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Se préparer a une greffe de foie







Chére patiente, cher patient

Chers proches

Le foie est I'organe central du méta-
bolisme du corps humain. Il joue un
role polyvalent et particulierement
complexe. Lorsqu'il est atteint d'une
maladie & un stade avancé, il n'est
plus capable d'exécuter ses fonctions
correctement. Pourtant, le bon fonc-
tionnement du foie est vital pour
I'étre humain. La transplantation
hépatique est le traitement de prédi-
lection dans le cas d'insuffisances
fonctionnelles hépatiques graves pro-
nostiquées ou déja présentes, lorsque
toutes les autres possibilités de théra-
pie ont été épuisées. La greffe de foie
peut aussi étre proposée aux pa-

tient-e-s dont le foie fonctionne en-
core, mais est trés abimé et présente
certains cancers (par ex. cancer du
foie).

Pendant le bilan précédant la greffe
du foie et le délai sur liste d'attente,
diverses questions et interrogations
peuvent survenir. Tout d'abord, vous,
en tant que patient-e, et vos proches
devez faire face a de nouveaux sujets.
C'est pourquoi cette brochure est des-
tinée aussi bien a vous qu'a vos
proches. Elle a pour but de revenir sur
les sujets essentiels, d'apporter des
réponses aux questions les plus im-
portantes et de lever les incertitudes.

En cas de questions, vous pouvez a
tout moment vous adresser a votre
équipe soignante. Vous trouverez
en fin de brochure les coordonnées
du centre de transplantation de Berne
et de l'infirmier-ére spécialisée en
transplantation.

Votre équipe de transplantation
bernoise
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1 Résumé: que signifie le fait
d'étre transplanté du foie?

Aprés une greffe du foie, la vie quo-
tidienne est modifiée de diverses ma-
nieres. Ce chapitre a pour objectif de
vous aider a vous faire une idée de ce
a quoi ressemble la vie aprés une
greffe du foie.

En principe, vous pouvez mener une
vie normale aprés la greffe, avec des
activités physiques, professionnelles
et sociales normales. Toutefois, la
transplantation va profondément
transformer votre vie, en particulier
au début. Pendant votre hospitalisa-
tion pour la greffe et lors des consul-
tations de suivi ultérieures, vous serez
formé-e sur les principaux sujets liés a

la vie quotidienne apres la greffe, ceci
afin que vous soyez en bonne santé
et que votre foie reste sain, et que
vous meniez une vie aussi normale
que possible.

Il est absolument naturel de ressentir
de la peur au début et de se poser de
nombreuses questions: c'est pourquoi
nous sommes la pour vous. Ensemble,
en équipe, nous vous accompagne-
rons, ainsi que vos proches, avant,
pendant et apres la greffe et nous
vous apporterons notre soutien dans
tous les domaines.

Vous constaterez des différences
dans les domaines suivants apres
votre greffe de foie:

Gestion des médicaments: Afin d'évi-
ter le rejet du foie transplanté, vous
devrez scrupuleusement prendre des
médicaments pendant toute votre vie,
appelés «immunosuppresseurs». Pour
qu'ils soient efficaces, il est impératif
de les prendre correctement. En gé-
néral, d'autres médicaments sont
également nécessaires dans un pre-
mier temps aprés la greffe.



Juste apres la transplantation, la quan-
tité de médicaments sera non négli-
geable. La plupart pourront étre arré-
tés au cours de I'évolution, ou
nettement réduits. Cependant, les
médicaments peuvent aussi étre a I'ori-
gine d'effets secondaires. Il est géné-
ralement possible de les adapter afin
que les effets secondaires disparaissent
ou diminuent considérablement.

Autosurveillance: Suite a la greffe de
foie, I'autosurveillance du corps et de
I'état général est primordiale. Les
signes de rejet ou les symptomes d'in-
fection doivent étre repérés précoce-
ment, pour pouvoir étre traités le plus
rapidement possible. Pendant votre
hospitalisation apres la greffe de foie,
vous (et éventuellement vos proches)
apprendrez sur quoi porter votre at-
tention et comment prendre soin de

vous. Dans les premiers temps apres
la greffe, un controle quotidien du
poids, de la tension artérielle, du pouls
et de la température sera nécessaire.
Vous nous aiderez ainsi a dépister tot
les anomalies potentielles par rapport
a un processus de guérison normal.

Protection contre le soleil et les UV:
Les immunosuppresseurs augmentent
le risque de développement d'un can-
cer de la peau, en particulier du car-
cinome cutané. Une bonne protection
contre le soleil est donc essentielle.
Aprés la greffe, vous devrez appliquer
une créme solaire par beau temps. Les
rayons directs du soleil et les solariums
doivent étre évités. Il est conseillé de
consulter un médecin spécialiste de la
peau (dermatologue) pour un contrdle
annuel afin de déceler au plus vite les
éventuelles modifications de la peau.



Prévention des infections: Les immu-
nosuppresseurs diminuent la résis-
tance du systeme immunitaire. L'hy-
giene corporelle doit donc étre
irréprochable. L'hygiéne buccale, en
particulier, doit faire I'objet d'une at-
tention toute particuliére dans les pre-
miers temps. Il convient aussi de
prendre davantage au sérieux toute
blessure ou toute fiévre par rapport a
auparavant. La vaccination annuelle
contre la grippe est recommandée
pour toutes les personnes greffées,
pour éviter cette affection saisonniére.

