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«Ma maladie rare en 3 minutes» réalisé par Au Fil de la Prod.

Avec le soutien institutionnel de Sanofi.
Un grand merci à Lou et à la famille Roy pour leur contribution 

dans la construction de ce livret. 

 L’idée de réaliser ce livret est née lors d’un « week-end des familles » organisé 
tous les ans par l’association O’Cyto. Il répond aux besoins de parents de jeunes 
patients désireux de mieux comprendre leurs traitements et il a vu le jour grâce 

au talent d’une maman, illustratrice de métier. Nous sommes persuadés que 
bien au-delà des enfants, il pourra être utile également aux adultes !



Comme toi, je suis atteinte d’une maladie de la familledes cytopénies auto-immunes.C’est une maladie rare,nous sommes donc des gens rares !La classe, non ?

Salut ! 

Moi, c’est Sacha ! 

Hey ! C’est moi la perlerare içi !

PAS MAL PENSÉ 
COMME SYSTÈME !

 ET HOP : DIRECTION
LA CORBEILLE !

CHEZ TOUS LES HUMAINS, LE SYSTÈME IMMUNITAIRE  EST 

LÀ  POUR DÉFENDRE L’ORGANISME CONTRE LES MICROBES, 

GRÂCE AUX ANTICORPS ET AUX LYMPHOCYTES.

En gros, il sert à éviter 

qu’on attrape la grippe,

la varicelle ou d’autres 

infections : des bronchites, 

des otites, des gastros...

Quand des virus ou des 

bactéries pénètrent dans

l’organisme, le système 

immunitaire les détruit.
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En plus de détruire les microbes, il 
s’attaque aussi à nos plaquettes, 
nos globules rouges ou nos 
globules blancs en produisant ce 
qu’on appelle des auto-anticorps.

Le système immunitaire fait donc 
« le ménage » dans ton corps 
sauf que chez nous, il a pris 
son rôle un peu trop à cœur… 

Et ça,
c’est pas cool, 

car ce sont de bonnes 
cellules dont nous 

avons besoin 
pour être en 
pleine forme !

OUPS ! ÇA BUG ICI,
 LE SYSTÈME IMMUNITAIRE 
A OUBLIÉ DE  S’ARRÊTER !

FUYOOONS !!!
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EN FAIT, TU AS SURTOUT UN SYSTÈME IMMUNITAIREHYPERACTIF ! PARFOIS IL S’EXCITE,PARFOIS IL EST CALME ET FAIT JUSTE « SON MÉTIER ».

Quand il en détruit 2 ou 3 en même temps, comme moi, on dit qu’on a le syndrome d’Evans.

* Purpura Thrombopénique Immunologique
** Anémie Hémolytique Auto-Immune
*** Neutropénie auto-immune

Quand le système 
immunitaire détruit les plaquettes, 

on dit qu’on a un PTI. 
Quand il détruit les globules rouges, 

c’est une AHAI. Quand il détruit 
certains globules blancs, 

on parle de NAI.

Sur la vie quotidienne, ces maladies peuvent avoir pour conséquences de fatiguer, elles peuvent donner des poussées de fièvre, des aphtes et nous rendent également plus sensibles aux saignements.
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Les médecins m’ont expliqué qu’on allait me donner des 
traitements pour éviter que je sois trop embêtée dans mon 
quotidien. Pour certains enfants, on peut décider de ne rien faire, 
d’observer cette maladie, de vivre avec et d’attendre que  notre 
système immunitaire se calme. Cette maladie peut très bien guérir 
spontanément.

La maladie est imprévisible et il 
est difficile de savoir à l’avance 
combien de temps elle va 
durer, mais rassure-toi, une fois 
qu’on la connaît, on sait gérer les 
périodes où elle est endormie 
et les périodes où elle se réveille. 

Pour beaucoup de patients, 

la maladie va guérir avec ou 

sans traitements au bout de 

quelques semaines, mois ou 

années. 
Parfois elle reste longtemps  

mais des solutions existent 

pour bien vivre avec. 

