Le jour ou
Aryel a découvert
sa force SLD:

§_olide, _l_._ibre et QiFFérente

UNE HISTOIRE POUR ENFANTS SUR LE SYNDROME DE LOEYS-DIETZ.

(3 o C,est bien
Cleg 3P d’étre soi-méme
.:o.






Maman... 'espére
que tout va bien.

Nous allons comprendre
tout cela ensemble.

Aryel, nous avons appris
aujourd’hui quelque chose
d'important au sujet de ton corps.
Cela s’appelle le
syndrome de Loeys-Dietz..

Cela signifie que certaines parties
de ton corps ont besoin d’un peu plus d’attention.
Mais tu n’auras pas a comprendre tout cela
tout seul - nous allons
apprendre ensemble.




A I'intérieur de ton corps se trouvent de minuscules instructions appelées génes. Les génes sont
importants pour construire les tissus conjonctifs, qui maintiennent ensemble les différentes
parties de ton corps. Il y a la fibrilline, qui agit comme un échafaudage, I’élastine, qui permet
I’étirement, et le collagéne, qui apporte de la rigidité.

Le tissu conjonctif aide a soutenir ta peau,
tes os, tes muscles et tes vaisseaux sanguins, comme ton
aorte. Dans le syndrome de Loeys-Dietz, certaines de ces
instructions fonctionnent un peu différemment, ce qui
signifie que ton corps peut avoir besoin
dun peu plus de soins.

Je suis |a avec toi.
Nous allons apprendre
tout cela ensemble.

Est-ce que je vais
aller bien?




C’est normal de te sentir
inquiet, Aryel. Beaucoup
d’enfants se sentent comme
¢a lorsqu’ils apprennent
quelque chose de nouveau
au sujet de leur santé.

VOTRE Sanye
COMPTE

/ Tu peux toujours jouer,

apprendre et rire. Tu devras peut-étre
simplement étre un peu plus prudent
avec certaines choses, surtout pour
protéger ton aorte.

Est-ce que je serai quand
méme comme les
autres enfants ?

Tu devras peut-étre voir
tes médecins un peu plus souvent que
certains autres enfants. Je comprends
que cela puisse parfois étre
agacant ou faire peur, mais nous
sommes tous la pour toi.




Maman, et s’il m’arrivait
quelque chose ?

Ca faisait beaucoup
d’informations
d’un seul coup,

n’est-ce pas?

Apprendre que tu as
le syndrome de Loeys-Dietz
peut sembler bouleversant.

Oui... Je n’ai pas
vraiment compris.




et

Mais tu ne traverseras
pas tout cela seul. Laisse-moi
te montrer quelque chose.
=

Dans ton corps,
certaines parties

peuvent étre plus

fragiles. Nous devons
donc leur accorder une
attention particuliére
pour les garder fortes
et pour assurer
ta sécurité.

[ ACCUEIL 3 a ; 5
T ' AUTOROUTE
S/ || DE L'AORTE

Voici ton aorte, une
grande autoroute qui
transporte le sang dans
ton corps, et nous devons
particulierement veiller
a la garder forte.

AUTOROUTE
DE L'AORTE

QUARTIER ctném
DU CCEUR

" toute une grande

. . tasécurité autant
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S \ _ que possible. £
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équipe qui t'aidera
a garder ton corps
fort et a assurer

J



est le plus gros vaisseau sanguin relié a ton cceur.
Imagine-la comme l'autoroute principale
de ton corps, qui transporte le sang
partout ou il doit aller.
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A cause du syndrome de Loeys-Dietz,
la paroi de I’aorte peut parfois s’étirer
plus qu’elle ne le devrait. C’'est pourquoi
tes médecins la vérifient régulierement
pour s’assurer qu’elle reste
en bonne santé.

Alors, c’est pour ¢a
que j’aurai tous
ces rendez-vous ?




Exactement !
Ton équipe de soins
surveille attentivement
ton coeur et ton aorte pour
que tu puisses rester en
sécurité, en santé
et fort.

ACCUEIL
CcT
IRM

Est-ce qu’ily a
d’autres enfants
comme moi?

Oui. Il y a aussi d’autres enfants
i | qui ont le syndrome de Loeys-Dietz.
& U ( Chaque enfant atteint du syndrome de |
'& Loeys-Dietz est différent. Certains enfants
ont besoin de plus de visites chez le
médecin, tandis que d’autres en

ont besoin de moins.

Certains font face a de
/ plus grands défis, et d’autres a

{ de plus petits. Mais peu importe
\é quoi ressemble leur parcours,

Is ne sont jamais seuls.
-




Certains d’entre eux ont vécu
des parcours tres difficiles, et lorsque
cela arrive, toute I’équipe prend soin d’eux
a chaque étape afin de les aider
a se sentir plus forts.




Je neme -
sens pas fort. / i Tu n’as pas besoin de te

sentir fort tout le temps.
C’est normal d’avoir aussi
des journées difficiles.

Etre fort ne signifie pas
toujours étre courageux tout le
temps. Parfois, cela signifie poser
des questions, partager ce
que tu ressens ou demander

' de l'aide.

Tu apprends
comment fonctionne
ton corps, et c’est une forme de
force importante.




Tu peux étre Aryel.
Chaque enfant atteint du syndrome
de Loeys-Dietz possede sa propre force:
Solide, Libre et Différente (SLD)

Vraiment. Certains enfant\
sont forts parce qu’ils posent

des questions. Certains sont

forts parce qu’ils affrontent
les défis avec courage. Certains

sont forts parce qu’ils
n’abandonnent jamais.

Est-ce que
je peux devenir

Alors, quelle
est ma force?

C’est a toi de la découvrir. Mais je crois
que tu es déja en train de la trouver.

Aryel a appris quelque chose d’important : chaque
enfant atteint du syndrome de Loeys-Dietz posséde
sa propre petite force. Une force qui lui est unique
et qui fait de lui quelqu'un de Solide, Libre et
Différent. Elle est toujours |3, préte a étre
découverte.







Loeys-Dietz n’était qu’'une partie de son histoire.

Il a découvent que la force peut prendre de

nombreuses formes et que chaque enfant atteint

du SLD possede sa propre force: une force Solide,

Libre et Différente — une force SLD qui ne demande
qu’a étre découverte.

Alors que le parcours d’Aryel se poursuit,
il continuera d’apprendre, de grandir
et de découvrir la sienne.

Tu es fort exactement comme tu es,
o —
v
Ce livre a été créé par Loeys-Dietz Canada
afin d’aider les enfants et les familles a mieux
comprendre le syndrome de Loeys-Dietz
et a leur rappeler qu'ils ne sont jamais seuls

dans leur parcours. AL
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