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LINA A PERDU CONNAISSANCE, LINA A PERDU CONNAISSANCE, 
LINA A PERDU CONNAISSANCE,LINA A PERDU CONNAISSANCE,
LINA A PERDU CONNAISSANCE !LINA A PERDU CONNAISSANCE !

LINA SE RETROUVE PAR TERRE, LINA SE RETROUVE PAR TERRE, 
LES ENFANTS TOUT AUTOUR DISENT : LES ENFANTS TOUT AUTOUR DISENT : 

LINA REVIENT À L’ÉCOLE APRÈS LINA REVIENT À L’ÉCOLE APRÈS 
AVOIR ÉTÉ ABSENTE PENDANT 15 JOURS.AVOIR ÉTÉ ABSENTE PENDANT 15 JOURS.

Elle avait présenté une syncopeElle avait présenté une syncope
pendant le cours de sport à l’école, pendant le cours de sport à l’école, 
elle a dû être évacuée par le SAMU elle a dû être évacuée par le SAMU 
à l’hopital.à l’hopital.

LINA ÉTAIT EN TRAIN DE COURIR,LINA ÉTAIT EN TRAIN DE COURIR,
UNE COURSE DE RELAIS.UNE COURSE DE RELAIS.

AU SECOURS !AU SECOURS !



LINA SE RETROUVE À L’HÔPITAL, LINA SE RETROUVE À L’HÔPITAL, 
HOSPITALISÉE DANS UN LIT.HOSPITALISÉE DANS UN LIT.

LES POMPIERS ARRIVENT.LES POMPIERS ARRIVENT.



LE CARDIOLOGUE QUI PARLE AUX LE CARDIOLOGUE QUI PARLE AUX 
DEUX PARENTS, SOPHIE ET ALEXANDRE, DEUX PARENTS, SOPHIE ET ALEXANDRE, 
ET LEUR EXPLIQUE :ET LEUR EXPLIQUE :

ELLE A PERDU CONNAISSANCE ELLE A PERDU CONNAISSANCE 
EN FAISANT DU SPORT. EN FAISANT DU SPORT. 
EST-CE QUE CELA EST DÉJÀ ARRIVÉ EST-CE QUE CELA EST DÉJÀ ARRIVÉ 
AUPARAVANT ? AUPARAVANT ? 

EH BIEN IL Y A 2 ANS ELLE PARTICIPAIT EH BIEN IL Y A 2 ANS ELLE PARTICIPAIT 
À UNE COURSE À VÉLO ET ELLE EST À UNE COURSE À VÉLO ET ELLE EST 
TOMBÉE AVEC UNE PERTE DE TOMBÉE AVEC UNE PERTE DE 
CONNAISSANCE. ELLE S’EST RÉVEILLÉE CONNAISSANCE. ELLE S’EST RÉVEILLÉE 
TOUT DE SUITE, ON A MIS CELA SUR LE TOUT DE SUITE, ON A MIS CELA SUR LE 
COMPTE D’UN ACCIDENT DE VÉLO.COMPTE D’UN ACCIDENT DE VÉLO.



IL EST POSSIBLE QUE LA PERTE IL EST POSSIBLE QUE LA PERTE 
DE CONNAISSANCE SOIT DUE À DE CONNAISSANCE SOIT DUE À 
LA TACHYCARDIE, NOUS ALLONS LA TACHYCARDIE, NOUS ALLONS 
PROCÉDER À DES EXAMENS. PROCÉDER À DES EXAMENS. 



AVANT LA SORTIE DE L’HÔPITAL AVANT LA SORTIE DE L’HÔPITAL 
DANS LE BUREAU DU DOCTEUR COEUR : DANS LE BUREAU DU DOCTEUR COEUR : 

VOILÀ, LES EXAMENS QUE NOUS AVONS FAITS, EN PARTICULIER VOILÀ, LES EXAMENS QUE NOUS AVONS FAITS, EN PARTICULIER 
LE TEST D’EFFORT QUI A PERMIS DE COMPRENDRE POURQUOI LINA LE TEST D’EFFORT QUI A PERMIS DE COMPRENDRE POURQUOI LINA 
AVAIT PERDU CONNAISSANCE. LORSQUE LINA FAIT DES EFFORTS, AVAIT PERDU CONNAISSANCE. LORSQUE LINA FAIT DES EFFORTS, 
ELLE A DES EXTRASYSTOLES, UNE ANOMALIE DU RYTHME QUE ELLE A DES EXTRASYSTOLES, UNE ANOMALIE DU RYTHME QUE 
L’ON APPELLE TACHYCARDIE VENTRICULAIRE CATÉCHOLERGIQUE.L’ON APPELLE TACHYCARDIE VENTRICULAIRE CATÉCHOLERGIQUE.

