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“I'RPY

(Hyperoxalurie primitive de type1)

(ette bande dessinée a été réalisée en collaboration avec Dr Nathalie
Biebuyck du service de Néphrologie Pédiatrique de UHopital Necker




Les mysteres

“I'RP1

( Hyperoxalurie primitive de type 1)

Cette bande dessinée a été conque en collaboration avec
le Dr Nathalie Biebuyck, du service de Néphrologie Pédiatrique de UHopital Necker -
Centre de Maladies Rénales Héréditaires de UEnfant et de UAdulte (MARHEA).

Son objectif est d’expliquer aux jeunes patients atteints ’HP1, avec des termes simples
et adaptés, la maladie, ses symptdmes et sa prise en charge.
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Mariuuuuuus, mon grand frére d'amour Non I Dis moi, Cest quoi ta maladie...
en sucre, je peux te poser une question 2 Uhypermachin truc bidule 1, 2,3 2!

Hyperoxalurie Primitive de type 1mais

I Tu vois bien que e sui 6|
Nan | Tu vois bien que je suis super occupé ! s

Peu de gens connaissent e secret de Oui chef
UHP1, es-tu sdire de vouloir Le percer 2 Tune pourras pas revenir en arriére, Cest clair 2
Oui chef !
Et tu devras me donner ton goditer !
Non chef!

Qui chef 1

Lo

Qui ne tente rien n'arien... Parfait soldat ! Dans ton corps, tu as
Cest vrai chef | comme de petits étres magiques.

Foie
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La Fée du foie est une gardienne des recettes
magiques qui fabriquent ce qui est nécessaire
pour faire fonctionner ton corps !

Et e Lutin des reins nettoie Le corps en filtrant
les déchets comme une passoire magique.

Pour que tout ca fonctionne bien, il faut (a bonne
recette pour chaque potion magique!

“'IIIIIIIIE;G
¢

Glycolate %

GOJ' &

Glyoxylate ==> Oxalate

AGT‘I

Glycine ®

Silarecette est
suivie, tout va bien.

Alors e foie produit a La place beaucoup trop d'oxalate.

Aaaaaah une invasion d'oxalate ! Le lutin des
reins n'arrivera jamais a tout éliminer |

Mais UHP1 est sournoise, elle ne
suit pas [a bonne recette |

Et voila, (a potion maléfique... comme camon
AGT ne peut plus rien fabriquer... hihihihi!

Puis Uoxalate mélangé au calcium se transforme en
calculs et envahit les reins, ce qui, petit a petit, les abime.

Ohnon, iLs forment des cailloux, je
marriverai jamais a tout nettoyer |
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Alors tu fabriques tes propres cailloux 2

(‘est pas un super pouvoir magique ca!

Et Cest rare heureusement, iln'yaque1a
3cas sur un million de personnes en Europe!

Whaaaa, presque aussi rare que les licornes |

Mais alors pourquo toi, fabord 2 Non génétique...Attends, je te fais un dessin.
Cest génétique! (aveut dire que Les parents peuvent
Quel rapport avec Les tics 2 le transmettre d Leurs enfants. Meu.. s beaucoup

plus grande en vrai

Moi, j'ai recu Les deux alors (a, UHP1 peut

NOTRE FAMILLE utiliser ses pouvoirs maléfiques.
N Mais toi heureusement, tu n'as pas requ
b X OLNC tpg les 2 génes!

Papa et maman n'ont chacun qu'un \/f*\
géne de 'HP1, Cest pourquoi chez eux v %

(ane se voit pas.

PAPA MAMAN Mo JADE
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J'aimerais bien te guérir moi! Cest a plus connue.
(est quoi tes symptomes 2

Ah ouais, monsieur est une star quoi!

Moi, j'ai une forme infantile,
celle qui touche les enfants. L3 vedette de L1

Mal au ventre et au dos Douleurs quand je Probléme de croissance. Fatigue des reins.
vais faire pipi.
= ** = *“
— *
* 0 -
Et d'autres enfants peuvent aussi avoir
Pi-i.. d'autres soucis, la maladie peut

toucher Leurs yeux et méme leur cceur.

(Cestnotd ! V
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O, ca fait beaucoup mais GnnnnnnAnANN...
aisse moi me concentrer.

Ok arréte de forcer, je veux

pas mourir étouffe | Oui rassure-toi ! Ona déja vérifié | Mais pour d'autres gens, a

Et moi, on est vraiment certain que i a maladie peut commencer  se voir seulement  age adulte.
bonne recette pour ma potion magique 2

Comme nounours par exemple, i Cest un grand...

