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Les réseaux européens de référence (RER) sont des réseaux virtuels réunissant des prestataires de soins de
santé de toute I'Europe. Elles visent a lutter contre des maladies et des affections complexes ou rares qui
nécessitent un traitement hautement spécialisé et une concentration des connaissances et des ressources.

TransplantChild est un réseau européen de référence pour la transplantation pédiatrique. il porte a la fois sur
la transplantation d’organes solides (SOT) et sur la transplantation de cellules souches hématopoiétiques
(HSCT) avec une approche transversale visant a soutenir des espaces communs tels que I'immunosuppression,
le rejet, la tolérance, les infections et le bien-étre psychologique.

Notre principal objectif est d’avoir un impact significatif sur la qualité de vie des enfants et de leurs familles
sur le long terme. Pour y parvenir, les méthodes mises en ceuvre permettent aux patients d’accéder aux
conseils de diagnostic et de rejoindre les membres du réseau et les parties prenantes afin d’accroitre
I'information, I'innovation et I'expertise dans les procédures de transplantation.


https://www.transplantchild.eu/en/

Graphiquel.Membres du réseau ERN au cours de la 4éme réunion du conseil d’administration de Madrid.

Le comité exécutif, en collaboration avec les membres de la société ERN TransplantChild, a élaboré le
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Introduction

Il est temps de rentrer a la maison apres votre transplantation. Petit a petit, vous découvrirez que votre vie
ne sera plus la méme qu’avant votre greffe et que vous pouvez a présent faire beaucoup de choses qui
n’étaient pas accessibles auparavant.

Vous pourrez avoir une vie assez similaire a celle du reste des enfants ou des jeunes de votre age. Pour cela,
il y a deux choses essentielles qui ne dépendent que de vous :

5 N
v' Prenez le traitement immunosuppresseur de maniére =
adéquate 3
v' Prenez soin de vous et n’entreprenez pas d’activités qui -
r >
vous exposent a un risque )
Lisez ce guide avec attention et posez a vos médecins et infirmiers n
les questions ou les doutes que vous pourriez avoir avant de
rentrer chez vous. - R A >

Quelles sont les chances de guérison ?

Les transplantations sont un traitement ayant modifié le taux de survie de nombreuses maladies digestives,
cardiaques, pulmonaires, hépatiques, rénales et des cancers qui n’avaient auparavant aucun traitement
curatif. La majorité des patients ayant subi une transplantation ont une qualité de vie similaire a celle de la
population en général, mais avoir une bonne qualité de vie est lié a une bonne et rigoureuse prise du
traitement tout au long de la vie. Dans le cas d’une greffe de moelle osseuse, cette situation sera temporaire,
jusqu’a ce que votre systéme immunitaire récupere du traitement que vous avez recu.

Le taux de survie dépend du type de transplantation, mais il est également lié a votre mode de vie et a votre
traitement. La combinaison de ces deux facteurs réduit considérablement les complications.

Comment suspecter une infection ?

Les médicaments destinés a empécher les rejets de transplantation provoquent une moindre résistance de
votre organisme face aux infections.

La période présentant un risque accru d’infection survient au cours de la premiere année suivant la
transplantation. Passée cette période, le risque diminue, mais il est toujours plus élevé que celui des
personnes sans transplantation.
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Les signes alarmants et symptémes pour lesquels vous devrez impérativement
consulter votre médecin sont : Fievre, céphalées (maux de téte) sans cause
justifiée, douleur en avalant, douleur aux oreilles, essoufflements, toux
persistante ou des douleurs thoraciques en respirant, diarrhée, nausées et
vomissements, douleurs abdominales et difficulté ou douleur en urinant.

Les infections dans les premiers mois aprés la transplantation peuvent étre
compliquées, de sorte qu’il est important de les traiter rapidement : ne soyez pas inquiets si vous étes de
nouveau admis a I’hdpital a cause d’une fievre ou d’autres symptémes bénins. Il s’agit de garder un ceil sur
vous, de traiter rapidement I'infection et d’éviter les complications.

Qu’en est-il du rejet ? Comment savoir si je rejette mon greffon?