PEUT-ON GUÉRIR DE PEUT-ON GUÉRIR DE 
CETTE TACHYCARDIE ? CETTE TACHYCARDIE ? 

GUÉRIR COMPLÈTEMENT NON MAIS GUÉRIR COMPLÈTEMENT NON MAIS 
L’ON PEUT ÉVITER QUE LINA PERDE L’ON PEUT ÉVITER QUE LINA PERDE 
CONNAISSANCE, IL SUFFIT QU’ELLE CONNAISSANCE, IL SUFFIT QU’ELLE 
PRENNE BIEN UN TRAITEMENT PRENNE BIEN UN TRAITEMENT 
BÊTA-BLOQUANT QUI VA EMPÊCHER BÊTA-BLOQUANT QUI VA EMPÊCHER 
SON COEUR DE S’ACCÉLÉRER, IL NE SON COEUR DE S’ACCÉLÉRER, IL NE 
FAUDRA PLUS QU’ELLE FASSE DE SPORT FAUDRA PLUS QU’ELLE FASSE DE SPORT 
DE FAÇON INTENSIVE.DE FAÇON INTENSIVE.



C’EST LE COEUR QUI S’EMBALLE TRÈS VITE, C’EST LE COEUR QUI S’EMBALLE TRÈS VITE, 
ET QUI PERD LE CONTRÔLE. COMME IL VA ET QUI PERD LE CONTRÔLE. COMME IL VA 
TRÈS VITE, IL NE PEUT PLUS FAIRE SON TRÈS VITE, IL NE PEUT PLUS FAIRE SON 
TRAVAIL DE FAIRE CIRCULER LE SANG.TRAVAIL DE FAIRE CIRCULER LE SANG.

OH, LÀ, LÀ !OH, LÀ, LÀ !

LINA TU NOUS A FAIT PEUR LINA TU NOUS A FAIT PEUR 
QUAND TU ES TOMBÉE DANS QUAND TU ES TOMBÉE DANS 
LES POMMES, TU N’AS PAS ÉTÉ LES POMMES, TU N’AS PAS ÉTÉ 
LÀ PENDANT 2 SEMAINES.LÀ PENDANT 2 SEMAINES.

J’AI ÉTÉ À L’HÔPITAL, J’AI FAIT BEAUCOUP J’AI ÉTÉ À L’HÔPITAL, J’AI FAIT BEAUCOUP 
D’EXAMENS MAIS MAINTENANT JE SAIS POURQUOI D’EXAMENS MAIS MAINTENANT JE SAIS POURQUOI 
JE SUIS TOMBÉE DANS LES POMMES. J’AI LA JE SUIS TOMBÉE DANS LES POMMES. J’AI LA 
MALADIE DE LA TACHYCARDIE VENTRICULAIRE MALADIE DE LA TACHYCARDIE VENTRICULAIRE 
CATHÉCHOLERGIQUE.CATHÉCHOLERGIQUE.

MAIS C’EST QUOI ?MAIS C’EST QUOI ?

ÇA PEUT ÊTRE GRAVE SI ON NE LE SAIT PAS, SI ON FAIT DU ÇA PEUT ÊTRE GRAVE SI ON NE LE SAIT PAS, SI ON FAIT DU 
SPORT N’IMPORTE COMMENT ET SI L’ON NE PREND PAS SON SPORT N’IMPORTE COMMENT ET SI L’ON NE PREND PAS SON 
TRAITEMENT RÉGULIÈREMENT. IL VA FALLOIR QUE MES TRAITEMENT RÉGULIÈREMENT. IL VA FALLOIR QUE MES 
PARENTS EXPLIQUENT TOUT CELA AU PROFESSEUR DE SPORT.PARENTS EXPLIQUENT TOUT CELA AU PROFESSEUR DE SPORT.



JE VOULAIS VOUS PARLER DU JE VOULAIS VOUS PARLER DU 
CAS DE LINA, ELLE NE DOIT PLUS CAS DE LINA, ELLE NE DOIT PLUS 
FAIRE DE SPORT À L’ÉCOLE.FAIRE DE SPORT À L’ÉCOLE.

MAIS PLUS DU TOUT ?MAIS PLUS DU TOUT ?