Alimentation: Le régime alimentaire
ne varie pas beaucoup des recom-
mandations générales, que vous
soyez greffé-e ou non. Il faut veiller a
consommer une alimentation équili-
brée, saine et variée et surveiller le
poids. Le pamplemousse et le mille-
pertuis sont toutefois interdits car ils
modifient fortement I'effet des immu-
nosuppresseurs.

Consultations de suivi: Juste aprés
votre sortie de I'hopital apres la greffe
du foie, vous devrez vous rendre une
a deux fois par semaine au centre ab-
dominal de Berne pour des consulta-
tions de suivi. Celles-ci s'espaceront
de plus en plus au fur et a mesure que
I"évolution se stabilise et que la
transplantation s'éloigne. Il est aussi
possible de procéder a certains
controles preés de chez vous, par
exemple chez votre médecin traitant,
en accord avec le médecin respon-
sable de la transplantation. Lors des
contrdles, un échantillon de sang est
généralement prélevé afin de pouvoir
controler toutes les valeurs sanguines
et adapter les médicaments en fonc-
tion des résultats. En outre, au début,
des adaptations fréquentes du traite-
ment médicamenteux sont néces-
saires et la cicatrisation de la plaie est
surveillée.

Ces contréles sont aussi importants
car ils permettent d'échanger avec
I'équipe médicale et l'infirmier-ére
spécialisée en transplantation. Lors de
ces consultations, toutes vos ques-
tions éventuelles (par ex. la prise des
médicaments, la protection contre le
soleil, I'hygiéne buccale, etc.) sont
abordées, ainsi que les répercussions
de la transplantation sur votre vie
quotidienne.



2 Motifs de greffe du foie

La greffe de foie peut étre motivée
par différentes raisons, dont les plus
courantes sont expliquées ci-apres.

1. Maladies hépatiques chroniques
en phase terminale

Certaines maladies du foie ne peuvent
pas étre soignées et se transforment
en maladies chroniques évolutives.
L'évolution jusqu'a l'insuffisance
hépatique peut durer des années,
méme des décennies. Voici quelques-
unes des maladies hépatiques chro-
niques pouvant étre traitées par une
greffe:

¢ Infections virales chroniques
(par ex. hépatite B, hépatite C)

¢ Accumulation de graisse dans
le foie d'origine non alcoolique
(stéatose hépatique non alcoo-
ligue, NASH), par ex. en cas
d'obésité importante, touchant
parfois des personnes minces
avec un diabéte de longue date
(diabéte sucré)

¢ Maladies métaboliques du foie
(par ex. maladie de Wilson,
hémochromatose, etc.)

* Maladies génétiques entrainant la
formation de kystes au niveau du
foie respectivement des reins (par
ex. polykystose hépatorénale a
transmission autosomique domi-
nante) ou maladies auto-immunes
touchant les voies biliaires (par ex.
cirrhose biliaire primitive, cholan-
gite sclérosante primitive)

e Inflammation chronique du foie
due a la consommation excessive
d'alcool depuis des années

La cirrhose hépatique, conséquence
fréquente de ces différents diagnos-
tics, entraine la formation d'un tissu
cicatriciel et le foie se rétrécit. Le tissu
hépatique normal est détruit et rem-
placé par du tissu conjonctif incapable
de prendre en charge les fonctions du
foie normal. Au fur et a mesure que
la part de tissu hépatique remplacée
par du tissu conjonctif augmente, le
foie perd peu a peu ses fonctions.
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Dés que le diagnostic est établi, les
fonctions résiduelles du foie sont ré-
gulierement contrdlées. En cas de sur-
venue de complications, comme I'ac-
cumulation impossible & maftriser
d'eau dans I'abdomen (ascite), les
saignements de I'cesophage (rupture
de varices cesophagiennes) ou un état
de confusion mentale (encéphalopa-
thie hépatique), une greffe de foie
peut étre indiquée méme si le foie est
encore partiellement fonctionnel. Ceci
est controlé au cas par cas par I'équipe
médicale traitante.

2. Cancers du foie et cancers autour
du foie

Si une maladie du foie ne peut pas
étre soignée par une intervention
chirurgicale, il est possible d'envisager
une greffe de foie. Dans des situations
bien définies, lorsqu'un cancer ne
peut étre traité par une intervention
chirurgicale uniquement, une
transplantation hépatique peut étre
envisagée C'est notamment le cas du
cancer qui se développe a partir des
cellules du foie (carcinome hépatocel-
lulaire, CHC) et également, tres rare-
ment, du cancer des voies biliaires
(cholangiocarcinome) ou d'autres
tumeurs rares produisant des hor-
mones dans lesquelles le foie est at-
teint (tumeurs gastro-entéro-pancréa-
tiques, tumeurs neuro-endocrines).
Les autres cancers impliquant le foie
et pouvant entrainer une transplanta-

tion sont trés rares et sont abordés au
cas par cas. Dans le cas du carcinome
hépatocellulaire, la taille, la localisa-
tion et le nombre de tumeurs sont pris
en compte pour décider si une greffe
doit étre envisagée.

S'il existe déja des métastases (tu-
meurs secondaires) dans d'autres or-
ganes, la greffe de foie n'est plus
possible. Pour les autres maladies can-
céreuses, la décision d'envisager une
greffe et la justification de son intérét
sont influencées par divers éléments.
Nous étudions le cas de chaque pa-
tient-e lors des réunions de concerta-
tion pluridisciplinaires relatives aux
cancers et aux greffes pour garantir
les meilleures options thérapeutiques
selon les recommandations interna-
tionales.

