous permettra de mieux appréhender cette pathologie cardiaque.  
Et nous espérons que vous prendrez autant de plaisir à la lire  

que nous avons pris de plaisir à l’écrire ! 

Adeline et Aude. 