POUR LE MOMENT NON. POUR LE MOMENT NON. 
MAIS QUAND SES EXAMENS MAIS QUAND SES EXAMENS 
SERONT BONS , IL SERA SERONT BONS , IL SERA 
IMPORTANT POUR ELLE IMPORTANT POUR ELLE 
QU’ELLE PARTICIPE AUX QU’ELLE PARTICIPE AUX 
COURS.COURS.

AH OUI, DANS CE CAS IL FAUDRA AH OUI, DANS CE CAS IL FAUDRA 
SURVEILLER PENDANT LE SPORT POUR SURVEILLER PENDANT LE SPORT POUR 
QU’ELLE PARTICIPE TOUT DOUCEMENT.QU’ELLE PARTICIPE TOUT DOUCEMENT.

JE VAIS M’ORGANISER, C’EST IMPORTANT JE VAIS M’ORGANISER, C’EST IMPORTANT 
EN EFFET QU’ELLE PUISSE PARTICIPER AUX EN EFFET QU’ELLE PUISSE PARTICIPER AUX 
COURS DE SPORT, QU’ELLE NE SE SENTE COURS DE SPORT, QU’ELLE NE SE SENTE 
PAS EXCLUE.PAS EXCLUE.

ÇA SERAIT POSSIBLE MAIS IL FAUDRAIT ÇA SERAIT POSSIBLE MAIS IL FAUDRAIT 
QU’ELLE PORTE UNE MONTRE POUR QUE QU’ELLE PORTE UNE MONTRE POUR QUE 
L’ON VÉRIFIE LES PULSATIONS DE SON CŒUR, L’ON VÉRIFIE LES PULSATIONS DE SON CŒUR, 
QUI NE DOIVENT PAS DÉPASSER 130/MN.QUI NE DOIVENT PAS DÉPASSER 130/MN.



OUI, JE VAIS RENTRER OUI, JE VAIS RENTRER 
AVEC ELLE.AVEC ELLE.

ALORS MARTIN, ALORS MARTIN, 
TU VIENS CHERCHER TU VIENS CHERCHER 
TA PETITE SŒOEUR ?TA PETITE SŒOEUR ?

A L’HÔPITAL, ILS ONT A L’HÔPITAL, ILS ONT 
TROUVÉ POURQUOI LINA EST TROUVÉ POURQUOI LINA EST 
TOMBÉE DANS LES POMMES TOMBÉE DANS LES POMMES 
LORSQU’ELLE FAISAIT DU LORSQU’ELLE FAISAIT DU 
SPORT. C’EST UN SYNDROME. SPORT. C’EST UN SYNDROME. 
LE COEUR S’EMBALLE LE COEUR S’EMBALLE 
TRÈS VITE PENDANT LE TRÈS VITE PENDANT LE 
SPORT OU LES ÉMOTIONS, SPORT OU LES ÉMOTIONS, 
ET ON TOMBE DANS LES ET ON TOMBE DANS LES 
POMMES.  FAUT PRENDRE UN POMMES.  FAUT PRENDRE UN 
MÉDICAMENT QUI EMPÊCHE MÉDICAMENT QUI EMPÊCHE 
LE COEUR DE S’EMBALLER LE COEUR DE S’EMBALLER 
ET FAIRE DU SPORT TOUT ET FAIRE DU SPORT TOUT 
DOUCEMENT.  MAIS C’EST DOUCEMENT.  MAIS C’EST 
D’ORIGINE GÉNÉTIQUE. D’ORIGINE GÉNÉTIQUE. 
LE CARDIOLOGUE NOUS A LE CARDIOLOGUE NOUS A 
EXPLIQUÉ QUE PLUSIEURS EXPLIQUÉ QUE PLUSIEURS 
MEMBRES DE LA FAMILLE MEMBRES DE LA FAMILLE 
POUVAIENT AVOIR LE MÊME POUVAIENT AVOIR LE MÊME 
PROBLÈME QUE LINA. JE SUIS PROBLÈME QUE LINA. JE SUIS 
DONC RESTÉ UNE JOURNÉE DONC RESTÉ UNE JOURNÉE 
À L’HÔPITAL POUR FAIRE DES À L’HÔPITAL POUR FAIRE DES 
EXAMENS.EXAMENS.

MAIS TOI AUSSI TU AS ÉTÉ MAIS TOI AUSSI TU AS ÉTÉ 
ABSENT LA SEMAINE DERNIÈRE ?ABSENT LA SEMAINE DERNIÈRE ?