En regle générale, les médecins le détecteront lors de révision réguliéres, mais il y a quelques signaux
d’alarme que vous devriez prendre en compte.

o Dans le cas des greffes hépatiques, vous pouvez noter une coloration jaune dans la sclérotique de vos
yeux ainsi que sur votre peau, des démangeaisons sans « grains » ou « boutons », une couleur plus
foncée de votre urine (similaire a celle de la biére ou du thé) et des selles plus claires.

o Encas d’insuffisance rénale, vos signes d’alerte seront la douleur dans la zone de votre nouveau rein,
des maux de téte intenses, fievre, vertiges, nausées et vomissements, une diminution de la production
d’urine et une modification de sa couleur.

o Dans les greffes cardiaques, vous remarquerez une diminution de votre
tolérance a I'effort, fatigue, palpitations et vertiges.

o Lors des transplantations intestinales, les signes les plus __ I8 :( o
fréquents sont la fievre, la diarrhée, un malaise général et des douleurs .
abdominales. 4

o Dans les greffes pulmonaires, il y a une détérioration des capacités '
respiratoires (persistance de la toux, fatigue...) et de la fievre.

o Dans la transplantation de cellules souches hématopoiétiques, il est n

possible d’avoir des rechutes et la « maladie du greffon contre I’'h6te » que

vous devrez surveiller. Si vous présentez des éruptions cutanées, des

diarrhées, de la fievre, une fatigue grave ou un malaise général sans raison il S

apparente, consultez votre équipe médicale.

Devrai-je prendre des médicaments a vie ?

A partir du jour méme de votre greffe, vous devrez prendre des médicaments appelés immunosuppresseurs.
C'est ce qui vous protége contre le rejet de la greffe. Les immunosuppresseurs les plus utilisés sont la
ciclosporine, le tacrolimus, le mycophénolate mofétil, le mycophénolate de sodium, la prednisone,
I'everolimus et le sirolimus.
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Les médicaments immunosuppresseurs ne doivent pas entrer en contact avec la peau ou les muqueuses, ni
étre inhalés au cours de leur préparation. Par conséquent, n'ouvrez pas les gélules et ne cassez pas les
comprimés. Lorsqu’il est nécessaire de les préparer, utilisez des gants et un masque.

Vous ne les prendrez pas tous en méme temps, leur nombre et leur type dépendra du type de
transplantation.

Vous ne devrez pas vous inquiéter si d’autres patients transplantés ne prennent pas les mémes médicaments
ou les mémes doses que vous. Le type de médicaments et leurs doses dépendent du risque de rejet, du temps
passé apres l'intervention chirurgicale, des résultats des analyses et des concentrations de ce médicament
dans votre sang. Les traitements immunosuppresseurs sont spécifiques a chaque personne et a chaque
temps.

La dose et le nombre de ces médicaments se réduisent progressivement au fil du
temps, jusqu’a ce que la dose minimale qui empéche le rejet soit atteinte.

‘ Il est trés important que, lorsque votre médecin apporte des changements aux

' médicaments ou aux doses de ces médicaments, vous inscrivez toutes ces

) modifications le plus rapidement possible sur votre liste de médicaments afin

w ! d’éviter des erreurs. Si, a la suite d’'une modification du médicament ou de la dose,
J vous considérez que quelque chose n’est pas clair pour vous, n’hésitez pas a

demander et a consulter votre médecin.

N’arrétez pas de prendre votre traitement. Toute interruption de votre traitement, méme des mois ou des
années apres votre transplantation, entrainera un rejet tres difficile a controler. Si vous avez regu un HSCT,
ces recommandations seront valables pendant les mois ol vous serez soumis a un traitement
immunosuppressif.

Vous devez prendre vos médicaments tous les jours. Cela doit faire partie de votre quotidien, tout comme
manger ou dormir.

Si vous prenez du tacrolimus, n’oubliez pas que vous ne devrez rien manger une heure avant et une heure
apres la prise du médicament.

Dans certains cas, la ligne veineuse qui a été utilisée pour administrer le traitement a I’h6pital doit étre
maintenue pendant un certain temps apreés la sortie de I’h6pital. Si tel est le cas, n’oubliez pas d’en effectuer
I’entretien et de le sceller comme vous avez appris. Activez une alarme sur votre téléphone portable pour
vous rappeler de la prochaine prise de médicaments ou du prochain entretien et scellé de la ligne veineuse
et n’hésitez pas a consulter les infirmiers qui ont pris soin de vous si vous avez des doutes. Ces
recommendations sont également valides si vous rentrez a la maison avec un cathéter, une vidange ou une
stomie pour un certain temps.
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Que faire apres avoir quitté I’hépital ?