Observer c’est 
déja faire 

quelque chose !

En résumé
MON INFO CLEF

MAIS DANS D’AUTRES CAS, IL 
VAUT MIEUX PRENDRE DES 

MÉDICAMENTS. ÇA AIDE À ÊTRE 
MOINS FATIGUÉ, À AVOIR MOINS 
DE SAIGNEMENTS OU DE BLEUS.



Alors, 
Qu’est-ce que 

vous nous 
proposez au menu 

docteur ?

Quand des médicaments sont 

nécessaires, on commence 

avec des traitements de 

« 1ère ligne » : ils ne vont pas 

guérir la maladie si elle n’a pas 

décidé de guérir, mais ils vont 

diminuer  ses conséquences.
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Appelés aussi cortisone, ils freinent notre système 
immunitaire trop actif et l’empêchent de détruire nos 
bonnes cellules.

On te demandera de faire 
des prises de sang pour 
s’assurer que les plaquettes, 
les globules rouges ou 
blancs sont bien remontés.
Si leur taux redescend après 
quelques semaines, ce n’est 
pas grave tant que tu n’as pas 
de symptômes trop gênants.

JE T’AI PROGRAMMÉ
TROIS ALARMES 

AU CAS OÙ, POUR 
T’EN RAPPELER !

Les 
CORTICOÏDES

Après quelques jours, il n’y 
a plus de saignements, les 
taches et les bleus sur le corps 
diminuent, ça veut dire que 
le traitement fonctionne et 
ça, c’est une super nouvelle !
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ère

Ligne

On doit prendre le médicament 

deux fois dans la journée. Ça 

peut être sous forme de 

cachets ou de sirop.

 
Pour le PTI, le traitement 

ne dure que quatre jours.

Pour l’AHAI, c’est beaucoup 

plus long, environ six mois.

Attention ! Il faut être rigoureux 

et ne pas l’oublier pour qu’il 

soit efficace.



Cela fait partie des effets secondaires possibles des corticoïdes, comme 
avoir très faim ou mal dormir la nuit. Il arrive aussi que ma peau 
s’abîme, que mes joues gonflent ou que je prenne du poids.

 

Il est toujours possible de 
reprendre des corticoïdes 
de temps en temps jusqu’à 
ce que la maladie décide de 
s’effacer toute seule. 
C’est ton médecin qui te dira. 

LE RÉCAP Fréquence≈ 2 X par jour
TypologieCachet ou sirop
DuréePti : ≈ 4 joursAHAI : ≈ 6 mois

Je vois pas 
du tout de quoi 

tu parles...

Ne t’inquiète pas si ça t’arrive aussi, ces effets disparaissent après l’arrêt du médicament. 

Je vais 

t’aider mais Je 

peux te rendre 

ronchon ou

t’exciter...
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Les
IMMUNOGLOBULINES

Quand tu arrives aux urgences et que tu saignes beaucoup 
du nez ou que tu as de très gros bleus, les médecins peuvent 
décider de t’administrer des immunoglobulines. Il s’agit 
d’anticorps qui vont venir piéger les auto-anticorps pro-
duits par ton système immunitaire et les empêcher de continuer 
de détruire tes bonnes cellules.

quand ton 
système 

s’enflamme,
J’arrive 

en renfort !

Ce traitement nécessite de rester une 

journée à l’hôpital. Le mieux, c’est 

quand on peut l’organiser à l’avance.

Les immunoglobulines sont données 

par perfusion. Ça veut dire qu’on 

te fait une piqûre dans le bras et, 

pendant quelques heures, le produit 

va passer tout doucement dans 

ton organisme.

Pendant la perfusion, tu peux regarder 

des films, te reposer ou discuter avec 

ton entourage.

VEUILLEZ 
PATIENTER

PENDANT LA 
MISE À JOUR…
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Si cela améliore tes symp-
tômes, les médecins déci-
deront peut être de refaire 
d’autres perfusions.

