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et une meilleure prise en charge par les
pouvoirs publics de W drépanocytose.
Améliorer la qualité de vie des jeunes
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Madame, Monsleur,

Cette bande dessinée est le résultat d'un partenariat
entre notre mutuelle et la fédération SOS GLOBI. Cet

touche une population qui ne bénéficie pas toujours
de soins de qualité.

Nous appelons chacun de nos adhérents & s'engager,
selon ses moyens, A faire lever les tabous qui entou-
rent cette maladie.

En agissant auprés des pouvoirs publics, en
direction du corps médical, # faut se donner les
moyens de faire progresser la prévention,

Ce sont nos conceptions d'entraide et de
mutuaiste qu nous aménent & nous lancer dans
cette grande campagne. Aider & faire reconnaltre
cette maladie grave, mobiliser toutes les énergies
afin de soutenir et favoriser la recherche pour
enrayer celle-cl, Il sagit auss! d'organiser le soutien
aux malades et & leurs familles,

Usction engagbe doit permettre de contribuer A
imposer un dépistage systématique de cette
makadie. La diffusion d'informations sur le suivi et les
méthodes de tratement de o DREPANOCYTOSE
seront autant d'atouts pour mettre un terme au
oéveloppement de cette maladie.

Pour toutes ces raisons, la MCAS contribuera selon
ses moyens of ses énergles & participer & fa lutte
contre les maladies du sang et aux campagnes oe
prévention, Construire l'espolr pour toutes
les victimes de ces maladies : ted est notre object,

Jean-Claude DORIZON
Vice-Président de la Mutuelle Complémentaire

b |

SOS GLOBI PARIS : sosglobl. paris@yahoo. fr
SOS GLOBI 95 : $0sglobi9S@yahoo. fr |
SOS GLOBI 91 : s0sglobi91 @yahoo.fr

SOS GLOBI 77 : sosglobi7?@yahoo.fr ’
SOS GLOBI 94 : s0sglobi94@yahoo.fr
GLOBINORD : globinord @orange. fr
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place pour combattre cette maladie génétique qui




super-Globi raconte la drépanocytose

conseiller médical : or connne poxpanet - pédiatne - CHu Lyon

lustrarions e mise en POYE : ADNE BASTIT
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Je suis tout petit et je fais partie de ton sang.

Je suls rouge parce que je suis coloré
avec un pigment qui s'appelie I'hémoglobine.

Unémoglobine normale est 'émoglobine A,
mals Il y a d'autres hémoglobines
comme laSetilaC

La drépanocytose,
c'est quand les globules rouges
n‘ont que de 'Mémoglobine S
(drépanocytose homozygote SS
le plus souvent,
ou S/Bthalassémie plus rarement)
ou de 'hémogiobine S
et de I'némoglobine C
(drépanocytose SC)







Je ne suis pas tout seul dans ton sang, je suls avec mon ami le globule blanc.




Lul, Il détruit les microbes qui entrent dans ton corps.










Mals d'ol vient I'oxygéne ?
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) Et mol, jarrive !
Je l'attrape, et ensemble, nous allons dans le coeur.

[ Yon COBUN, QUI €St Comme Une pompe,
nous propulse dans tes valsseaux sanguins.

Ces vaisseaux sont aussi appelés des artéres,

Ce sont comme des routes qui circulent
dans tout ton corps.

Je cours & toute allure

pour distribuer Foxygéne
partout dans ton organisme.,
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Au bout d'un moment, les artéres sont plus étroites
et deviennent des vaisseaux appelés capillaires.

11 est important que je puisse me faufiler
jusque dans tes capillaires,

car c'est 13 que je libére l'oxygéne.

C'est grace a l'oxygéne que j'apporte
que tes muscles peuvent bouger.
C'est aussi gréce a cet oxygene

que ton cerveau peut réfléchir.
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Je distribue 'oxygéne

vers tes 0s, tes muscles,
tes poumons, ton cerveau...
bref, dans tout ton Corps.




Parfols, tu ne

te sens pas bien,

Tu as mal au bras.

Cest parce que tu as
de 'émoglobine S

et & cause d'elle,

je deviens tout raide,
EX 13, Je suls coincé.
Je forme un bouchon
dans tes capillaires.

C'est une crise douloureuse,
Les docteurs |'appelient
une crise vaso-occlusive.







Parfois, je peux étre coincé ailleurs.
Tu peux avoir mal au ventre,
au dos ou & la poitrine,
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Ouf ! Ca a marché ! je suls décoincé !
Je peux continuer la distribution d'oxygéne

EL tol, tu n"as plus mal,




Pour que je reste souple et continue d'apporter I'oxygéne dans ton corps,
bois souvent a I'école comme a la maison.
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Ne te dépense pas a fond.