MARTIN À LA SORTIE DU COLLÈGE-LYCÉE, MARTIN À LA SORTIE DU COLLÈGE-LYCÉE, 
IL TIENT LA MAIN DE SA PETITE SŒOEUR, IL TIENT LA MAIN DE SA PETITE SŒOEUR, 
IL A AUTOUR DE LUI SON COPAIN DENIS : IL A AUTOUR DE LUI SON COPAIN DENIS : 

MAIS QUE C’EST IL MAIS QUE C’EST IL 
PASSÉ À L’HÔPITAL ?PASSÉ À L’HÔPITAL ?

BAH ON M’A FAIT UN TEST BAH ON M’A FAIT UN TEST 
D’EFFORT. ON M’A MIS DES D’EFFORT. ON M’A MIS DES 
CAPTEURS, UN HOLTER.CAPTEURS, UN HOLTER.

QU’EST-CE QU’ON QU’EST-CE QU’ON 
T’A FAIT ?T’A FAIT ?

OH, LÀ, LÀ, OH, LÀ, LÀ, 
ÇA T’A FAIT MAL ?ÇA T’A FAIT MAL ?

AH BON, ALORS TOI AUSSI AH BON, ALORS TOI AUSSI 
IL FAUT QUE TU PRENNES IL FAUT QUE TU PRENNES 
UN MÉDICAMENT ET QUE UN MÉDICAMENT ET QUE 
TU FASSES ATTENTION TU FASSES ATTENTION 
AU SPORT ?AU SPORT ?

NON ! MAIS LE CARDIOLOGUE NON ! MAIS LE CARDIOLOGUE 
M’A DIT QUE MES EXAMENS M’A DIT QUE MES EXAMENS 
N’ÉTAIENT PAS TOUT À FAIT N’ÉTAIENT PAS TOUT À FAIT 
BONS, J’AIS UN PEU COMME BONS, J’AIS UN PEU COMME 
LINA MAIS MOINS FORT. LINA MAIS MOINS FORT. 



EH OUI, MAIS VRAIMENT PARCE EH OUI, MAIS VRAIMENT PARCE 
QUE J’AIME BEAUCOUP LE SPORT QUE J’AIME BEAUCOUP LE SPORT 
EN COMPÉTITION ;  EN COMPÉTITION ;  
JE VAIS DEVOIR ARRÊTER LA JE VAIS DEVOIR ARRÊTER LA 
COMPÉTITION. COMPÉTITION. 

ET TU DEVRAS ALLER ET TU DEVRAS ALLER 
À L’HÔPITAL ?À L’HÔPITAL ?

MAIS NON, JUSTE ALLER MAIS NON, JUSTE ALLER 
EN CONSULTATION,  EN CONSULTATION,  
J’IRAIS EN MÊME TEMPS J’IRAIS EN MÊME TEMPS 
QUE LINA.QUE LINA.

CETTE JOURNÉE AU PARC CETTE JOURNÉE AU PARC 
D’ATTRACTION TU VAS D’ATTRACTION TU VAS 
POUVOIR VENIR AVEC NOUS ?POUVOIR VENIR AVEC NOUS ?

OUI JE VAIS VOUS ACCOMPAGNER OUI JE VAIS VOUS ACCOMPAGNER 
MAIS JE NE POURRAIS PAS FAIRE MAIS JE NE POURRAIS PAS FAIRE 
TOUTES LES ATTRACTIONS COMME TOUTES LES ATTRACTIONS COMME 
VOUS. CELLES QUI FONT TRÈS, TRÈS VOUS. CELLES QUI FONT TRÈS, TRÈS 
PEUR JE NE POURRAIS PAS LES FAIRE.PEUR JE NE POURRAIS PAS LES FAIRE.

AH MAIS AU MOINS TU PEUX AH MAIS AU MOINS TU PEUX 
VENIR AVEC NOUS, C’EST ÇA VENIR AVEC NOUS, C’EST ÇA 
QUI EST IMPORTANT.QUI EST IMPORTANT.



TOUTE LA FAMILLE EST RÉUNIE TOUTE LA FAMILLE EST RÉUNIE 
POUR LE DÎNERPOUR LE DÎNER

MAIS PAPA ÇA CONSISTE EN MAIS PAPA ÇA CONSISTE EN 
QUOI CETTE FORMATION.QUOI CETTE FORMATION.

