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LEXIQUE DES PRINCIPALES

Hypertension : L'hypertension
(pression artérielle élevée)
correspond a une pression trop
élevée dans les vaisseaux sanguins
(140/90 mmHg ou plus).

Insuffisance cardiaque : incapacité
du coeur a assurer, dans des
conditions normales, le débit
sanguin nécessaire aux besoins
de l'organisme.

Malformations cardiaques
congénitales : anomalies
morphologiques du cceur
présentes a la naissance. Certaines
sont opérables, d’autres pas.

Arythmie : anomalie du rythme
cardiaque. Le cceur bat trop vite
ou trop lentement, ou ses
battements sont irréguliers.

Angine de poitrine (également
appelée angor) : douleur au niveau
du thorax, survenant a 'effort,
témoignant d’'une insuffisance
cardiaque.

Endocardite : maladie infectieuse
due a la fixation et la prolifération
de microbes sur I'endocarde, c’est-a-
dire sur la couche de cellules qui
tapissent la face interne du cceur.

SITUATIONS

ISSUES D'UNE
Péricardite : affection
inflammatoire aigué ou chronique
du péricarde (sac fibreux entourant
le cceur).

Greffe du coeur : opération qui
consiste a remplacer un cceur tres
malade, qui ne peut plus
fonctionner normalement, par le

cceur sain d’une personne décédée.

Pontage : lorsque les arteres
alimentant le coeur sont bouchées
et que le coeur n’est plus
correctement irrigué, on rétablit
une circulation sanguine normale
en installant une « dérivation »,
c’est-a-dire en greffant des
vaisseaux sanguins, prélevés par
exemple dans la jambe.

Infarctus (aussi appelé crise
cardiaque) : mort des cellules
d’une partie du muscle cardiaque,
privée d’apport sanguin par la
formation d’un caillot de sang qui
bouche une artere.

Artérite : [ésion d’une artére.

MALADIE

CARDIOVASCULAIRE

Accident vasculaire cérébral (AVC) :
probleme survenant au niveau
d’un ou plusieurs vaisseaux dans
le cerveau (obturation ou rupture
d’une artére, diminution de la
circulation par chute de la

pression sanguine, modification
du calibre d’un vaisseau...).

Pace-maker (en francais,
stimulateur cardiaque) :
stimulateur électrique implanté
dans le corps, qui délivre des
impulsions électriques indolores
pour régulariser les battements
du ceeur.

Prothése valvulaire cardiaque :
remplace une valve du cceur
déficiente.

Stent : matériel métallique qui,
introduit dans une artere
coronaire, réalise une gaine rigide.

Défibrillateur : appareil permettant
de délivrer une décharge de
courant continu pour traiter
certains troubles du rythme
cardiaque.



Vivre au quotidien avec une maladie cardiovasculaire

Notre maladie ne doit pas occuper notre esprit en permanence et ne doit pas
trop influer sur notre quotidien, nos loisirs, notre vie professionnelle,
personnelle ou familiale. Avec une maladie cardiaque, nous devons apprendre
(ou réapprendre) a vivre normalement, en intégrant les limites que notre
situation médicale nous impose, mais en refaisant, petit a petit, des choses qui
nous plaisent.

Souvent, avec du recul, nous constatons que nous nous sommes posés des
interdits qui n’avaient pas lieu détre. Alors apprenons a dépasser nos peurs
progressivement, pour notre plus grand bonheur !

Demandez a votre médecin quels
signaux d’alerte peuvent annoncer
une récidive ou une complication
dans votre cas. Ils sont différents
selon les pathologies et les
personnes. Vous devez les connaitre
ety étre attentif, sans vous focaliser
dessus en permanence.