Evite laltitude au-deld de 1500 métres




Ne te baigne pas dans une eau froide,
mmwmnm
et séche toi dés que tu sors. .
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Attention & la fiévre !
C'est signe que les microbes sont 1a |

Avec elle, je me coince
&L 1o, WU peux étre malade.

Heureusement,
plus fort gue les microbes,
iy a mon ami le globule blanc. .,




Avec le globule blanc,
v peux lutter contre
les microbes
Sbeviter

les infections.

N'ouble pas
de prendre
' matin et soir
ton médicament.

Pense auss
a4 avoir
une bonne
hygiene de vie.

Il faut que tu sois




Lorsque que je me coince,
e ne fals pas du bon travail,
je suls donc plus facllement

—Gtruit dans. ton. comps.

C'est pourquoi, avec cette maladie,
tu manques parfois de globules rouges. ..

Tu es fatigué et tu deviens péle.




Heureusement,
je suis vite remplacé !

Ta moélie osseuse,

fabrique tou)outs'
d'autres petits super-globis !.
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Si tu as beaucoup de figvre, que tu es fatigué
ou que tes douleurs ne passent pas,
paries-en A tes parents :

il faudra peut-étre aller A I'hbpital.

Si tu mangues de globules rouges,
tu auras peut-étre une transfusion sanguine
(des globules rouges tout neufs !)

——————————————————————————————————————————————————
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LA, des docteurs et des Infirmiéres
~ qui connaissent ta maladie t'aideront et te soigneront.
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GLOSSAIRE

Acdde aming : pour fabriquer les protéines, la celhle utitse des mokbodes qu'elie sccroche les unes ux autres |
o8 sont les acides aminds. 1) existe 20 acides aminés naturels, Le corps humain sait en fabriguer 11 et 'al-
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brée.

ADH : constituant essentiel des dhwomosomes, support moléoulsire de Ninformation génétique.

Le contenu de cette information est le "code” de synthise de toutes les prodéines de lorganisme.

Molcule en double Miice, ADN est le support physique de Nnformation hérdditaire, qui est transmis d'une
géndration 3 la sulvante.

Alie : un mime géne peut exister sous dfférentes formes selon les iIndividus, Qui dférent plus Ou MONS au
niveau de leur séquence de nucléotides. Les différences entre deux alliles d'un géne sont des mutations.
Artiee : vaisseau qui conduit le sang du cosur vers toutes ks parties de Morganisme.

Caplllake : trés Nin vaissoau sanguin, 00 se fort les échanges d'oxygéne. 1l existe 3 types de valsseaux san-
guins, les artéres, les veines et les capiiaires.

Code géndtique : le code génétique est universel. 1) permet & 1a celiule de fabriquer des protéines b partic
d'acides aminds,
Dépistage néonatal : Depuls 1995, Mssociation Frangaise pour le Dépistage et & Prévention des Mandicaps

de FEnfant (AFOPHE) a organisé et mis en place un programme de dépistage néonatal national de la drépa-
nocytose.

1l s'0git d'un Gdpistage cblé, Cest-b-dire réservé aux ethnies concerrvhes par 1 maladie,

U prébmmnent ost offactid nar bes sages-femmes des matemités, par piglire au talon des nouveaux-nés au
trosime Jour de vie. Le but du dépistage ndonatal est de dagnostiquer ia drépanocytose trs 18 chez le
nourrisson, avant 'appartion des premidres comphcations,

Clectrophortse | tochnigue de laboratolre permetiant, dans le cas de la drépanccytose, le dépistage d'une
hémogiobine anormale, (photo isodlectrification)

Globule blanc (ou leucocyle) @ es leucocytes ou globules blancs sont des ceflules du systme Immunitaire
contenues dans le sang ot la lymphe. Les leucocytes ont pour rile de dédendre ke corps contre les microbes.
Globuie rouge (drythrocyte ou hématie) : Cest une colule riche en himoglobine qut assure ke transport du
dianygéne.

Les globules rouges drépanocytares prennent la forme dune tauciie, leur déformation est appesée faicsior-

m.

Géne : un géne est un morceau JADN contenu dans le noyau de nos celiules Que porte le plan e fabrication

dune protéine. Les gines sont porteurs des informations refatives aux caractéristiques dun Indvicdy

(couleur des yeux par exemple).

Le noyau de  ceflule est la bibllothdque qui renderme 1out le patrimone hérdditare de 'individu.

Le chromosome est un livre de catte bibliothégue et le géne une page de ce bvre,

Ce sont les génes gul transmettent les caractéres des parents & leur descendance.

La majorité des gines est présent en double exemplaire, sous forme d'aldles. Un individu est homozygote

pour un géne krsque ks deux alldles du géne en question sont identiques, et hétérozygote quand les deux

aldles sont différents.