3. Insuffisance hépatique aigué
Linsuffisance hépatique aigué ou ful-
minante, affection trés rare, se mani-
feste par la défaillance soudaine de
toutes les fonctions du foie, sans
signes de maladie du foie préexis-
tante. En général, I'insuffisance hépa-
tique aigué est causée par une intoxi-
cation (par ex. par des médicaments
ou des champignons toxique) ou par
une infection virale sévére. Pour cer-
tain-e-s patient-e's, I'origine reste in-
connue. Linsuffisance hépatique ai-
gué est un état qui menace le
pronostic vital. La seule issue théra-
peutique est généralement la greffe
de foie pratiquée en urgence.
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3 Signes de maladies hépatiques

Bien souvent, la maladie hépatique
chronique ne produit aucun signe (ou
symptéme), ou seulement de trés |é-
gers. Les signes de la maladie ne sont
alors pas du tout spécifiques et sur-
viennent également dans le cas
d'autres maladies. Parmi les premiers
symptoémes figurent la perte d'appétit,
la perte de poids sans cause explicable,
la perte musculaire, la fatigue, la lassi-

tude, les troubles de la concentration,
les flatulences, une oppression dans le
haut du ventre ou une forte tendance
aux saignements (par ex. amplification
des saignements de nez ou de gencive,
ecchymoses sans cause connue). Au
fur et 2 mesure que la maladie hépa-
tique évolue, les symptdmes qui appa-
raissent ne laissent pas de doute sur
I'origine hépatique de la maladie:




Tableau 1. Symptomes de maladies hépatiques

Modifications
de la peau

Petites taches apparaissant sur le visage,

le cou et le haut du corps (angiomes stellaires)
Paumes de mains rouges (érythéme palmaire)
Lévres et langue violettes

Perte de poils sur le ventre, surtout chez
I'homme (alopécie)

Jaunisse (ictére)

Diminution du méta-
bolisme des substances
toxiques dans I'orga-
nisme ou calculs bi-
liaires

Démangeaisons de tout le corps

Selles grisatres a blanchatres (selles acholiques)
Jaunissement de la peau et de la conjonctive des
yeux (ictére) a cause de la diminution

du métabolisme de la bilirubine

Urine brun foncé a cause de la diminution du
métabolisme de la bilirubine

Troubles de la concentration, pertes de mémoire,
irritabilité (encéphalopathie hépatique) causés
par I'accumulation de substances toxiques (telles
que I'ammoniaque) dans le cerveau

Hypertension portale

Accumulation d'eau dans I'abdomen (ascite)
Rétention d'eau dans les jambes (cedéme)
Veines élargies ou veine collatérales avec le
risque de caillot sanguin dans la veine porte/
le systéme porte (thrombose de la veine porte)
Varices dans |'cesophage ou I'estomac

(varices cesophagiennes/varices de |'estomac)
Veines bien visibles, gonflées sur I'abdomen
(téte de Méduse)
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4 Bilan précédant la greffe du foie

En régle générale, c'est votre médecin
traitant ou votre hépatologue qui
vous oriente vers le centre de
transplantation de Berne. Dans un
premier temps, un bilan permet de
déterminer si votre maladie peut étre
traitée par d'autres thérapies spécia-
lisées. Si aucune autre thérapie ne
peut étre mise en ceuvre ou si votre
fonction hépatique s'aggrave malgré
la thérapie, la possibilité d'une greffe
de foie est évoquée.

Pour évaluer cette possibilité, I'équipe
de transplantation interdisciplinaire,
composée de médecins des services
d'hépatologie et de chirurgie de
transplantation hépatique (voir plus
bas), aura besoin de différents bilans
préalables réalisés au cours d'une hos-
pitalisation dans la clinique universi-
taire de médecine et chirurgie viscé-
rales. Vous étes alors convié-e a ce
qu'on appelle le bilan THO. L'hospi-
talisation dure en général de deux a
trois jours. Les bilans réalisés dépen-
dront des autres maladies que vous
présentez.



L'équipe de coordination de transplan-
tation de I'Inselspital planifie votre
hospitalisation et coordonne les diffé-
rents bilans. Plusieurs examens sont
pratiqués chaque jour, de sorte que le
programme peut étre dense, et par-
fois assez exigeant. Lors des entre-
tiens, votre personne de référence la
plus proche est la bienvenue, en par-
ticulier si cette personne vous accom-
pagne au quotidien.

Le tableau qui suit reprend les exa-
mens et les entretiens qui vous at-
tendent pendant les bilans. Selon les
indications, des examens peuvent aus-
si avoir lieu en ambulatoire. Vous re-
cevrez alors une convocation séparée.

Tableau 2: Examens réalisés pendant le bilan THO

Examens généraux

Vos signes vitaux (tension artérielle, pouls, tempéra-
ture, saturation en oxygéne), votre taille et votre poids
sont mesurés. Des analyses de laboratoire complémen-
taires sont aussi pratiquées sur votre sang, votre urine

et parfois vos selles.
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Fonction
cardiopulmonaire

L'enregistrement des courants électriques du cceur
(électrocardiogramme ou ECQ), I'échographie du coeur
(échocardiographie), et le test de fonction pulmonaire

permettent de déterminer si votre corps est suffisam-
ment en forme pour supporter la future transplanta-
tion. Dans de rares cas, d'autres bilans peuvent aussi

étre nécessaires, par exemple des examens de cathété-
risme cardiaque

Etat du foie,
exclusion de tumeurs
en dehors du foie

Les examens d'imagerie, comme |'échographie,
I'imagerie par résonance magnétique (IRM) ou le
scanner (tomographie par ordinateur) nous ren-

seignent sur I'état de vos organes internes.