Notez a c6té de votre téléphone fixe
le numéro de votre médecin ou de
I'hépital dans lequel vous étes suivi,
et enregistrez-les dans votre portable.
Vos proches peuvent suivre une
formation « premiers secours » a la
Croix Rouge, et doivent connaitre le
numéro du Samu en cas d'urgence :
15 depuis un fixe, 112 depuis un
portable. Mieux vous serez informé,
plus vous vous sentirez tranquille,
car vous saurez, vous et vos proches,

réagir en cas de probleme.



Lorsque nous avons un probléme cardio-vasculaire, nous devons faire encore
plus attention a ce que nous mangeons que les personnes en bonne santé :
réduire I'apport de graisses d'origine animale (viandes rouges, beurre, créme,
fromages, charcuterie), privilégier les graisses insaturées d’origine végétale (huile
de tournesol, de colza, dolive...), avoir une alimentation variée a base de légumes,
fruits, produits laitiers demi-écrémés, féculents, poisson, viande blanche et
volaille. Nous devons éviter les aliments salés : crustacés, conserves, etc.
Beaucoup de malades cardiaques suivent un régime sans sel ou limité en sel (2 g
maximum) a cause de leur maladie ou de leurs traitements (par exemple la
cortisone).

Bien str, le tabac est 'un des ennemis du cceur. Les fumeurs concernés par une
maladie cardiaque doivent impérativement arréter, et ne pas hésiter a demander
une aide médicale si cela leur parait insurmontable.

Notre consommation d’alcool doit rester tres modérée : un ou deux verres de vin
par jour, pas plus !

Si nous sommes en surpoids, nous devons tenter de réduire notre exces de poids.
Inutile de nous fixer des objectifs trop difficiles a atteindre. Il a été démontré
quune perte de 10 % de notre poids initial avait déja un impact positif sur notre
santé.



Vivre au quotidien avec une maladie cardiovasculaire

Les accros au café doivent apprendre a se limiter : les substances stimulantes
(café et sodas contenant de la caféine) sont a consommer avec modération.
Les drogues (en particulier la cocaine et 'ecstasy) ainsi que les médicaments
psychostimulants et les amphétamines, pris hors prescription médicale,
représentent un danger pour le coeur.

Pour éviter les infections, notre hygiene doit étre irréprochable. Se laver les

mains plus fréquemment que les autres devient vite une habitude, et nous
finissons par le faire sans y penser. Il est recommandé de porter des gants pour
jardiner.

Enfin, sachons nous écouter lorsque nous nous sentons fatigués : le repos est
trés important pour nous, il faut savoir lever le pied si besoin.
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Dans la grande majorité des cas, la pratique d'une activité physique est
souhaitable, et méme vivement recommandée. Quelques limitations nous sont
malgré tout imposées : pas de sport violent (rugby, boxe, aviron), ni de plongée
sous-marine. Ne commencez pas un sport sans demander son avis a votre
cardiologue.

L'idéal pour tous les malades cardiaques est de marcher une demi-heure par
jour. Mais nous pouvons aussi faire du vélo, de la danse, du volley, etc.

Certains cardiaques congénitaux sont cependant interdits de sport, ce qui est

parfois difficile a vivre pour les jeunes malades.




Vivre au quotidien avec une maladie cardiovasculaire

Les petites blessures, les coupures sont a désinfecter immeédiatement. De
méme, nos petits problemes ORL doivent étre tout de suite signalés a un
médecin. Cette prudence est valable pour les opérés cardiaques comme pour les
greffés, car nous avons une plus grande sensibilité aux infections.

Le vaccin anti-grippe est vivement recommandé pour les cardiaques (il est
d’ailleurs pris en charge a 100 %) et nous devons vérifier si nous sommes a jour
de notre vaccination anti-tétanos.

De facon générale, il vaut mieux éviter le contact avec des personnes ayant
des maladies contagieuses, comme la varicelle ou d’autres maladies infantiles.
Prévenez votre entourage, ainsi vos proches éloigneront de vous les enfants (et
les adultes) atteints de ces maladies qui sont la plupart du temps bénignes, mais
qui peuvent entrainer chez nous de la fatigue ou des complications.

