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LIDEE DE REALISER CE LIVRET EST NEE LORS D'UN « WEEK-END DES FAMILLES » ORGANISE
TOUS LES ANS PAR L'ASSOCIATION 0°CYTO. IL REPOND AUX BESOINS DE PARENTS DE JEUNES
PATIENTS DESIREUX DE MIEUX COMPRENDRE LEURS TRAITEMENTS ET IL A VU LE JOUR GRACE

AU TALENT D'UNE MAMAN, ILLUSTRATRICE DE METIER. NOUS SOMMES PERSUADES QUE
BIEN AU-DELA DES ENFANTS, IL POURRA ETRE UTILE EGALEMENT AUX ADULTES !

Avec la coopération du Dr Nathalie Aladjidi (CEREVANCE - CHU Bordeaux)
et de Serge Laborde (Président O’Cyto).

Illustrations et mise en page : Blandine Le Lorec Billot (Blandine Illustrations)
Textes et coordination projet : Florine Bourgeois Communication
Illustration du personnage de Sacha inspirée du film O’Cyto
«Ma maladie rare en 3 minutes» réalisé par Au Fil de la Prod.

Avec le soutien institutionnel de Sanofi.

Un grand merci a Lou et a la famille Roy pour leur contribution
dans la construction de ce livret.

O-CYTO.or

=% P
=

cerevance S@NOFI



COMME TOI, JE guig 4
) , TTE
D'UNE MALADIE DE (A FAhmEE
DES CYTOPENIES AUTO-IMMUNES
C'EST UNE MALADIE RARE.

PAS MAL PENSE
COMME SYSTEME !
ET HOP : DIRECTION

LA CORBEILLE!
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En plus de détruire les microbes, il
s'attaque aussi a nos plaquettes,
nos globules rouges ou nos
globules blancs en produisant ce
qu’on appelle des auto-anticorps.

ETCA,

C’EST PAS COOL,
CAR CE SONT DE BONNES
CELLULES DONT NOUS
AVONS BESOIN
POUR ETRE EN
PLEINE FORME !

Le systeme immunitaire fait donc
« le ménage » dans ton corps
sauf que chez nous, il a pris
son rdle un peu trop a ceeur...

OUPS ! CA BUG ICI,
LE SYSTEME IMMUNITAIRE
A OUBLIE DE S'ARRETER!
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Les médecins m'ont expliqué qu'on allait me donner des
traitements pour éviter que je sois trop embétée 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
systéme immunitaire se calme. Cette maladie peut trés bien guérir
spontanément.

MAIS DANS D'AUTRES CAS, IL

OBZERVER C'ESCT : VAUT MIEUX PRENDRE DES
DEJA FAIRE MEDICAMENTS. GA AIDE A ETRE
QUELQUE CHOZE ! \ .q ; MOINS FATIGUE, A AVOIR MOINS

DE SAIGNEMENTS OU DE BLEUS.
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ALORS,

QU'EST-CE QUE
VOUg NOUg
PROPOSEZ AU MENU
DOCTEUR ?
-
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médicaments sont

~ Quand des
 nécessaires, on commence
 agvec des traitements de

. ils ne vont pas
- gueérir la maladie si elle n'a pas
~ décidé de gueérir, mais il ont

“diminuer ses conséd

s ils vont
uences.




Appelés aussi cortisone, ils freinent notre systéme

immunitaire trop actif et 'empéchent de détruire nos

bonnes cellules.

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

JE T'AI PROGRAMME
TROIS ALARMES
AU CAS OU, POUR
T’EN RAPPELER !

On te demandera de faire
des prises de sang pour
s’assurer que les plaquettes,
les globules rouges ou
blancs sont bien remontés.



JE VOIS PAS
DU TOUT DE QUOI
TU PARLES...

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

NE T"AIQUIETE PAS
T'ARRIVE

AUSS|, CEg erpere
DISPARAICCENT
PRES L' ARReT
DU MEDICAMENT

te RECAP

Il est toujours possible de
reprendre des corticoides — -
de temps en temps jusqu’a

ce que la maladie décide de

s’effacer toute seule. y
C’est ton médecin qui te dira.



Les

IMMUNOGLOBULINES

Quand tu arrives aux urgences et que tu saignes beaucoup
du nez ou que tu as de tres 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 systeme immunitaire et les empécher de continuer
de détruire tes bonnes cellules.

QUAND TON
QYSTEME
SENFLAMME,
J'ARRIVE
EN RENFORT |

VEUILLEZ
PATIENTER
PENDANT LA
MISE A JOUR...
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Parfois, il arrive d’avoir mal a
la téte ou des démangeaisons.
Cela fait partie des effets
secondaires possibles de ce
médicament. Ca peut étre
embétant sur le moment,
mais ce n’est pas grave.

.

Si cela améliore tes symp-
tomes, les médecins déci-
deront peut étre de refaire
d’autres perfusions.

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

globules blancs. J'

C’EST UNE BONNE
0CCAZION POUR

LOUPER LES Coype

MAIZ CHUT HEIN |

Souvent, on te fait
patienter un peu
avant d’étre perfusé
car ce médicament
doit étre préparé.
Comme il colite trés
cher, on s’assure que
tu es bien arrivé.e a
Uhopital.

Il est toujours possible de venir faire une perfusion d’immunoglobulines
de temps en temps a Uhopital si ton cas le nécessite.
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Si ton systeme immunitaire a décidé de continuer de faire des
siennes malgré les traitements de|1° ligne, les médecins
pourront décider de te prescrire des traitements de 2 ™ ligne.
C’est ce qui arrive notamment pour le PTI quand on continue
d’avoir des saignements-trés-importants,-ou pour LAHAI si-la
maladie fait une deuxieme poussée apres les corticoides.