10 choses sur votre traitement que vous ne devez pas oublier

10.

Vous pouvez apprendre le nom de vos médicaments et a quoi ils servent. Notez toujours les doses et
les horaires de prise et conservez ces informations avec vous en permanence (par exemple, dans
votre téléphone portable).

N’arrétez jamais vos médicaments immunosuppresseurs, méme si vous vous sentez bien : il s’agit
de votre assurance-vie. Si vous arrétez de les prendre, méme si vous n’avez peut-étre rien remarqué
au début et que votre transplantation a été effectuée il y a longtemps, votre nouvel organe
commencera a se détériorer et vous pouvez le rejeter aprés un certain temps.

Prenez chaque jour les médicaments immunosuppresseurs a la méme heure. Activez une alarme
guotidienne pour éviter de I'oublier. Lorsque vous ne les prenez qu’une seule fois, prenez-le le matin
!

Si vous vomissez aprés avoir pris votre traitement et que vous |'avez pris il y a moins d’'une demi-
heure, prenez-le a nouveau.

Si vous avez omis une dose, prenez-le dés que vous vous en souvenez, pour autant qu’il y ait
suffisamment de temps pour que la dose vous avez oublié de prendre a I'heure due passe et que
vous puissiez prendre la suivante aprés. En cas de doute, ne pas répéter la dose. Si vous faites une
erreur dans le dosage, prévenez votre équipe de greffe, elles vous indiqueront ce qu’il convient de
faire.

Chaque fois que vous aurez un rendez-vous chez un médecin qui ne vous connait pas, prévenez
toujours que vous étes un patient transplanté et montrez-lui le médicament que vous prenez, car il
peut interférer avec d’autres médicaments.

Veillez a toujours avoir suffisamment de médicaments, en particulier pendant les week-ends et les
jours fériés. Demandez-les a I'avance pour éviter les problémes.

NE PAS s’auto-médiquer. Ne prenez pas de nouveaux médicaments sans consulter votre médecin de
transplantation. Cela inclut les produits sans ordonnances et les produits a base de plantes (ils
peuvent interférer avec votre traitement ou endommager votre nouvel organe).

Ne pas changer les médicaments de boite ou en stocker certains d’entre eux dans la méme boite. Ne
pas couper la boite d’'une maniére qui ne permettrait pas de voir le nom du médicament et sa date
d’expiration. Tout cela peut vous amener a commettre des erreurs.

Conservez vos médicaments conformément a la notice d’information, toujours protégés de la
lumiere, de la chaleur et de I’'humidité et ol les enfants et les animaux de compagnie ne sont pas en
mesure de les atteindre.
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Mesure de la dose et préparation des médicaments

Votre médecin indiquera vos doses en milligrammes.

En cas de sirop ou si vous devez diluer le médicament dans de I'eau pour en prendre une partie, vous
devrez calculer le montant en millilitres (correspondant aux milligrammes que vous devriez prendre).
Cette quantité varie en fonction de la quantité d’eau que vous utilisez ou en fonction du laboratoire qui
prépare le sirop.

Par conséquent, lorsque vous aurez un changement de dose ou si vous
devrez prendre un nouveau médicament, surtout s’il s’agit d’un sirop,
assurez-vous toujours de deux choses :

v" Comment procéder?
v"Quelle quantité vous devez prendre ?

Si vous avez des doutes, parlez-en a votre infirmier pour qu'’il vous )

confirme la facon de préparer les médicaments et le montant que _2
vous devez prendre.

Conseils pratiques

Nous allons maintenant vous fournir des conseils sur la maniere de prendre soin de vous pour éviter les
infections et autres risques liés a votre traitement, afin que votre nouvel organe reste en bonne santé et
gu’il fonctionne parfaitement. Comme vous le constaterez, la majorité des recommandations ne sont pas
différentes de celles que chaque personne en bonne santé doit prendre en considération pour prendre
bien soin de sa santé. La seule différence est que, dans votre cas, le risque d’apparition de problemes si
Vous ne prenez pas soin de vous est plus élevé et les conséquences en sont plus graves.