Le coeur est plus sollicité a des températures extrémes. Nous avons donc du mal
a supporter les grosses chaleurs et le froid. L'idéal est de garder une température
fraiche dans la maison lors des étés trés chauds (volets fermés pendant la
journée, climatisation, ventilateurs) et de rester a l'intérieur pendant les jours
d’hiver tres froids.




Un bon suivi dentaire est indispensable pour toutes les personnes ayant un
probléme cardiaque. Si nous le pouvons, 1'idéal est de nous brosser les dents
apres chaque repas. La bouche et les dents sont des portes d’entrée aux infections :
une infection au niveau des gencives peut attaquer le coeur chez une personne
qui a un probléme cardiaque. N'oublions pas aussi d'informer le dentiste des
médicaments que nous prenons.

Le probléme est que nos soins bucco-dentaires ne sont pas pris en charge a 100 %
par la Sécurité sociale, méme si nous sommes en ALD : cest une revendication
de I'Alliance du Ceeur que de permettre a chacun d’entre nous, quels que soient
ses revenus, d’accéder aux meilleurs soins dentaires.

Lorsque nous nous déplacons, il est préférable d’avoir sur soi des documents
qui permettront détre pris en charge au mieux, en cas d’accident de la route
par exemple : un résumé de notre dossier médical, notre carte de transplanté
le cas échéant, une copie dordonnance mentionnant les médicaments pris au
quotidien.

Une maladie cardiaque n’interdit pas de voyager ; mais certains vaccins vivants
atténués sont définitivement interdit apres des greffes, celui contre la fievre jaune
par exemple. Nous ne pouvons nous rendre dans les pays ou sévit la fievre jaune.
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Pour certaines pathologies, il peut étre déconseillé de prendre l'avion, a cause
de la pressurisation de la cabine. Prenez I'avis de votre médecin.

Laltitude impose une certaine prudence : normalement, il est déconseillé de
monter a plus de 2 ocoo metres. Nous pouvons aller a la montagne, mais il faut
grimper progressivement, par paliers.

Si vous étes atteint d'une maladie
cardio-vasculaire, vous pouvez
porter des bas de contention pour
un long voyage en avion. Il existe
des modéles pour femmes et pour
hommes (chaussettes hautes).
Achetés en pharmacie, ils évitent
que les pieds et les jambes gonflent,
et réduisent notamment le risque
de thrombose et d’embolie
pulmonaire, dus a la pressurisation

et a une longue immobilisation

en position assise.



Pour tous ceux dentre nous qui ont subi une opération, les cicatrices existent,
méme si elles sont plus discretes aujourd’hui qu’il y a quelques années. Malgré
tout, ces cicatrices sont le signe visible d'une maladie, passée ou présente. Pour
une femme en particulier, elles sont parfois difficiles a accepter, car le regard
des autres peut étre désagréable, voire inquisiteur. Certaines ne portent plus
de décolletés et ont le plus grand mal a se
mettre en maillot de bain. D’autres ont
décidé d’'ignorer ces regards, et refusent de
se priver de plage ou de piscine.

Chacun doit agir comme il le sent, et
évoluer a son propre rythme. Parler avec un
psychologue peut aussi nous permettre de
mieux accepter notre image corporelle.
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Une maladie cardiaque ne nous protége pas, hélas, des situations de stress, ce qui
n'est pas bon pour le cceur. Il faut donc essayer, dans la mesure du possible,
déviter le stress ou dapprendre a le gérer. Paradoxalement, cest parfois
plus facile pour nous, malades : apres un grave probleme de santé, nous adoptons
souvent une nouvelle philosophie de la vie, nous avons davantage de recul par
rapport a des situations. Notre patron est mal

luné et passe ses nerfs sur nous ? Ma foi, il

L3N

va finir par se calmer, et nous avons déja
Gérer son stress passe par des

vécu des évenements bien plus graves...
petites adaptations du quotidien
ou des changements de
comportement. En voiture, passer
le volant a son conjoint lorsque
I'on arrive dans une grande ville
ou la circulation est trés dense.
Dans les relations sociales ou
familiales, dire ce que I'on pense
sur le moment pour évacuer les
tensions au lieu de ruminer ses

ressentiments.