Sl on appique ces notions au géne B de I'émogiobine, et & la drépanocytose :

1l existe donc deux génes codant la chaine B de Mémoglobine :

1) Chez_Dodividu _sain_homozygote AA, ces Odeux ofnes SO0k identiques et lewr code est normal.
1 en résuite la fabrication d'une hémoglobine normale A,

2) Chez je sujet hétérozygate AS, les deux gbnes sont diférents © 1 géne B de I'émoglobine est modifié (on

dt qul est mutd), Fautre est normal. 11 en résulte la fabrication d'une hémogiobine S par le gne muté ot

dune hémogiobine A par ke géne sain. Le sujet n'est pas malade, on dit qu¥ est porteur sain,

3) hez Je sujet homozygote SS les deux génes sont identigues mals sont tous les deux mutés. I en résulte
Ia fabrication d'une hémogiobine S ancrmale par les deux génes mutés, et Mabsence d'hémoglobine A, Le
sujet est malade (drépanocytose SS).

4).Chez ke suget hétérazygote SC, les devx glnes sont mubés mais différents : U en résulte & fabrication d'une
”mswmmamcwlmm.umu«w(msq
Chez le suget hitérozygote S/Bthalassémique, les deux génes sont mutés mass de facon différente

:len
résulte la fabrication d'une hémoglobine S par un géne, et labsence (80) ou la diminution (8+) de fabri-

cation dhémogiobine A par Mautre géne, Le sujet est malade (drépanocytose S/Bthal).
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Lymahe : hquide prodult par le corps dans leguel baignent les celiules. Comme le sang, 1a lymphe drcule dans
dos valssoaux appokds vaisseaux lymphatiques. Cest la lymphe qui transporte et évacue les déchets des

celes.
Micobe : o microbe est un terme désigrant le phus souvert les bactéries ou virus  resporsables d'une
malade.

Modlie osseuse © ost e lou oU sont fabriqués en permanence les globules (ou cefiules) du sang © globules
rouges, globutes blancs et plagquettes. Cest un liquide conteny dans tous les 0s du CoPs.

Nuciéotide : c'est l'unité de base de PADN, je mallon de la chaine d'scide nuckgue.

By 4 nuciéotides différents (acénine, guanine, cytosine, thymine ou uracile).

Oxygéne (plus précisément le Goxygine) - est une mokcule composée de deux atoMmes

Clost un gz Indspensabie A beaucoun de formes de vie qu fournit laxygéne nécessare A | resprration des
celules,

Plaguette (synonyme thrombocyte) - petite celiule du sang, sans noyau, Implgude da~s la coagulation du

ang.
PIcting | une protéine est une Macromokouie présente chez tous les dtres vwants. Inclispensabies & la vie

de o celiule et de Forganieme tout entior, s protéines sort fabrigubes par nos celules & partlr e 'ADN ot
rice au code péndtigue.
YRINg | valsseau Qui condut le sang dos parties de l'organisme vers e caeur,

TRAITEMENTS

Antibictique - médicament capable d'entraver la mulbiphcation de certaines bactiries, cua de s détruire.
Mydroxyurée :| médicament qui agit en augmentant la production d'hémoglobine F, hémwoglobine qui exerce
un effet atténuateur sur la sévérité de @ drdpanocytose. B a éé démontré que Iyd roxyurde permet de
rédure significativernent la fréquence des Crises douloureuses chez lenfant comme cheae 'sdulte.
Uhydraxyurde dot obigatoirement dtre prescrite pav un médecin et son utilisation IMCOse un suvi méscal
réguier.

Tracsfiusion sanguine (de globules rouges) : perfusion veineuse de globules rouges provenant de donneurs
volontares de sang.

La grefic de moclic osseuse © Cest le soul tratement actucliement disponible Qui permet de guérr définitive-
ment i malade. Cela consiste d'abord & Oétruire I moelie osseuse Ju sujet drépanocytaire (par de la chi-
miothérapie) puls & remplacer celle-C par une moelie saine prélevée chez un donnewr MLA compatible.
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Powr plus d'informations, tu peux contacter [association Sos Globi htp:// wwrv. sosglodi. fr




La mutuelle complémentaire des activités sociales
offre & tous les adhérents de la muruelle complémentaice un
UPP L
de ses 3 poles d'activité : “Loisics et Actions culturelles " entraide
et solidarité mutualiste” et “pépistage et prévention.”

pa¢ ailleurs, elle gére au bénéfice de ses adhérents et des assurés

sociaun trois centres mutualistes d'optique et un d’acoustigue.
La Mcas sensibilise, informe et alerte sur des sujets essentiels au bien

étce de tous,

C'est une des missions du pdle “Dépistage et prévention”
que de sortic d'une logique strictement curative sur les problémes de
santé Ceci afin de peévenic les facteurs de risques domestigues ou

professionnels, en relayant une information pectinente en dicection
des personnels de la sanié e1 des collecrivités locales,

seochure rdalisde avec le concours du pe corinne pondacéd
secvice d'nématologie cuu-wyon
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