Vous verrez que tout est vraiment facile dés que ces conseils et recommandations deviennent partie
intégrante de votre quotidien.

Hygiéne personnelle

Douchez-vous tous les jours. Prenez-soin de vos dents : brossez-vous les dents avec une brosse douce
apres chaque repas et rendez visite au dentiste au moins une fois par an.

Se laver les mains fréquemment ; toujours avant les repas et avant et aprés

A -
ro 5° i I"utilisation de la salle de bain.
N— \
Gardez vos ongles propres, car ils sont un foyer d’infections. Ne coupez pas vos
~ / ! cuticules pour éviter toute blessure.
—_— Ne partagez pas vos produits de toilette.
Alimentation

Vous devez étre trés prudent avec des aliments crus :
v' Laver les fruits et légumes, les éplucher lorsque c’est possible et, lorsque ce n’est pas possible,
jeter ceux qui présentent des imperfections sur leur peau.
v" Evitez les aliments crus tels que le saumon fumé, le carpaccio ou les sushis.
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v" Eviter le lait cru et ses dérivés (fromages a base de lait cru).

Ne mangez/buvez rien sans ou qui n’ait pas réussi le controle sanitaire.
Ne buvez pas d’eau qui n’ait pas été contrblée sanitairement (rivieres, puits, fontaines, etc.)

Les poissons frais peuvent contenir un parasite dénommé Anisakis. Pour les consommer,
vous devez les cuire au-dessus de 60 °C ou les congeler a -20 °C pendant au moins 5 jours.
Les poissons fumés, marinés et saumurés doivent étre congelés avant consommation. Sont
notamment inclus le poulpe, la seiche, I'encornet ainsi que tous les poissons

de mer.

Les poissons d’eau douce, les conserves, les aliments salés et les crustacés
ne contiennent pas d’Anisakis et, par conséquent, ces précautions ne sont
pas nécessaires.

Les conserves, une fois ouvertes, ne peuvent étre conservées que
x
pendant 4 heures & température ambiante et 24 heures au **°

réfrigérateur.
Dégivrez les aliments au réfrigérateur au lieu de le faire a température ambiante.
Ne jamais recongeler une chose déja dégivrée.

Pour que les denrées alimentaires soient bien conservées au réfrigérateur, vous devez suivre ces regles :
v" Les aliments crus ne doivent jamais entrer en contact avec les aliments cuits.
v" Ne stockez pas les aliments serrés entre eux dans le réfrigérateur parce que cela rend difficile la
circulation de I'air, empéchant leur adéquate conservation.
v Laissez refroidir les repas et aliments cuisinés avant de les conserver au réfrigérateur.

Controler votre apport en matiéres grasses, dans la mesure ol les immunosuppresseurs peuvent
augmenter votre taux de cholestérol et de graisses dans le sang. Ne pas trop abuser des bonbons parce
gu’ils peuvent provoquer des taux élevés de sucre dans le sang.

Evitez de manger du pamplemousse, du kiwi et du citron (entiers ou en jus) une heure avant ou aprés la
prise de ciclosporine et/ou tacrolimus parce qu’ils interférent avec I'absorption de ces médicaments.

Les immunosuppresseurs peuvent également provoquer une allergie alimentaire que vous n’aviez pas
auparavant. Gardez ce point a I'esprit si vous commencez a vous sentir mal aprés avoir mangé quelque
chose. Dans ce cas, consultez votre médecin dans la mesure ou il peut étre nécessaire d’effectuer certains
tests d’allergie. Les allergies alimentaires les plus courantes sont les légumes, les fruits secs et les
poissons blancs.

Ecole

Il n’y a pas de période de convalescence aprées une transplantation. Votre médecin vous indiquera quand
vous pourrez retourner a I’école a mesure que votre systeme immunitaire se renforce et que votre santé
s’améliore.

Pendant les premiers mois qui suivent la transplantation et jusqu’a ce que vous puissiez retourner a
I’école, un enseignant ira chez vous pour vous aider dans vos études. Demandez le formulaire a votre
médecin pour solliciter ce service avant de quitter I’h6pital. Les signatures de votre médecin et de vos
parents seront nécessaires.
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Lorsque vous reviendrez a I'école/a I'université, vous pourrez vivre une vie normale avec le reste de vos
camarades de classe, en prenant soin de garder une certaine distance vis-a-vis de vos camarades de classe
et vos amis lorsqu’ils sont malades (grippe, gastro-entérite, etc.).