Etre parent d’'un enfant atteint
d’un probléme cardiaque

Il y a encore quelques années, le probleme cardiaque d'un enfant nétait pas
décelé avant la naissance. Maintenant, dans de nombreux cas, les futurs parents
l'apprennent pendant la grossesse, grice aux échographies. Ils vivent donc le
stress et 'anxiété a ce moment-la, mais sont peut-étre mieux préparés a ce qui
les attend par la suite. Malgré tout, les parents ont tendance a trop couver leur
enfant atteint d'une maladie cardiaque congénitale. Ils le surprotégent, ce qui est
légitime, car ils sont en proie a une crainte permanente.

Pour les parents de jeunes enfants, les jeux et le sport sont une source d’angoisse.
Ils laissent leur enfant courir car cest naturel (et comment faire autrement ?)
mais ne le quittent pas des yeux. Faites confiance a votre enfant : généralement,
il percoit ses limites et s’arréte de lui-méme lorsqu’il est essoufflé.

Méme si cest tres difficile, il faut essayer de se faire violence pour laisser I'enfant
plus libre, et surtout ne pas hésiter a chercher du soutien aupres d'une association
ou d'un psychologue, pour mieux vivre cette situation. L'échange dexpérience
avec d’autres parents, le fait de pouvoir parler avec des familles confrontées a la
méme pathologie, apporte un réconfort inestimable.

Un psychologue peut également nous permettre de mieux prendre en compte
I'impact du probléme cardiaque de cet enfant sur le reste de la fratrie, quil ne
faut pas négliger.

<< Les médecins m'avaient

déconseillé de mettre mon bébé

en creche, car il risquait d'étre
confronté a trop de microbes.
Mais je travaillais, je n'avais pas de
gros moyens financiers, et surtout
Je souhaitais une vie en société
pour mon enfant. Il est donc allé
en créche. Bien sir, il a été souvent
malade, mais aujourd’hui il est a
l'université, et de I'eau a coulé
sous les ponts. »

Marie, 48 ans

« Ma fille a 20 ans. Lorsqu'elle
était petite, il n'y avait pas de
psychologues dans les services
hospitaliers. On gardait nos
questions et nos angoisses pour
nous, et on faisait comme on
pouvait. Si j'avais pu parler de
mes peurs, j'aurais peut-étre
moins surprotégé ma fille, et je
l'aurais siirement rendue plus
autonome qu’elle ne I'est
aujourd’hui.

Catherine, 53 ans



Vivre au quotidien avec une maladie cardiovasculaire

Nous avons tous ressenti un sentiment d’injustice, parfois de révolte, par rapport a
notre maladie. Nous avons eu, et avons encore par moments, I'impression de vivre
en sursis. Mais nous avons également appris, avec le temps et 'expérience, a gérer
nos angoisses, a relativiser.

Nous effectuons souvent nos bilans et nos examens a reculons, car nous redoutons
de mauvaises nouvelles. Juste aprés une opération cardiaque, nous avons le réflexe
d’appeler le médecin a la moindre alerte, au moindre signe anormal. Pour les
greftés, ’épée de Damocles est le rejet de l'organe grefté, qui peut entrainer la mort
sil'on n'est pas pris en charge a temps. Fatigue, fievre et maux de téte peuvent étre
des signes précurseurs.