Cette HP1, elle ne va jamais te quitter 2

Fatigue. N\ ’ v Teint pale. Non, elle évolue et elle sera toujours

(3, comme moi pour toi.
ISUATSARE e K\ Et moi pour toi aussi d’abord |

\ Douleurs en bas du dos.

Infections urinaires.

N—

Nausées ou vomissements.
Sang dans Uurine. _}




N

Y2, BD_HP1_05_07.pdf 2  05/07/2024  17:12
/\

& &

Comment on sait qu'on est malade 2 A cause des symptomes, maman et papa mont

On reoit une lettre par la poste 2 ( /\‘;

emmené voir différents médecins.

Bonjour, je suis néphropédiatre.

Bonjour, je suis un
p'tit garcon!

Pas tout a fait !

Unnéphropédiatre, Cest un médecin Cest elle (a spécialiste de a maladie, elle it plein de mots bizarres mais elle est sympa !
des reins, mais pour les enfants.
Ihyperoxalurie primitive de type 1est une Vous pouvez répéter,je ne
maladie rare, héréditaire et récessive. comprends pas Le charabia moi !

Maman et papa ont répondu a toutes ses questions
puis j'ai fait des analyses de sang.

Nous allons faire une prise de sang

T uri Trop cool !
TIEAE TS Tuvas devoir faire pipi dans un pot |
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J'espére que tu as bien visé, ca doit pas Onaaussi le généticien.
8tre pratique cette histoire de pot |

J'en ai mis un peu a coté mais Cest top
secret, ne le répéte a personne! !

Cest elle qui confirme que La recette n'est pas correcte. Papa et maman ont fait des

analyses de sang eux aussi.

gnéti "ost bi |
Le test génétique est formel, Cest bien une HP1! e ————————

Ah Cest pour ¢a que moi aussi Non mais Cest elle qui est chargée de me
onaanalyseé mes urines et on surveiller, elle vérifie que ca ne s'aggrave pas |
m'a fait une prise de sang ?
Bah oui | Et Cest comme ca quon Et heureusement, J'ai toute
asu que toi t'étais pas malade ! une équipe pour m’aider...

Et ta nephropédiatre n'a pas o ’
Le pouvoir de te guérir 2 Une équipe de super-héros de
Cespace intergalactique ?
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Des infirmiers m’accompagnent aussi ILs m'apportent des jus de fruits aprés les pigdres, jaime bien!
pour Les examens..

Maintenant que (a prise de sang est
faite, a te dirait un petit jus de fruits 2 Carrément, avec des chocopouets, des bonbons
et un massage de pieds, ce serait gentil !

(apermet de compter mes cailloux.

Onvavoir mon pipi a la télé.

Je peux aussi voir une urologue quand j ai C'est comme une mécanicienne mais pour Les organes du pipi !

trop de cailloux qui bloguent mes reins |
Je vais utiliser une sorte de laser

oot st tes calals Woaaaaa Cest comme dans Star Wars 2

X

Et parfois, on peut voir un diététicien. Cest le cuistot de La santé, il parle tout le temps de manger |

Avec une bonne alimentation

o , Ouais ben|'espére un peu
équilibrée, tu seras fort, comme moi!

plus que toi quand méme!




Cest possible mais il me faut tous
mes médicaments et je dois voir
mon médecin réguliérement |

Et par exemple, si tu décides de partir
faire Le tour du monde avec Nounours et
moi, a fait quoi d'abord 2

M ¢
0.4 {

Parce que sans traitement, C'est siir que mes reins et ceux de
Nounours vont se fatiguer et finir par ne plus fonctionner. On appelle ca une insuffisance rénale.

Et puis papa et maman
seraient trop tristes!

Et dans ce cas, on doit aider Le Lutin avec (a dialyse.

Grace aune hémodialyse a Uhopital et une dialyse péritonéale a lamaison.
Liquide de dialyse
avec Les déchets éliminés.

Dialyseur Pompe

(

NIy N
2> sl
V7 7477747272277 777777777

Ml s s s

SN
BRI
LRI04




La seule facon d'arréter (a dialyse, Onte met le rein et Le foie de quelqu'un
Cest une greffe de rein et de foie. d'autre 2 Avec une agrafeuse 2

Par exemple pour Nounours, quand on a trouvé un rein et un
foie, on a verifié qu'ils étaient compatibles avec Lui.

Vuquils étaient compatibles, ’
on les a mis dans Nounours !

N

Mais ca reste une grosse opération | Et tu

Etbam 1 L faplus P dois prendre des médicaments toute ta vie |
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Marius, Jade! Yoqhouuuu Mbappé
arrive en personne!

Cest Uheure du goliter ! Tes trop petite pour
ftre Mbappé !