Systeme digestif

Chez les patient-e-s de plus de 50 ans ou présentant

une maladie inflammatoire chronique de l'intestin
connue, un examen du colon (coloscopie) est réalisé
pour exclure toute maladie concomitante importante.
Souvent, un examen de I'estomac (gastroscopie) est
également nécessaire.
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Etat des poumons

Celui-ci est déterminé grace a un test de la fonction
pulmonaire. Une radiographie des poumons ou un
scanner des poumons (aussi appelé scanner thora-
cique) sera aussi réalisé.

Consiliums médicaux

Des entretiens avec des spécialistes des domaines

suivants ont lieu afin de procéder a une évaluation

approfondie:

¢ Chirurgie de transplantation: discussion sur le
déroulement de I'opération, les risques de I'inter-
vention et la période qui suivra I'opération

¢ Hépatologie en lien avec la transplantation: discus-
sion sur la fonction hépatique, optimisation des médi-
caments, informations médicales générales concer-
nant la période avant et aprés la greffe de foie

¢ Anesthésiste: vous informe globalement sur la
nature de I'anesthésie et se fait une idée compléte
de votre état général

¢ Infectiologie: contrdle de I'état de vos vaccinations
et dépistage des infections majeures, mise en place
des recommandations a ce sujet

¢ Psychiatrie: dans certaines situations particuliéres,
un entretien a lieu avec un psychiatre

Equipe de coordinati-
on de transplantation

Les spécialistes de la coordination de transplantation
vous informent sur le déroulement de I'inscription sur
la liste, le délai d'attente, I'importance d'étre joignable
a tout moment et la procédure a suivre lorsqu'un foie
est disponible.

Consultation sociale

La consultation sociale vous conseille sur les questions
relatives a I'hospitalisation/le suivi, I'assurance sociale/
vos droits, le coté financier et la formation/I'emploi, pour
que vous puissiez pleinement vous consacrer a votre
traitement et a votre guérison, tout en maitrisant votre
quotidien et en prenant les décisions qui s'imposent.



Une fois que tous les résultats
d'examen des différents bilans sont
connus, qu'aucun motif médical ne
s'y oppose, que vous avez donné
votre consentement par écrit pour
une greffe de foie, vous serez ins-

crit-e sur la liste d'attente nationale
de Swisstransplant. Dés que I'inscrip-
tion est effective, vous en étes aver-
ti-e par I'équipe de coordination de
transplantation.

17




18

5 Sur liste d'attente

L'attente d'une greffe de foie peut
étre vécue de maniére tres stressante.
Pour rester en aussi bonne santé phy-
sique et mentale que possible et gar-
der la maitrise de ce difficile temps
d'attente, vous pouvez vous concen-
trer sur diverses choses.

Le paragraphe suivant vous donne
quelques astuces et répond aux ques-
tions les plus importantes. N'oubliez
pas que nous sommes toujours la
pour vous! Si vous ou vos proches
rencontrez des difficultés, parlez-en
avec nous. Nous vous aiderons et
vous accompagnerons sur ce chemin.

Organisation du don d'organe pour
la Suisse

En Suisse, la fondation Swisstransplant,
qui travaille sous contrat avec la
Confédération, est responsable de la
tenue de la liste d'attente fédérale et
de la répartition des organes aupres
des receveurs en fonction de cette
liste. Pour chaque organe, une liste
d'attente commune concerne toute la
Suisse. Toute personne résidant en
Suisse ou dans un état membre de
I'Union Européenne et ayant une as-

surance maladie obligatoire en Suisse
peut figurer sur la liste d'attente. |l
existe une législation particuliére pour
les touristes. L'attribution des organes
est régie par la loi. Selon elle, I'ur-
gence médicale, le bénéfice médical
et le temps d'attente doivent étre pris
en compte pour la répartition des or-
ganes. L'urgence médicale dans le
cadre de la greffe de foie est détermi-
née par le score MELD qui tient
compte de trois valeurs analysées en
laboratoire: la bilirubine (pigment
jaune de la bile), la créatinine (fonc-
tion rénale) et I'INR (coagulation san-
guine). Plus le score MELD est élevé,
plus la maladie du foie est & un stade
avancé (maximum 40 points). Dans
certaines maladies du foie (par ex. le
cancer du foie), ces trois valeurs san-
guines ne refletent pas la gravité de
la maladie du patient ou de la pa-
tiente. Il est alors possible de proposer
un score appelé SE-MELD dans lequel
le temps d'attente joue le réle le plus
important. L'attribution du score SE-
MELD est toutefois elle aussi régie par
la loi.



Durée de |'attente

Le temps d'attente pour un foie ne
peut étre donné avec exactitude, car
il dépend du nombre de donneurs et
du nombre de patient-es sur la liste
d'attente. De plus, le groupe sanguin,
I'urgence et la gravité de votre mala-
die hépatique jouent également un
role. Le temps d'attente moyen ces
derniéres années était d'environ un
an, mais cela peut varier considéra-
blement en fonction de la situation
individuelle et de I'urgence médicale.