Quel que soit notre probleme, nous avons besoin de parler. Il est nécessaire d’avoir
un environnement oll nous pouvons exprimer notre souffrance, évacuer nos
sentiments négatifs. Notre famille et nos proches sont souvent une valeur refuge :
il est appréciable de trouver aupres d’eux le réconfort dont nous avons besoin. Mais
ce n'est pas toujours possible. Il est alors important de chercher des personnes qui
peuvent étre a I'écoute de nos difficultés psychologiques : soit d’'autres malades
dans une association, soit un professionnel, psychologue ou psychiatre.




Greffés du ceeur et porteurs de matériel :
des spécificités a connaitre

Chez les greffés, la proximité de certains animaux domestiques (chats, oiseaux)
et des animaux de la ferme est déconseillée : les risques d’infection sont plus
importants a cause de la baisse de nos défenses immunitaires.

Pour la méme raison, notre risque de cancer de la peau est accru. Nous devons
donc faire tres attention au soleil : mettre une créme « écran total », porter des
vétements en coton a manches longues, un chapeau et des gants, méme pour
conduire. Un contréle dermatologique doit étre systématiquement effectué
chaque année, pour dépister un cancer de la peau.

Mieux vaut éviter le contact avec la poussiére... ce qui est une trés bonne excuse
pour ne pas faire le ménage !

Il est préférable de ne pas se baigner dans les piscines publiques, qui sont souvent
de vrais bouillons de culture, malgré les traitements désinfectants.

Dans les quelques mois suivant la greffe, les transplantés doivent éviter les lieux
tres fréquentés (métro, hypermarché).

Les porteurs de pacemaker et de défibrillateurs ne doivent pas passer dans
certains portiques dans les aéroports. N'oubliez pas de le signaler et de présenter
votre carte de porteur de stimulateur cardiaque.

I1leur est également interdit d’utiliser un four a micro-ondes ou un pese-personne
a impédancemétrie, et ils doivent éloigner leur téléphone portable d’au moins
25 cm de l'appareillage cardiaque (ne pas le mettre dans la poche de la veste).

<< Je ne m’expose pas au soleil,

mais je vis normalement, en
m’adaptant a la situation.

Si on me propose de déjeuner en
terrasse, j'y vais, mais je demande
un parasol. Et lorsque je voyage,
je me protége. »

Anémone, 40 ans

« J'étais atteinte d’un
rétrécissement mitral, qui a été
diagnostiqué alors que j'étais
rentrée a I'hdpital pour une série
d'examens. On ne m’a pas laissée
repartir, j'ai €t€ opérée tout de suite
et désormais j'ai une valve
mécanique. En fait, je n'ai pas eu le
temps de réaliser, donc je n'étais
pas angoissée. Je vis beaucoup
mieux depuis 'opération. Je suis
moins fatiguée, moins essoufflée. La
seule chose qui me génait au début,
c’était le bruit de la valve, une sorte
de « tic tac » que l'on entend
vraiment. Mais je m'’y suis
habituée. Sinon, je ne prends
aucune précaution particuliére dans
ma vie de tous les jours.

Pauline, 58 ans



Si vous souhaitez prendre contact ou rejoindre I'une de nos associations membres
d’Alliance du Cceur, rendez-vous sur notre site internet, en choisissant celle qui est la

plus proche de votre domicile.

Vous pouvez aussi nous écrire a I'adresse contact@alliancecoeur.fr si vous avez des

questions.

Site internet : www.alliancecoeur.fr ou scanner le QR code

Brochures « Cool la vie » disponibles aupres de I’Alliance du Cceur :

Cool la vie n*1
Cool la vien°2:
Cool lavien°3:
Cool lavien’s:
Cool la vie n°y :

Cool la vie n°6 :

Cool lavien°7 :
Cool la vie n°8 :

Cool la vie n°g :
Cool la vie n°10:
Cool la vie n°11:
Cool la vie n°12:
Cool la vie n°13 :
Cool la vie n°14 :
Cool la vie n°15:
Cool la vie n*16 :
Cool la vie n°17:
Cool la vie n*18 :
Cool la vie n°19::

: Vivre avec du cholestérol

Ma vie au quotidien avec une maladie cardiovasculaire

Ma vie affective et sociale avec une maladie cardiovasculaire
Dépistage et suivi de ma maladie cardiovasculaire

a table ! avec ma maladie cardiovasculaire

Apprivoiser le traitement de ma maladie cardiovasculaire
Linfarctus et aprés ? (vivre aprés un infarctus)

Bouger avec ma maladie cardiovasculaire (activité physique)
J’ai trop de tension, que faire ?