Vie active et exercice physique

Il est important d’intégrer I'exercice physique dans votre routine lorsque vous commencez a vous sentir
mieux malgré |'état de fatigue que vous pourriez avoir au début. Au cours des premiéres semaines suivant
votre greffe, la meilleure activité physique est la marche a pied. Aprés les premiers examens médicaux,
votre médecin vous indiquera quand vous pourrez faire d’autres activités physiquement plus exigeantes
(course, natation, cyclisme, danse...).

Vous devrez attendre au moins 6 mois aprés votre greffe pour reprendre les sports de contact, le risque
étant que la zone de transplantation puisse étre touchée par un coup ou --

un choc. Au cours de ces quelques mois, vous devrez également éviter "1
les piscines publiques, la baignade dans les cours d’eau, les lacs et

la mer. A I'issue de cette période, vous pourrez vous rendre a

nouveau aux piscines publiques, mais n’oubliez pas de prendre 6
une douche avant et apres la nage et d’utiliser des claquettes et

des serviettes exclusivement votres.

Si au fil du temps, vous pratiquez un sport intense (haute performance ou
compétition), il est important que vous surveilliez régulierement la minéralisation de
vos os et le fonctionnement de votre cceur.

Vaccins

Avant qu’on vous administre un vaccin, consultez votre médecin de transplantation car vous ne pouvez
pas recevoir des vaccins de virus vivants atténués (rougeole, fievre jaune, varicelle, oreillons, rubéole et
vaccin oral contre la polio). Dans certains cas particuliers, et toujours sous surveillance médicale, certains
enfants ayant subi une transplantation peuvent recevoir des vaccins vivants.

Ce type de vaccin peut vous faire tomber malade de la maladie contre laquelle vous étes en train de vous
faire vacciner parce que les moyens de défense de votre organisme sont réduits par votre médicament,
afin d’éviter tout rejet.

11
Version 16/04/2020




Toutefois, certains vaccins qui ne sont généralement pas inclus pour des enfants en bonne
santé peuvent étre recommandés pour les enfants ayant subi une transplantation.

N Votre médecin vous les indiquera.

Votre réaction au vaccin avant la transplantation est plus élevée qu’aprés la
transplantation. Vous pourriez donc avoir besoin d’une dose de rappel.

Hp |

(S ) Si vous avez recu une greffe de cellules souches hématopoiétiques, la vaccination
£ = commence lorsque votre médecin le juge opportun, sur la base de la maniere dont vos
défenses naturelles récupérent ou des complications que vous avez.

Il est trés important d’assurer la vaccination des personnes qui vivent avec vous, en particulier des freres
et sceurs, car s’ils tombent malades, vous vous exposez a un grand risque de tomber malade vous aussi.
Sachez toutefois que, lorsqu’ils recoivent un vaccin vivant contre un virus, vous devrez éviter tout contact
avec eux pendant les premiers jours suivant le vaccin.

Soleil

Les immunosuppresseurs rendent votre peau plus sensible au soleil et augmentent le risque de Iésions
qui peuvent donner lieu a un cancer de la peau. C’'est pourquoi il est important que vous protégiez votre
peau autant que possible :

v" Portez un tee-shirt et un chapeau
v" Utilisez des crémes solaires a haute échelle de protection (SPF 50)
v" Renouvelez la pose de créme une nouvelle fois toutes les deux heures et apreés la baignade

Si vous avez recu une greffe de moelle osseuse, gardez a I'esprit que le soleil peut également favoriser
I'apparition de la maladie du greffon contre I’héte.

Voyages et vacances

Pour vos vacances, vous pouvez choisir le lieu que vous souhaitez sans oublier de vous protéger du soleil
et d’éviter les piscines publiques au cours des six premiers mois de votre greffe.

Il n"est pas recommandé de planifier un voyage a |’étranger dans les premiers mois suivant la

transplantation.

Par la suite, vous pouvez voyager n’importe ou, bien qu’il soit recommandé d’en discuter en premier avec

votre médecin.