Rester joignable

Dés que vous étes inscrit-e active-
ment sur la liste d'attente, vous de-
vez rester joignable a toute heure du
jour et de la nuit. Pour ce faire, vous
pouvez nous indiquer aussi bien votre
numéro de téléphone portable que
votre numéro de téléphone fixe (si
vous en avez un). Nous recueillons
aussi les coordonnées de vos proches.
Assurez-vous que votre téléphone
portable soit toujours allumé et char-
gé. Nous nous assurons ainsi que vous
n'étes pas trop limité-e dans vos acti-
vités quotidiennes, mais que nous
pouvons tout de méme vous joindre
a tout moment. En outre, il est impor-
tant que vous ne quittiez pas la Suisse
sans en informer I'équipe de coordi-
nation de transplantation

Séjour a I'étranger pendant la
période sur liste d'attente

Si votre état de santé le permet, il est
en principe possible de prendre des
vacances pendant que vous étes sur
liste d"attente aprés concertation avec
votre équipe soignante. Tous les sé-
jours a I'étranger doivent étre évo-
qués au préalable avec I'équipe mé-
dicale qui vous suit. Il est également
essentiel que vous préveniez le plus
tot possible I'équipe de coordination
de transplantation en cas de voyage
hors de Suisse. Pendant ce temps,
votre inscription sur la liste d'attente
nationale sera désactivée. Dés que
vous serez de retour en Suisse, veuil-
lez en informer le service de coordi-
nation des transplantations, qui réac-
tivera alors votre inscription sur la
liste.

Echange avec une personne
transplantée

Si cela vous intéresse, I'équipe de
coordination de transplantation peut
établir un contact entre vous et une
personne transplantée qui aura préa-
lablement accepté de discuter de son
expérience et de répondre a vos ques-
tions. On vous remettra alors le nu-
méro de téléphone de cette personne
et ce sera a vous de l'appeler.
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Prise en charge médicale et consul-

tations de suivi

Pendant que vous serez sur liste d'at-
tente, vous aurez des consultations de
suivi réguliéres au centre abdominal.
Lors de ces consultations, vos pro-
blémes médicaux actuels seront abor-
dés et vos valeurs sanguines seront
contrdlées. Si vous devez étre hospi-
talisé-e dans un autre hopital pendant
que vous vous trouvez sur liste d'at-
tente, nous vous prions de nous en
informer immédiatement. Cela per-
met d'échanger les informations im-
portantes d'un hopital a I'autre pour
que votre prise en charge soit la meil-
leure possible.

Consultations infirmiéres

L'experte en soins spécialiste de la
greffe de foie vous prend en charge
et vous accompagne pendant tout le
processus de greffe. Aprés le bilan
préalable a la greffe de foie et I'ins-
cription sur la liste d'attente, une
consultation infirmiere avec I'experte
en soins spécialiste de la greffe de foie
vient s'ajouter a la consultation médi-
cale. Si vous le souhaitez, vous pou-
vez venir a cette consultation accom-
pagné-e d'un de vos proches. Cette
consultation n'a lieu qu'une fois aprés
le bilan. D'autres consultations
peuvent étre convenues selon les be-
soins individuels. Cette consultation
permet d'aborder des questions pra-
tiques sur la greffe et de trouver des

réponses. En outre, la prise en charge
de la maladie hépatique est détaillée
en différents sujets et, si nécessaire,
un plan individuel de prise en charge
des symptémes hépatiques est mis au
point, avec pour objectif de vous sou-
tenir dans votre prise en charge per-
sonnelle, afin que vous sachiez com-
ment vous comporter avec votre
maladie et que vous vous sentiez a
I'aise.

Vie professionnelle

Si votre état de santé |'autorise, il est
trés important que vous restiez inté-
gré-e au quotidien dans votre vie pro-
fessionnelle. Pendant cette période
d'attente, le travail peut vous appor-
ter une structure quotidienne, un sens
et un sentiment de normalité. Nous
vous recommandons de prévenir
votre employeur a |'avance de la fu-
ture greffe de foie. Si votre état phy-
sique ou mental se détériore au point
que vous ne pouvez plus remplir les
exigences de votre profession, n'hé-
sitez pas a nous en parler afin que
nous trouvions une solution qui vous
corresponde.

Alimentation

En principe, les regles diététiques que
vous connaissez s'appliquent aussi
pendant que vous étes sur liste d'at-
tente. Votre alimentation doit étre
équilibrée et variée. Les patient-e-s
atteint-e-s d'une maladie du foie ne



tolérent généralement pas bien les
aliments lourds qui provoquent des
ballonnements. Il est donc important
de faire vos propres observations et
de renoncer aux aliments que vous
supportez mal.

Les repas complets légers conviennent
bien a la plupart des patient-e-s. Les
études scientifiques n'ont pas montré
de bénéfices des régimes spéciaux
concernant les graisses et les proté-
ines. Dans certaines situations patho-
logiques particuliéres, I'adaptation de
I'alimentation peut étre sensée. Le
sujet de I'alimentation dans le cadre
des maladies du foie sera abordé avec
vous lors de la consultation infirmiére.

Vous pouvez d'ores et déja tenir
compte des éléments suivants concer-
nant I'alimentation:

* Veillez a conserver une alimenta-
tion adaptée et variée.

* Optez de préférence pour de
petits repas fréquents: la maladie
du foie peut entrainer une perte
d'appétit ou des nausées, et les
grosses portions sont souvent mal
tolérées.

e Instaurez des encas riches en
protéines et en glucides en soirée,
pour que la phase de jeQine ne soit
pas trop longue pendant la nuit.
Dans la pratique, mangez un
yaourt, un fromage blanc ou un
peu de pain et de fromage avant
de vous coucher.