Ensuite, tu auras des prises 
de sang de temps en temps 
pour continuer de contrôler 
tes taux de plaquettes, de 
globules rouges ou de 
globules blancs.

LE RÉCAP 

Fréquence

au cas par cas

Typologie

Perfusion à l’hôpital 

de jour

Durée

Quelques heures

c’est une bonne
 occasion pour louper les cours, mais chut hein !

Parfois, il arrive d’avoir mal à 
la  tête  ou des démangeaisons.  
Cela fait partie des effets 
secondaires possibles de ce 
médicament. Ça peut être 
embêtant sur le moment, 
mais ce n’est pas grave.
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Il est toujours possible de venir faire une perfusion d’immunoglobulines 
de temps en temps à l’hôpital si ton cas le nécessite. 

Souvent, on te fait 
patienter un peu 
avant d’être perfusé 
car ce médicament 
doit être préparé.
Comme il coûte très 
cher, on s’assure que 
tu es bien arrivé.e à 
l’hôpital.

ère

Ligne



Si ton système immunitaire a décidé de continuer de faire des 
siennes malgré les traitements de 1ère ligne, les médecins 
pourront décider de te prescrire des traitements de 2 ème ligne. 
C’est ce qui arrive notamment pour le PTI quand on continue 
d’avoir des saignements très importants, ou pour l’AHAI si la 
maladie fait une deuxième poussée après les corticoïdes.
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Le
RITUXIMAB

ème

Ligne

Tu viens, tu reçois  
ton médicament et

tu repars !

Le Rituximab permet de 
corriger le système im-
munitaire en attaquant 
et en détruisant directe-
ment les lymphocytes B : 
des cellules hyperactives 
qui le dérèglent.

Ce traitement se reçoit par 
perfusion en hôpital de jour 
pendant quelques heures.

APPAREMMENT, 

ON A BESOIN DE TOUT 

REPARAMÉTRER PAR 
ICI !
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LE RÉCAP 
Fréquence1 mois : 1X par semaine
TypologiePerfusion à l’hôpitalde jour

Duréequelques heures

Le Rituximab 
avait bien 

fonctionné pour moi : 
pendant plusieurs  mois, 
plus de saignements ! 

S i  l e s  s y m p t ô m e s 
reviennent, il est toujours 
possible de revenir faire 
une perfusion de temps 
en temps en espérant que 
la maladie disparaisse 
toute seule. 

j’avais même 
réussi à me faire 

des copines parmi les 
infirmières à force 

de les revoir chaque 
semaine.

Ce médicament peut donner de petites 

allergies ou mal à la  tête, mais ce n’est pas

systématique. Si cela arrive, les médecins te 

donneront le nécessaire pour calmer ces ef-

fets secondaires.

En général, ce traitement s’étale sur un mois 

et il faut venir à l’hôpital une fois par semaine. 

Les rendez-vous sont programmés à l’avance, 

c’est pratique !
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Les
IMMUNOSUPPRESSEURS

Si les traitements de première ligne n’ont pas permis de 
contrôler tes symptômes, les médecins ont d’autres solutions. 
Ils pourront te proposer de prendre des immunosuppresseurs 
pendant un ou deux ans, et même un peu plus, pour accom-
pagner la guérison.

ème

Ligne

En clair, ils ont pour effet 
de « calmer » notre système 
immunitaire un peu trop 
vigoureux.

Les medecins peuvent t’en 

prescrire en cachets ou bien 

en sirop. 
L’important est de bien penser à 

prendre ton traitement chaque 

jour sinon il ne fonctionnera pas !

Les immunosuppresseurs réparent 
les lymphocytes T : d’autres cellules 
un peu trop actives qui dérèglent 
notre système immunitaire. 

Cyto-bot,je veux bienque tu nous programmes des alarmes ici aussi !

