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Des maladies rares et orphelines

Les cytopénies auto-immunes sont des maladies rares et orphelines qui touchent
plusieurs centaines d’enfants et d’adultes en France et des milliers dans le monde.
Elles se manifestent, sans raison connue, par un dérèglement soudain du système
immunitaire qui détruit les plaquettes, les globules blancs et rouges et provoque
notamment fatigue, souffle court, hyper-sensibilité aux infections mais aussi
saignements importants et gros hématomes en cas de petits chocs.

“J’avais plein de
petits points rouges

sur les jambes et
des bleus qui

apparaissaient ”
Maëva, atteinte d’un PTI

diagnostiqué bébé

Il existe plusieurs sortes de cytopénies. Le Purpura
Thrombopénique Immunologique (PTI), l'Anémie
Hémolytique auto-immune ou encore la Neutropénie
auto-immune. On parle de syndrome d'Evans, lorsque
plusieurs de ces maladies sont associées.

A ce jour les cytopénies auto-immunes ne se guérissent pas,
elles se soignent, mais restent présentes par poussées bien
souvent tout au long de la vie de celui qui en est atteint. 

Grâce à la recherche, les causes et mécanismes de ces maladies rares commencent à
être élucidées et les patients sont de mieux en mieux pris en charge. Nous devons
poursuivre les efforts afin que chaque patient puisse vivre le plus normalement
possible. 

L’association O’Cyto, créée il y a 10 ans, a pour mission
d’entretenir autour de chaque malade atteint de
cytopénies auto-immunes, qu‘il soit enfant ou adulte,
un espace d’échange, de partage et d’entraide.
L‘association a également pour mission de trouver des
fonds pour soutenir la recherche autour des maladies
auto-immunes du sang.

Composée de 260 adhérents et travaillant en lien étroit
avec les centres de référence et de compétences des
CHU spécialisés dans la prise en charge de ces
maladies, l‘association est animée par une équipe
bénévole. Elle organise régulièrement des temps
d‘échanges réunissant patients, proches et soignants
afin de rompre l‘isolement.