APPAREMMENT,
ON A BESOIN DE TOUT
REPARAMETRER PAR
ICI!

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

TU VIENS, TU RECOIS
TON MEDICAMENT ET
TU REPARS !

Ce traitement se recoit par
perfusion en hopital de jour
pendant quelques heures.




LE RITUXIMAB
AVAIT BIEN
FONCTIONNE POUR MO :
PENDANT PLUSIEURS MOIS,
PLUS DE GAIGNEMENTS |

2 oiS
t o'étale sur un M

ce traitemen is par semaine.

En général, U hopital une fois

et il faut venir a

J'AVAIS MEME
REUSE! A ME FAIRE
' DEC COPINES PARMI LES
% INFIRMIERES A FORCE
o \ DE LEG REVOIR CHAQUE

SEMAINE.
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FREQUENCE
I Moig -
Si les symptémes 'XPARS'EMAINE
reviennent, il est toujours TYPOL
possible de revenir faire PERFUS'{ON AOLG’:-IEOPN
une perfusion de temps DE Jour AL

en temps en espérant que
la maladie disparaisse
toute seule.
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w7 Les medecins

Si les traitements de premiere ligne
contréler tes symptomes, les médecins ont d’autres sgiutions.
Ils pourront te proposer de prendre des immunosupp

ont pas permis de

sseurs

pendant un ou deux ans, et méme un peu plus, pour accom-

pagner la guérison.

ALERTE | LE ngTEJE

§ |/~

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

peuvent ten

ien
prescrire en cachets ou bie

en sirop-
Limporta

prendre to .
jour sinon il ne fonctio

nt est de bien penser a
n traitement chaque
nnera pas!

IMMUNITAIRE
UPPRIMER

FCHFERQ ]

Les immunosuppresseurs réparent
un peu trop actives qui dérglent
notre systéme immunitaire.

27,
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Ces effets secondaires disparaissent ensuite au fur et
a-mesure que ton organisme s’habitue ay médicament.

plus fragiles.

D’ailleurs,  (es médecins Pourront | parfois te
prescrire| un antibiotique = en prévention pour

d’immunoglobulines,

PROTECTION
MAXIMALE )
ACTIVEE !

N
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Les
AGONISTES DU

RECEPTEURDELA TPO

Dans certaines situations, lorsque les médicaments de 1°
ligne n’ont pas encore permis de faire disparaitre les
symptomes, les médecins pourront aussi te dire d’essayer de
prendre des *Agonistes du Récepteur de la Thrombopoiétine

(TPO). Cela ne concerne que les patients atteints de
PTI.

Dans lorganisme, c'est nf)tre
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 Lordre de produire
plus de plaquettes pt?ur
compenser leur destruction
par les auto-anticorps.

f—‘—_'\"—T—H—'—F’

FAIT
C \J o COPIER-COLLER
4 Nt 4 = PLAQUETTES
Quos ...




Ces médicaments peuvent se présenter sous deux formes :

e En piqlre : une fois par semaine, une infirmiére vient
a la maison pour te faire une petite injection dans la cuisse.
Souvent, les parents apprennent méme a faire la piqire eux-
mémes.

e En cachets, a 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 aprés. Il faut donc voir a quel moment de
la journée c’est le plus pratique pour toi!

ment peut &tre don-
u deux ans

Ce traite

Des prises de sangd rég’fll;e:‘ecs_
permettront de sa.vour s’ iLfo <
tionne bien sur toul et d’adap J
la dose en esperan‘t \que -
maladie gefface petit a petit.




L'HYDROXYCHLOROQUINE

Clest un anti-inflammatoire qui va mettre au repos les
lymphocytes qui déreglent notre systeme immunitaire.




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.

r9ane oy
es les

sont en

On peut tout a fait vivre sans
sa rate. Toutefois, il faut res-
ter trés vigilant toute sa vie,
car la rate a un réle important
dans la défense contre les in-
fections. Sans cet organe, cer-

taines bactéries peuvent étre . PENgE
plus dangereuses. Il faudra A DEMANDE]Z TA

i 3 CARTE p’
le signaler a chaque nouveau D’Ure,
g q ELLE Te ENCE

médecin que tu rencontreras SERA
Ti
au cours de ta vie. O0UJOURE UTILE )
4
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C'est I'heure de I'atelier coloriage !




Relie chaque cellule 3 1a maladie qui la concerne.
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Vrai ou Faux ?

Les cytopénies auto-immunes sont des maladies trés fréquentes.
Le systéme immunitaire sert & nous protéger des microbes.
La prise des corticoides dure toujours 4 jours.

Les immunoglobulines se prennent comme un bonbon a macher.
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.

OO OO <
O 0 OooOoOsR

IL faut étre trés rigoureux dans la prise de ses médicaments pour
qu'ils fonctionnent.
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Trouve les dix mots correspondants aux définitions.
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Il défend l'organisme contre les microbes. Chez nous il peut étre hyperactif.

Cellules qui peuvent étre gentilles ou méchantes.

Piglire dans le bras par laquelle s’écoulent les immunoglobulines.

Quand le systéme immunitaire détruit plusieurs types de cellules,
on dit qu'on a le syndrome d'...

Anticorps dirigé contre soi-méme.

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

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

Médicaments de 1% ligne qui freinent le systéme immunitaire.

Les agonistes du récepteur de la TPO viennent la booster.

C’est lorgane dans lequel sont fabriqués les auto-anticorps.
Dans certaines situations, on peut décider de le retirer.
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