DANS MON ÉTABLISSEMENT ON A FAIT UNE FORMATION DANS MON ÉTABLISSEMENT ON A FAIT UNE FORMATION 
POUR APPRENDRE LES GESTES QUI SAUVENT. ET CHEZ VOUS POUR APPRENDRE LES GESTES QUI SAUVENT. ET CHEZ VOUS 
LES ENFANTS NOUS VOUS PROPOSIONS DE FAIRE CETTE LES ENFANTS NOUS VOUS PROPOSIONS DE FAIRE CETTE 
FORMATION DANS VOTRE ÉTABLISSEMENT ?FORMATION DANS VOTRE ÉTABLISSEMENT ?

C’EST TRÈS SIMPLE CE SONT C’EST TRÈS SIMPLE CE SONT 
LES GESTES DE PREMIER SECOURS.LES GESTES DE PREMIER SECOURS.

ET TU DEVRAS ALLER ET TU DEVRAS ALLER 
À L’HÔPITAL ?À L’HÔPITAL ?



LES GESTESLES GESTES

QUI SAUVENTQUI SAUVENT

MASSERMASSER

ALERTERALERTER DÉFIBRILLERDÉFIBRILLER



SANS SANS BÉTABLOQUANT

MONTÉEMONTÉE
D’ADRÉNALINED’ADRÉNALINE

STRESSSTRESS

SPORTS ENSPORTS EN
COMPÉTITIONCOMPÉTITION

BÉTABLOQUANTBÉTABLOQUANT

MONTÉEMONTÉE
D’ADRÉNALINED’ADRÉNALINE

STRESSSTRESS

SPORTS ENSPORTS EN
COMPÉTITIONCOMPÉTITION

AVEC AVEC BÉTABLOQUANT
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contact@afmhrc.org    www.afmhrc.org 

Assemblée Générale Ordinaire               6 octobre 2018 

L’Assemblée Générale Ordinaire de l’AMRYC Association des Maladies Héréditaires du Rythme 
Cardiaque, s’est  réunie dans les locaux de l’Alliance Maladie Rares – 96 rue Didot -  75014 PARIS le 
Samedi 6 octobre 2018 à 10h00. 
La feuille d'émargement, signée par les 14 membres présents en leur nom propre ou en tant que 
mandataire, pour un total de 27 voix figure en annexe du présent procès-verbal. 
Membres présents : Sophie Pierre, Françoise Pelissier, Blandine Subra, Françoise Pecker, Valèrie 
Korbel, Marianne Pelissier, Françoise Mounier, Sylvie Zunzarren, Sophie Dagues, Tania Pamard, 
Marie Heuzé, Laurent Agneray, Emmanuel Pierre, François Heuzé. 
Membres représentés : voire liste des procurations 
 
L’assemblée peut donc valablement délibérer. Les participants se présentent. Blandine Subra est 
nommée Présidente de Séance, Sylvie Zunzarren Secrétaire de séance. Sophie Pierre, Présidente 
de l’Association rappelle l’ordre du jour : 
 

• Rapport moral et financier 2017, 
•  Quitus au trésorier et au président, 
• Appel aux participations actives aux projets et actions de l’association 
• Vote des résolutions, 
• Questions diverses. 

 
RAPPORT MORAL ET FINANCIER:  
Sophie Pierre commente le rapport moral et retrace les actions de 2017. Il est fait lecture des 
différents rapports d’activités, et financier pour l’année 2017. Les documents sont joints à ce 
procès-verbal. 
 
ACTIONS DE L’AMRYC ET PROJETS 2018 : 

- L’arrivée de Johan Micoud (ancien footballeur international) comme ambassadeur permet 
d’augmenter la capacité de communication de l’association dans le domaine sport et santé, 
de sensibiliser aux morts subites du sujet jeune. Sa participation est essentielle pour 
concrétiser le projet d’un match de football au profit  de l’Association. 

- La participation de Stéphanie et Valérie au « Raid des Amazones » avec le slogan « au cœur 
d’AMRYC  a permis entre autre le lancement de notre Mascotte la peluche Kangourou et 
de nombreuses animations au cours de leur préparation physique en automne 2017. 

- Le développement des outils de communication avec le projet de création d’un nouveau 
site internet et la possibilité d’adhérer en ligne sans créer de compte Paypal (avec 
Helloasso). 

- Le souhait de créer une newsletter avec un outil permettant une plus agréable lecture. 
(définir cet outil et faire appel aux expertises des bénévoles) . 

- La présence dans les organisations : 
• Filière Cardiogen 
• Alliances Maladies Rares, 
• EURORDIS, 
• Alliance du Cœur 
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