Gardez a I'esprit les précautions suivantes en cas de déplacement :

v" Lorsque vous voyagez, vous devez porter avec vous un nombre suffisant de médicaments pour un
séjour plus long que prévu, au cas ou il serait nécessaire de repousser la date de retour.

v" Vos médicaments doivent toujours étre dans vos bagages a main. Ne les perdez pas de vue et ne les
exposez pas au soleil. Si I'un d’entre eux doit étre au frais pour sa conservation, préparez a I'avance
un mode de transport adéquat.
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v" Lorsque vous voyagez en avion, vous devrez avoir sur vous 'ordonnance qui justifie I'utilisation des

médicaments afin que vous puissiez les emporter avec vous dans I'avion.

v" Assurez-vous de savoir a ’avance ou se trouve le centre de

santé le plus proche et n‘oubliez pas d’avoir avec vous le

numeéro de téléphone de votre équipe de transplantation, en
cas d’un doute lors du voyage.

v' Apportez avec vous votre documentation sanitaire a jour
et une copie du dernier rapport médical avec les
médicaments que vous prenez actuellement.

v" Il est important d’étre prudent avec I'eau que vous buvez,
en particulier dans le cas d’'une transplantation intestinale,
étant donné que les infections digestives ont un impact
plus grave que pour la population générale. Il est conseillé
d’utiliser de I'eau en bouteille, surtout si vous voyagez a
I’étranger.

Et pour les voyages a I'étranger :

v

v

e > 7

Si possible, ne voyagez pas en dehors de votre pays au cours de la

premiere année suivant la transplantation.

Si vous vous rendez dans un pays ou le risque d’infections est élevé, consultez pour avoir accés a
des médicaments préventifs ou des vaccins supplémentaires dont vous pourriez avoir besoin.

Si possible, louez une assurance maladie pour le voyage (frais d’entrée et transfert hospitalier).
Gardez a l'esprit le fuseau horaire de la destination, afin que vous puissiez vous adapter
progressivement a I’horaire de prise de vos immunosuppresseurs.

Lorsque vous voyagez dans d’autres pays, buvez de I'eau en bouteille et faites preuve d’une
grande prudence en ce qui concerne les aliments crus ou les aliments cuisinés dans la rue, y
compris les fruits et légumes.

Amis et vie sociale

V4

Au cours des six premiers mois, évitez les espaces fermés, mal ventilés et surpeuplés, ainsi que les endroits

a forte climatisation.

Jusqu’a ce que votre systeme immunitaire soit stabilisé, utilisez un masque lors de vos visites a I’hdpital

(dans le cas d’une transplantation hématogene, au moins un masque FFP2), I'air étant beaucoup plus

contaminé qu’ailleurs. Dans certains cas, votre médecin peut vous demander d’utiliser un masque dans

d’autres lieux ou moments.
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Evitez autant que possible les personnes qui présentent des symptémes d’infection :
v" Toux, mucus, fiévre

Diarrhée, vomissements

Herpés labial et autres lésions cutanées contagieuses

ASRNRN

Maladies infantiles (varicelle, rougeole, oreillons, etc.)

Parlez naturellement de votre greffe avec vos amis. C'est une bonne chose qu’ils sachent eux aussi
pourquoi vous prenez toutes ces précautions.

Santé émotionnelle

Vivre avec une maladie chronique, ce qui est le cas pour vous, est quelque chose qui n’est pas choisi, mais
qui conditionne votre vie quotidienne et la vie des personnes qui vous entourent. Outre les inconvénients,
il vous donne I'occasion de découvrir des expériences de vie trés décisives (certaines géniales, d’autres
pas si géniales, pas vrai?) et de rencontrer des personnes que vous n’auriez jamais rencontré autrement.
Bien que vous soyez a I’hopital, tout est adapté a vos besoins et vous vous sentez en sécurité, mais lorsque
vous vous rendez chez vous, vous aurez peut-étre un peu perdu au début.

D’une part, vous étes désireux de rentrer chez vous et de récupérer « votre vie d’avant » et, en plus, de
nombreuses limitations préalables a la transplantation ont disparu. D’autre part, il arrive que vous ayez
peur ou que vous vous sentiez en insécurité en plus du fait d’adapter les calendriers et les routines pour
faire en sorte que tout s’emboite dans la vie quotidienne.

Parfois, vous vous sentirez triste ou anxieux sans vraiment savoir pourquoi et vous aurez le sentiment
de ne pas étre en mesure de controler vos émotions. Pas d’inquiétude : Ces sentiments sont normaux
aprés une maladie grave ou une intervention chirurgicale majeure.