Alerte ! le système immunitaire continue de supprimer tous les bons fichiers !



Certains patients disent que ce médicament peut donner un peu mal au ventre ou à la tête les premiers jours. Cela ne concerne pas tout le monde, mais si c’est ton cas, il faut persévérer ! 

Ces effets secondaires disparaissent ensuite au fur et à mesure que ton organisme s’habitue au médicament.
En hiver, pense à bien te protéger, car en calmant le système immunitaire, les immunosuppresseurs peuvent aussi avoir pour conséquences de nous rendre un peu plus fragiles. 

D’ailleurs, les médecins pourront parfois te prescrire un antibiotique en prévention pour éviter d’attraper des microbes, ou te demander de renforcer tes vaccins ou de continuer des perfusions d’immunoglobulines.

LE RÉCAP 

Fréquence

chaque jour

Typologie

cachet ou sirop

Durée

1 ou 2 ans

protection
maximale
activée !
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Les 
AGONISTES DU 
RÉCEPTEUR DE LA TPO*

Dans l’organisme, c’est notre 

moelle osseuse qui fabrique 

toutes nos cellules du sang.

Les agonistes du récepteur de 

la TPO vont venir directement 

booster la moelle osseuse en 

lui donnant l’ordre de produire 

plus de plaquettes pour 

compenser leur destruction 

par les auto-anticorps.

ème

Ligne

EN GROS ON FAITUN COPIER-COLLER DES PLAQUETTES
QUOI  ...
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Dans certaines situations, lorsque les médicaments de 1ère 
ligne n’ont pas encore permis de faire disparaître les 
symptômes, les médecins pourront aussi te dire d’essayer de 
prendre des *Agonistes du Récepteur de la Thrombopoïétine 
(TPO). Cela ne concerne que les patients atteints de 
PTI.



Ces médicaments peuvent se présenter sous deux formes :
	 • En piqûre : une fois par semaine, une infirmière vient 
à la maison pour te faire une petite injection dans la cuisse. 
Souvent, les parents apprennent même à faire la piqûre eux-
mêmes.
	 • En cachets, à prendre avec un verre d’eau. La seule 
contrainte, c’est qu’il ne faut pas manger de produits laitiers les 
deux heures avant et après. Il faut donc voir à quel moment de 
la journée c’est le plus pratique pour toi !

LE RÉCAP 
Fréquence

chaque jour

Typologiecachet ou piqûre

Durée
1 à 2 ans

Ce traitement peut être don-

né pendant un ou deux ans 

et même un peu plus, pour 

accompagner une guérison.

Des prises de sang régulières 

permettront de savoir s’il fonc-

tionne bien sur toi et d’adapter 

la dose en espérant que la 

maladie s’efface petit à petit.

Désolé, 

pas possible ce 

soir, c’est une 

soirée sans 

lactose.
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Il faut surtout 

penser à le 

prendre tous les 

jours, sinon il ne 

fonctionnera pas !

C’est un anti-inflammatoire qui va mettre au repos les 
lymphocytes qui dérèglent notre système immunitaire.

L’hydroxychloroquine

MES ALARMES ET MOI ON SERATOUJOURS DISPO SI TU AS BESOIN !

Ce médicament est très facile à 
prendre : un ou deux cachets par 
jour en une seule prise et sur une 
longue durée (plusieurs années). 
S’il fonctionne bien, on continue 
le traitement pour qu’aucune 
maladie auto-immune ne ré-
apparaisse.

Ce médicament est prescrit dans 
des cas particuliers : s’il y a des 
signes de lupus en plus de la 
cytopénie auto-immune. Le lu-
pus est une autre maladie au-
to-immune qui peut continuer 
de s’activer jusqu’à l’âge adulte 
si on ne la calme pas.
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On peut tout à fait vivre sans 
sa rate.  Toutefois, il faut res-
ter très vigilant toute sa vie, 
car la rate a un rôle important 
dans la défense contre les in-
fections. Sans cet organe, cer-
taines bactéries peuvent être 
plus dangereuses. Il faudra 
le signaler à chaque nouveau 
médecin que tu rencontreras 
au cours de ta vie.