* En cas de varices importantes
dans I'cesophage (varices ceso-
phagiennes), il est important que
vous évitiez les petits aliments
pointus (pépins, crolte de pain,
partie grillée gratinée) qui se
machent difficilement. En outre, la
bonne mastication des aliments est
essentielle pour éviter de Iéser les
varices cesophagiennes.

e Dans certaines situations, il est
nécessaire d'adapter la quantité de
boisson quotidienne. Respectez la
quantité de boisson convenue
pour éviter les complications.

Si votre situation alimentaire est diffi-
cile, ou en cas de carence alimentaire,
vous serez adressé-e a un-e nutrition-
niste pour obtenir des conseils et un
traitement adaptés au mieux.
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Sport et activité physique

Les maladies hépatiques chroniques
entrainent une perte rapide de muscu-
lature et une porosité osseuse contre
lesquelles I'activité réguliere et I'entrai-
nement musculaire léger permettent
de lutter. En principe, I'activité régu-
liere et le sport & un niveau modéré
auront un effet positif sur votre état de
santé. Voici les avantages apportés par
une activité physique et du sport pra-
tiqués réguliérement:

e 'épuisement et la fatigue
diminuent.

e Les muscles se renforcent ou la
perte musculaire ralentit.

e Le pronostic aprés la greffe de foie
est amélioré.

e |'endurance s'accroit et la capacité
de performance s'améliore ou
s'allonge.

e L'équilibre est renforcé, ce qui
permet d'éviter les chutes.

* Le risque de développement
d'une encéphalopathie hépatique
diminue.

Méme des activités légéres a modé-
rées tel que:

* Promenades quotidiennes a I'air libre

* Yoga, Pilates

* Natation, vélo, marche nordique,
jogging

peuvent avoir un effet positif notable.
Discutez avec votre médecin avant de
commencez un nouvel entrainement..




Tabac, alcool et drogue

Vous devez arréter de fumer avant la
greffe. Le tabac ralentit la cicatrisation
de la plaie apres la transplantation,
augmente le taux de complications et
le risque de cancer et entraine la dé-
gradation des fonctions des organes.
Linfirmier-ére spécialisée en transplan-
tation vous apportera volontiers ses
conseils concernant I'arrét du tabac et
vous communiquera les possibilités de
soutien correspondantes.

L'alcool a généralement des effets né-
fastes sur le foie, qui ne le tolére ab-
solument pas en cas de maladie. Il est
donc primordial de mettre un terme
a votre consommation d'alcool avant
la greffe. Aucune consommation d'al-
cool ne sera tolérée, en particulier si
la maladie du foie estimputable a une
consommation excessive d'alcool par
le passé.

La consommation de drogues peut
également entrainer I'exclusion du
programme de transplantation. Si vous
étes confronté a la consommation de
drogues, veuillez en parler a votre
équipe soignante. Nous vous aiderons
volontiers en toute confidentialité et
vous apporterons notre soutien.

Possibilités de soutien

Si vous étes fortement limité-e dans
votre vie quotidienne, et que vous
rencontrez des difficultés a prendre
soin de vous au quotidien, vous devez
impérativement en parler avec l'infir-
mier-ére spécialisée en transplanta-
tion. Des mesures d'accompagne-
ment peuvent étre mises en place,
notamment avec |'association Spitex
ou les services de livraison de repas.
Ces accompagnements peuvent aus-
si permettre de délester les aidants
proches.
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6 Prise en charge des symptomes
de maladie du foie

Comme le chapitre 3 I'a déja évoqué,
les maladies du foie peuvent se ma-
nifester par différents signes rendant
nécessaires une prise en charge mé-
dicale. Si les signes et symptomes de
maladie sont dépistés tot, leur prise
en charge est généralement facile. Il
faut donc que vous et vos proches
soyez en mesure de reconnaitre ra-
pidement les signes de maladie et
que vous sachiez comment réagir. Le
plan d'autosurveillance suivant vous
y aidera.

Vous étudierez le plan d'autosurveil-
lance avec l'infirmier-ére spécialisée
en transplantation lors de la consul-
tation infirmiére, pour que vous puis-
siez |'appliquer correctement. Les
mesures correspondant aux symp-
tdmes sont congues selon le principe
des feux de signalisation qui vous
aide a reconnaitre les symptémes né-
cessitant une intervention immé-
diate:

Zone verte:
tout va bien - vous pouvez pour-
suivre votre routine quotidienne
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7 Appel pour la greffe de foie

Si un organe adapté devient dispo-
nible, vous étes averti-e par téléphone
par I'équipe de coordination de
transplantation. Important: Dés que
vous recevez notre appel, vous ne de-
vez plus manger ni boire. Vous serez
admis-e a I'hopital dans I'heure qui
suit. Vous aurez suffisamment de
temps pour préparer votre valise en
prévision de votre hospitalisation.
Vous devez prévoir les affaires sui-
vantes:

¢ Pyjama, vétements confortables,
sous-vétements

* Produits de toilette

¢ Chaussons et chaussures confor-
tables (par exemple des baskets)

e Liste de médicaments et médica-
ments personnels

 Béquilles ou autres appareils
auxiliaires (appareil de traitement
de I'apnée du sommeil, appareils
auditifs, prothése dentaire)

e Directives anticipées (le cas
échéant)

Aprés concertation avec I'équipe de
coordination de transplantation, vous
vous rendez a I'hopital. Si vous le sou-
haitez, votre transfert peut étre orga-
nisé.