Si vous étes adolescent, il y aura également des changements émotionnels associés a ce stade de la vie.

Si vous estimez que vous ne pouvez pas contréler ou que vous ressentez un grand malaise qui vous rend
la vie difficile, n’hésitez pas a commenter votre situation avec votre médecin au cours de vos visites a
I’hopital. Il est parfois nécessaire d’obtenir une aide pour faire face a ces situations.

Alcool, tabac et drogues

L'alcool et les drogues sont mauvais pour la santé de toute personne, mais dans votre cas, les risques sont
plus élevés :

v" Votre foie et reins travaillent déja « en heures supplémentaires » afin d’éliminer les restes des
médicaments que vous prenez pour empécher qu’ils nuisent a votre santé. Si vous ajoutez a cela
la charge de travail liée a I’élimination des grandes quantités d’alcool ou de tout type de drogue,
la possibilité que votre rein ou votre foie soient endommagés est beaucoup plus importante.

v" L’alcool et les drogues peuvent également interférer avec les immunosuppresseurs, en
augmentant ou diminuant leur efficacité. Cela peut causer des infections, voire un rejet.

v" Le risque d’avoir un cancer si vous fumez est beaucoup plus élevé que celle des fumeurs sans
transplantation et que celle des transplantés non-fumeurs.
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Contraceptifs, grossesse et sexe

Chez les hommes, il est habituel qu’ils souffrent de dysfonctionnement érectile temporairement apres la
transplantation. Aprées quelques mois, la fonction normale sera rétablie.
Le cycle menstruel devrait étre rétabli quelques mois apres la transplantation.

Votre systéeme immunitaire est moins résistant aux infections que d’autres personnes. Il est donc trées
important que si vous allez avoir des relations sexuelles, vous preniez toutes les précautions afin d’éviter
une maladie sexuellement transmissible (MST). Utilisez des moyens de contraception contre ces MST
(diaphragme, préservatifs et spermicides).

Si I'on tient compte du fait que ces moyens diminuent fortement le risque de contagion, ce risque ne
disparait pas completement. C’'est pourquoi il est souhaitable que vous limitiez au maximum le nombre
de partenaires avec qui vous maintenez des rapports sexuels.

Si, malgré ces précautions, vous avez une géne génitale ou urinaire, consultez votre médecin car il serait
possible que vous ayez besoin de soins.

Si, a un moment donné, vous aimeriez avoir une grossesse, parlez-en a votre médecin
au préalable parce que certains immunosuppresseurs, tels que le mycophénolate,
sont toxiques pour le bébé et doivent étre remplacés par d’autres pendant la

grossesse.
™~ =

L Lorsque vous décidez d’utiliser une méthode contraceptive a long terme, discutez-

en avec votre médecin de transplantation afin de déterminer la méthode qui convient

le mieux pour vous: la pilule contraceptive peut, dans certains cas, endommager le foie,

- modifier la coagulation ou le traitement médicamenteux; les dispositifs intra-utérins (DIU)

peuvent provoquer une infection. Gardez également a I'esprit que les contraceptifs peuvent empécher la
grossesse mais ne vous protegent pas contre les maladies sexuellement transmissibles.

Piercings et tatouages

Les piercings et les tatouages sont des plaies ouvertes, avec le risque d’infection qui
en découle pour les patients immunodéprimés. Pensez s'il en vaut la peine de
prendre le risque.

Dans le cas ol vous décidez de le faire en dépit du risque qu’ils impliquent,

gardez a I'esprit les précautions suivantes : '\«(««(«& ﬁ

v" Parlez-en avec votre médecin. Il vous indiquera s’il y a une contre- @Q
indication ou si vous devez étre particulierement attentif a quelque ' '
chose. Il peut méme prescrire un antibiotique préventif, comme lorsque
vous vous rendez au dentiste.

v" Assurez-vous que tout le matériel utilisé est a usage unique, qu’il est ouvert au moment ou il est
utilisé et que tous les instruments sont stérilisés. Dans I'idéal, la procédure doit é&tre menée par
une personne digne de confiance qui sait ce qu’est une transplantation et les risques que cela
présente.

v" Il estimportant qu’ils utilisent une pommade antibiotique pour vous aprés I'avoir fait et que vous

utilisiez un savon antibactérien durant vos soins.
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v Si vous remarquez des sighes d’infection, informez immédiatement votre équipe de
transplantation.