Donne moi ce ballon!

Moi aussi, je veux «m’hydraterarer»
d"abord ! Aboule a pastéque!

Thydrater! Cestadire

‘il faut !
Vous avez tout ce qu'il faut! boire de Ueau !

Marius, mange un peu de
pastéque, cat'hydratera!

Bien siir, toi aussi, tu en as besoin mais moi,
il faut que je boive vraiment beaucoup !

Tute rappelles de oxalate 2 Et bien Ueau permet de diluer Loxalate dans
Le pipi pour soulager un peu Les reins.

Oui, lamauvaise potion magique, (a
Fée du foie qui panique et e Lutin
des reins qui est envahi, pauvrette!

Hahaaaa dans ta face oxalate
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Tu ne t'en souviens pas mais quand j étais
bébé, j'avais un tuyau dans le bidon...

Si jeme rappelle, j'ai une mémoire
d'éléphant de mer d"abord !

Quais, je connais, i un QI
de 12 milliards moi !

Cest ¢a mais Cest du passé tout ca!

Je prends ma gourde
partout ol je vais!

Mémea Uécole!

WAHOULU !

TROP BELLE!

= ’ﬁ:&
G

'u' I/

Onappelle ¢a une gastrostomie. Ca m'a permis
de rester bien hydraté méme la nuit.

Maintenant je suis grand, je mange
plein de fruits et (égumes !

HIRIHIHIHIHIHI L

Et "ai mis un rappel sur ma
montre pour penser a boire!

LaclasseaDallas!

X
".= :."'Ill' s
e
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Et n'oublie pas de prendre ta
vitamine B6 et ton citrate de
potassium mon chéri |

Comme on est tous différents, chez moi
ca fonctionne partiellement...

B6, citrate... Cest pas de L'huile de moteur ¢a 2

Non, ce sont des compléments qui
aident a ralentir (a formation des
cailloux doxalate.

..nais pour certains, ca permet
de rétablir un peu Uéquilibre.

.8t pour d'autres, ca ne change rien,
malheureusement.

(aressemble beaucoup a des bonbons quand
méme... Donne m'en, on sait jamais !

Non! J'en ai besoin, ca fait partie
de mon traitement !

Roooooh !
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Mais du coup comme a fonctionne que
partiellement, comment on fait 2

Justement, figure-toi que des chercheurs
sesontintéressésa i1

Comme Uoxalate envahit tout & cause
de (a potion maléfique, il faut
empécher sa fabrication!

Voici [a recette de a potion
maléfique, a toi de jouer ARNi!

Qui chef |

Ungroupe de scientifiques a développé
une technologie a base  ARN interférent.

Ou UARNi!

Et s’en est servi pour développer un
traitement pour UHP1, tadaaam !

ILs ont méme eu un
prix nobel pour ca!

Tant de choses a Z/
apprendre! 2

LARNi va empécher Le sorcier dutiliser sa
recette, comme ¢a: pas de potion maléfique,
et doncpas d'oxalate!

Laisse moi faire grosse patate
pourrie, t'y connais rien! rgh

Sans oxalate, Les risques de cailloux et de fatigue des reins
sont diminugs surtout chez Les jeunes patients.

NooOooon !l

Merci ARNi, grdce & toi, on va pouvoir se reposer

et se a couler douce devant des dessins animés |

Gaga guegueeeuu...

@
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Ton frére arrange un tout LARNi, C'est un médicament ! Cest
Et comment L fait, Le petit peu a réalité... une pigdire qu'on peut avoir a
guerrier ARNi pour rentrer Chépital ou  la maison. Nous on va a l'hdpital | De
dans ton corps 2 toute facon, je dois
Dailleurs, Cest Cheure! réguliérement voir (a
pardon d’avoir néphropédiatre et faire pipi

dans unpot |

de Uimagination |

Etil faut respecter une dose bien précise.

Hey | Attendez-moi, Sitous Les malades sont aussi forts et courageux
je viens avec vous | que toi, alors je t'accompagnerai jusqu'a ce que tu
en aies marre de mes questions et de moi!

Tues siire 2 'hopital, Cest

olinde malade, tusals 2 (arisque de durer un moment alors!
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Découvrez les différents contenus et outils
pour mieux vivre avec votre HP1 disponibles sur
notre site Vivre avec une HP1 en scannant ce QR code
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Les mysteres

“I'RPY

Hyperoxalurie primitive de type1)

Marius est atteint d'HP1.
Avec beaucoup de pédagogie et de justesse, il explique 3
sa petite sceur les mystéres de cette maladie complexe
et limportance d'un accompagnement adapté.
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