Pense à demander tacarte d’urgence,elle te seratoujours utile !

Et nous, pour les microbes, on fera le maxpour ne rien laisser passer !

ATTENTION, JE VAIS APPUYER SUR RESET !

La splénectomie
Dans de rares cas, si aucun de tous ces traitements ne per-
met d’adoucir durablement les effets de la maladie, les mé-
decins peuvent proposer au patient de lui retirer sa rate. 
On appelle cela une splénectomie.

La rate est l’organe où sont en partie fabriqués les auto-anti-corps qui détruisent nos bonnes cellules. C’est là que se joue tout le mécanisme de destruction.En la retirant, on essaye donc de stopper le mécanisme de la maladie et dans la plupart des cas, cela fonctionne bien. Cela se passe au bloc opéra-toire sous anesthésie générale.
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Si on jouait ?
C’est l’heure de l’atelier coloriage !
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Vrai ou faux ?

Relie chaque cellule à la maladie qui la concerne.

Les cytopénies auto-immunes sont des maladies très fréquentes.

Le système immunitaire sert à nous protéger des microbes.

La prise des corticoïdes dure toujours 4 jours.

Les immunoglobulines se prennent comme un bonbon à mâcher.

Le syndrome d’Evans, c’est quand seulement une bonne cellule 
est détruite.

La maladie peut guérir toute seule au bout de quelques semaines, 
mois ou années.

Il faut être très rigoureux dans la prise de ses médicaments pour
qu’ils fonctionnent.
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Trouve les dix mots correspondants aux définitions.

1  Il défend l’organisme contre les microbes. Chez nous il peut être hyperactif.

2 Cellules qui peuvent être gentilles ou méchantes.

3 Piqûre dans le bras par laquelle s’écoulent les immunoglobulines.

4 Quand le système immunitaire détruit plusieurs types de cellules, 
      on dit qu’on a le syndrome d’...

5 Anticorps dirigé contre soi-même.

6 Elles sont détruites par notre système immunitaire lorsqu’on est atteint
      d’un Purpura Thrombopénique Immunologique (PTI)

7 Forme de certains médicaments, à ne surtout pas oublier pour qu’ils 
      fonctionnent !

8 Médicaments de 1ère ligne qui freinent le système immunitaire.

9 Les agonistes du récepteur de la TPO viennent la booster.
   C’est l’organe dans lequel sont fabriqués les auto-anticorps. 
    Dans certaines situations, on peut décider de le retirer. 
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SOLUTION DES JEUX

Le système immunitaire s’emballe, aide-nous à le calmer !
Si tu as un PTI, tu dois entourer les plaquettes.
Si tu as une AHAI, tu dois entourer les globules rouges.
Si tu as une neutropénie, tu dois entourer les globules blancs.
Si tu as un syndrôme d’Evans, tu dois en entourer plusieurs en fonction de ton cas spécifique !

Vrai ou Faux 
1 : faux, ce sont des maladies rares   2 : vrai   3: faux, c’est le cas pour le PTI mais cela peut 
être plus long pour d’autres maladies.   4 : faux, c’est une perfusion à faire à l’hôpital.   
5 : faux, c’est quand 2 ou 3 bonnes cellules sont détruites.  6 : vrai.  7 : vrai 

Mots fléchés
1 : Système immunitaire . 2 : Lymphocytes . 3 : Perfusion . 4 : Evans . 5 : Auto-anticorps
6 : Plaquettes . 7 :  Cachets . 8 : Corticoïdes . 9 : Moelle osseuse . 10 : Rate

Dessine moi ton traitement :
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Contact

L’Association O’Cyto 

soutient les patients 

atteints de cytopénies 

auto-immunes. 

o-cyto.org

contact@o-cyto.org