A votre arrivée au service des ur-
gences, une personne de I'équipe de
coordination de transplantation vous
accueille et vous accompagne jusque
dans le service. L'infirmier-ére compé-
tent-e diplomé-e aura tout organisé
sur place pour procéder aux examens
(prise de sang, éventuellement radio-
graphie des poumons, ECG et écho-
graphie du foie) et préparatifs (bas de
contention, blouse d'hopital) néces-
saires avant I'opération. Si vous le
souhaitez, vos proches peuvent étre
présents pendant ces préparatifs.

La transplantation ne devient certaine
qu'une fois que I'équipe médicale a
évalué le foie du donneur d'organe. Il
peut arriver que le foie du donneur ne
remplisse pas les criteres médicaux
stricts ou qu'il ne vous convienne pas
spécifiquement. Dans ce cas, la greffe
de foie prévue est annulée pour votre
propre sécurité. D'apres notre expé-
rience, il peut s'écouler plusieurs
heures avant la décision finale. Le-la
coordinateur-trice de transplantation
présent-e vous tiendra informé-e en
temps réel pendant votre attente a
propos de la décision définitive.
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8 Greffe de foie:
que se passe-t-il au
bloc opératoire?

Dés que tombe la décision finale de
greffe de foie, vous étes appelé-e pour
I'opération. L'opération se déroule
sous anesthésie générale. Vous étes
donc pris-e en charge et surveillé-e par
une équipe d'anesthésistes pendant
toute la durée de I'opération. Pour
commencer, I'équipe chirurgicale re-
tire le foie malade. Ensuite, I'organe
du donneur est inséré a la méme place
dans I'abdomen et les différents vais-
seaux ainsi que les voies biliaires du
nouveau foie sont abouchés aux
votres par des sutures. En général, un
drain est mis en place dans la cavité
abdominale afin d'évacuer le liquide
éventuellement produit par la plaie. Il
ne reste en principe que quelques
jours en place.

Enfin, la zone opératoire est refermée
avec des sutures et des agrafes. En
régle générale, la greffe de foie dure
de quatre a six heures. Pendant ce
temps, vos proches peuvent patienter
dans la salle d'attente du service, a la
cafétéria, dans le couloir devant le
bloc opératoire ou a la maison. A
votre demande, une personne réfé-
rente que vous aurez désignée pourra
étre avertie par téléphone par le-la
chirurgien-ne du déroulement de I'in-
tervention des qu'elle est terminée.




9 Suites de l'intervention

Aprés |'opération, vous reprenez
conscience dans le service de soins in-
tensifs. Toutes vos fonctions physiques
sont surveillées, de méme que la fonc-
tion du foie transplanté. Si tous les
parametres sont stables, vous étes
transféré-e dans un service spécialisé.
L'équipe du service d'hospitalisation
H-Nord est spécialisé dans la prise en
charge des patient-e-s transplanté-e-s
du foie ou du rein. Le transfert s'effec-
tue généralement quelques jours plus
tard. Selon I'état de santé, I'hospitali-
sation en service de soins intensifs peut
aussi se prolonger davantage.

Les signes vitaux ainsi que les fonc-
tions des organes restent sous surveil-
lance dans le service H-Nord. Lors de
la visite matinale quotidienne de
I'équipe de transplantation, vous
pourrez discuter des suites de I'inter-
vention. Pendant votre hospitalisa-
tion, il vous faudra avant tout vous
former sur différents sujets liés a la
transplantation (voir liste ci-aprés),
reprendre une activité physique et
commencer la rééducation respira-
toire avec la physiothérapie. Vous-
méme serez un acteur essentiel de
votre guérison, en vous levant régu-
lierement pour marcher dans le ser-
vice, dés que votre état physique le
permettra. Les exercices de physio-
thérapie devront naturellement aussi
étre poursuivis pour accélérer la
convalescence et éviter les complica-
tions. En outre, I'alimentation est es-
sentielle pour le rétablissement phy-
sique. Mangez de maniére réguliére
et équilibrée pour aider votre corps a
guérir. Plus vous participerez active-
ment a votre rétablissement, plus vite
vous retrouverez vos forces et rédui-
rez le risque de complications.
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Pendant votre séjour, vous recevrez
une éducation thérapeutique dispen-
sée par le personnel infirmier spécia-
lisé sur différents sujets essentiels en
lien avec la vie apres la greffe. Il sera
notamment question des thémes sui-
vants:

¢ Médicaments:
Effet, effets indésirables et prise
correcte

e Symptomes de rejet:
Reconnaissance des signes de rejet
et conduite a tenir en consé-
quence

 Hygiéne buccale:
Hygiéne buccale générale, recom-
mandations concernant |'auto-ins-
pection de la bouche et les bains
de bouche, conduite a tenir en cas
de Iésions buccales

¢ Infections et hygiéne:
Mesures d'hygiéne et de préven-
tion des infections

e Protection contre le soleil et les
rayons UV:
Mesures générales, conduite a
tenir en cas de modifications de la
peau

En fin de séjour, vous aurez un entre-
tien de sortie avec |'experte en soins
spécialiste de la greffe de foie. Au
cours de cet entretien seront a nou-
veau évoquées toutes les informa-
tions essentielles, vous aurez des ré-
ponses a vos questions et la suite de
la procédure vous sera expliquée.

La durée de séjour dans le service dé-
pendra de votre état de santé, elle est
en moyenne de 7 a 14 jours. En prin-
cipe, vous rentrerez directement chez
vous apres la greffe, si votre état le
permet. La rééducation n'est organi-
sée que dans certaines situations par-
ticuliéres (aprés accord de la
caisse-maladie).