Laccident vasculaire cérébral : le prévenir, vivre aprés...
L'apnée du sommeil : qu’est-ce que c’est ?

Mon parcours de patient... avec une FA

Vaccins... Pourquoi on ne peut pas s’en passer ?

Diabéte : comment le prévenir et le traiter ?

Vous dites HF ? Plutét Hypercholestérolémie Familiale

Le Syndrome Coronarien Aigu. Qu’est-ce que c’est ?

Le diabéte : quel sera mon parcours de soins ?

Les valvulopathies : de quoi s’agit-il ?

Insuffisance cardiaque : votre coeur est usé...

BULLETIN de SOUTIEN
a I'association ALLIANCE DU CCEUR

Donnez-nous les moyens d’accomplir notre mission
en participant a nos actions. Alliance du Ceeur
est une association d’intérét général a caractere
philanthropique, éducatif, social, autorisée a
recevoir des dons avec regu fiscal pour déduction.
Les brochures COOL LA VIE sont distribuées et
expédiées « gratuitement » dans toute la France par
ALLIANCE du CCEUR, a destination du grand
public, des professionnels et établissements de
santé ; vous pouvez nous aider par le versement
d’un DON ; celui-ci ouvre droit a une réduction de
I'impét (Art. 6-1 de la Loi 20011275 du 28/12/2011.

Déduction fiscale de 66 % des sommes versées.
Des recus fiscaux vous seront délivrés par notre
association.

A compléter et 2 adresser 2 :
Alliance du Cceur 10 rue Lebouis 75014 Paris

Nom

Prénom

Adresse

Code postal
Ville
Téléphone

E-mail

OULI, j'apporte mon soutien a vos actions et je vous
adresse ci-joint un chéque bancaire ou postal d’'un
montant de :

Inscrire le montant ci-contre @ .........ccccevvvicuennnee €.
Votre don libellé a I'ordre de Alliance du Ceeur vous
fait bénéficier d’'une réduction d'impét de 66 % du
montant de celui-ci.

Vous avez besoin de nous...
Nous avons besoin de vous !



Une collection de brochures d’information imaginée par un collectif de personnes directement concernées par une maladie cardiovasculaire,
toutes membres de I’'Union Nationale des Associations de Malades Cardiovasculaires et Opérés du Ceeur. Le titre de cette collection refléte avant
tout notre état d’esprit et notre volonté de créer des brochures originales avec des explications claires et des conseils pour réussir notre vie malgré
nos problémes cardiovasculaires.

Les brochures COOL LA VIE sont distribuées et expédiées « gratuitement » dans toute la France par ALLIANCE du CGEUR, a destination du grand
public, des professionnels et établissements de santé ; vous pouvez nous aider par le versement d’'un DON ; celui-ci ouvre droit a une réduction
de P'impét (Art. 6-1 de la Loi 2001-1275 du 28/12/2011. Déduction fiscale de 66 % des sommes versées. Des regus fiscaux vous seront délivrés par
notre association.

Don en ligne : Pour faire un don en ligne sécurisé avec votre carte bancaire sur notre site internet (www.alliancecoeur.fr)

Don par courtrier : Alliance du Ceeur 10, rue Lebouis 75014 Paris

Alliance du Ceceur
10 rue Lebouis
75014 Paris

Tél. 01 75 43 11 61

www.alliancecoeur.fr
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