Nettoyage a domicile

Assurez-vous que votre maison soit toujours propre, en particulier votre chambre et tout espace ou la
poussiére peut s’accumuler. Utilisez un chiffon humide pour enlever la poussiere (de sorte qu’il ne soit
pas suspendu dans |'air) et un aspirateur ou une serpillere plutot qu’un balai.

Ventilez quotidiennement votre maison.

Vous ne devez pas lancer de travaux dans votre domicile, au moins au cours de la premiére année suivant
la transplantation.

Eradiquez les insectes et les rongeurs.

Evitez les taches humides sur les murs et les plafonds, parce qu’elles contribuent au développement de
moisissures et de bactéries nuisibles.

Animaux de compagnie

Il est recommandé d’éviter tout contact direct avec les animaux pendant les trois premiers mois suivant
la transplantation. Aprés cette période, si vous possédez des animaux de compagnie, ils doivent étre
soignés, vaccinés et exempts de parasites. Evitez de se faire lécher et de dormir avec eux.

Il existe certaines limitations concernant les animaux de compagnie que vous pouvez
posséder a domicile :

v Les oiseaux sont des hotes de Staphylococcus et d’autres bactéries. En
outre, lorsqu’ils secouent leurs plumes, ils contaminent la zone environnante
de leur cage. Les oiseaux de la famille du perroquet transmettent également la
psittacose.

v"  Les tortues peuvent transmettre des salmonelles, de sorte gu’elles ne
constituent pas une bonne option.

v Les chats peuvent transmettre des toxoplasmoses, gardez cela a I'esprit.
v

v" Evitez les animaux exotiques, ils peuvent transporter des parasites, des virus ou des bactéries que

Evitez les animaux sauvages ou malades.

votre organisme n’a pas rencontré auparavant et votre systéme immunitaire ne saurait pas
comment les affronter.
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Plantes

Les végétaux peuvent étre un foyer d’infections d{i aux microbes trouvés dans le sol. L’ « ancienne » eau
stagnante des vases est également une source d’infections.

N’ayez pas de plantes dans la cuisine, ni dans la chambre.

Pendant les six premiers mois suivant la transplantation, ne pas faire de
jardinage. Si vous en faites, utilisez des gants et un masque et n’oubliez pas
de vous laver les mains de maniére approfondie apres avoir fini.

Avec de jeunes enfants, soyez prudents qu’ils ne mettent pas leurs mains
dans la bouche lorsqu’ils jouent dans le parc. Veillez également a ce qu’elles

soient bien lavées juste apres.

Adolescents : age légal sanitaire et prise de décision médicale

A partir de 16 ans, vous étes reconnu (e) comme sanitairement majeur, ce qui signifie que vous avez «la
pleine capacité d’accepter ou de rejeter les informations cliniques, de choisir une option clinique disponible,
d’accepter ou de rejeter les traitements médicaux, et de maintenir ou de révoquer le consentement
éclairé». Cela signifie que vous pourrez prendre les décisions concernant vos soins de santé.

Pour se préparer a cela, il est important qu’a partir de I'age de 12 ans, vous commenciez a assumer la
responsabilité de vos propres soins. Vos parents vous permettront progressivement de prendre en main
certaines choses au fur et a mesure que vous soyez en capacité de les faire.

Vous devrez tout d’abord connaitre les noms des médicaments, les doses et le contenu de chacun d’eux.

En fin de compte, vous serez chargé de prendre vos médicaments et de prendre soin de votre santé.
Vous devez également connaitre les mesures a prendre pour éviter les infections et les autres
complications.

Lorsque vous vous rendrez au médecin, vous serez chargés de dire aux médecins et aux infirmieres
comment vous vous sentez depuis la derniéere visite et vous devrez les tenir au courant de vos doutes et
qguestionnements. L'ensemble de I'équipe sera la pour répondre a vos questions et vous aider.

N’ oubliez pas que lorsque vous aurez 18 ans, vous serez pris en charge par une équipe de transplantation
adulte. Vous devrez donc étre prét a assumer la responsabilité de vous-méme et de votre santé.
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