10 Suites de I'hospitalisation

Consultations de suivi

Dés votre sortie de I'hopital, des
consultations de suivi régulieres au
centre abdominal seront nécessaires,
au départ une a deux fois par se-
maine. Au fur et a mesure, les consul-
tations pourront s'espacer et leur fré-
quence sera adaptée a votre état
général (contrbles toutes les deux a
six semaines environ). Au bout d'un
an aprés la greffe, les contrdles auront
normalement lieu tous les trois mois.
Dans la mesure du possible et en
concertation avec le médecin respon-
sable de la transplantation, certains
controles pourront étre effectués par
votre médecin traitant. Pendant les
consultations, votre état physique et
mental sera étudié et les valeurs san-
guines, correspondant notamment a
la fonction du foie et a la concentra-
tion des médicaments immunosup-
presseurs, seront contrélées au moyen
d'analyses de laboratoire. Les médi-
caments pourront étre adaptés si né-
cessaire, les examens d'imagerie de
contrdle requis seront réalisés, de
méme que les examens préventifs.
Les controles réguliers sont essentiels
pour dépister et traiter le plus tot pos-

sible les éventuelles complications et
maladies. Ces contrdles seront néces-
saires a vie et doivent étre pratiqués
par un médecin expérimenté en mé-
decine de transplantation.

Outre la consultation médicale, des
consultations infirmiéres réguliéres
avec |'experte en soins spécialiste de
la greffe de foie seront coordonnées
avec les rendez-vous médicaux. Pen-
dant ces consultations, vos questions,
les répercussions de la greffe sur votre
vie quotidienne et les éventuelles so-
lutions seront évoquées.

Convalescence

La greffe de foie est une intervention
chirurgicale lourde que votre corps
doit surmonter. Les premiers temps,
vous devrez également vous habituer
aux changements apportés par ce
nouvel organe et aux répercussions
qu'il implique. Il est primordial que
vous accordiez suffisamment de repos
a votre corps et que vous vous écou-
tiez. Mais il est tout aussi essentiel que
vous retrouviez lentement votre vie
quotidienne.
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L'activité physique réguliere, une
structure claire de vos journées et
I'entretien de relations sociales amé-
liorent et accélérent la guérison. La
phase de guérison dure généralement
environ trois mois. Au bout de six
mois, la plupart des patient-e-s dé-
clarent avoir retrouvé leur niveau
d'activité souhaité.

Réintégration professionnelle au
quotidien

Le retour a la vie normale participe au
succes de la greffe de foie, et la réin-
tégration professionnelle au quotidien
en fait partie. Selon que vous exercez
votre activité en position assise ou
qu'elle vous impose de fortes
contraintes physiques, vous ne re-
prendrez pas le travail au méme mo-
ment. Habituellement, la réintégra-
tion professionnelle quotidienne
s'effectue au plus tard au bout de six
mois. Le meilleur moment sera défini
lors de vos consultations de suivi en
concertation avec le médecin respon-
sable de la transplantation.



Voyages

Les séjours a I'étranger dans des pays
lointains sont déconseillés pendant les
six premiers mois qui suivent la greffe.
Par la suite, les voyages et vacances a
I'étranger sont normalement pos-
sibles. Vous devez parler de votre pro-
jet de voyage dés que possible avec
I'équipe de transplantation afin d'éva-
luer si votre état de santé vous permet
de voyager et d'établir quelles sont les
conditions d'hygiéne dans le pays de
destination et d'organiser votre
voyage au plus tot.

Sexualité et planning familial

Apres la greffe de foie, il est toujours
possible de combler un désir d'enfant.
Il est toutefois conseillé d'éviter une
grossesse dans I'année qui suit la
transplantation. Certains médica-
ments (les immunosuppresseurs bien
sr, mais d'autres également) peuvent
étre néfastes pour le foetus ou entrai-
ner des fausses couches, ou encore
modifier la qualité du sperme. Les
méthodes contraceptives adaptées
sont donc recommandées. Vous de-
vez impérativement parler avec le
médecin responsable de la transplan-
tation de votre désir d'enfant dés que
possible pour qu'il-elle puisse vous
conseiller en fonction de votre état de
santé. Par ailleurs, il est parfois néces-
saire d'adapter les médicaments avant
de planifier une grossesse pour éviter
les effets néfastes sur I'embryon.
Cette adaptation du traitement ne
peut étre effectuée qu'en accord avec
le médecin responsable de la
transplantation.

En général, il est judicieux de se pro-
téger des maladies transmissibles par
I'utilisation de préservatifs, en parti-
culier en |'absence de partenaire fixe.
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11 A qui s'adresser en cas
de questions?

Le parcours allant de I'inscription sur
la liste d'attente d'une greffe de foie
jusqu'a la transplantation, et méme la
phase suivante, peut parfois s'avérer
trés long. Tout au long de cette pé-
riode, vous serez pris-e en charge par
une équipe soignante interdiscipli-
naire dont la mission est de vous ac-
compagner au mieux. Comme diffé-
rentes personnes sont impliquées,
vous pouvez trouver difficile de savoir
a qui vous adresser en cas de ques-
tions. La liste suivante devrait vous
aider a y voir plus clair.

Si vous n'arrivez pas a classer claire-
ment votre question ou votre pro-
bleme, vous pouvez toujours vous
adresser a l'infirmier-ére spécialisée
en transplantation. Elle vous aidera a
prendre contact avec la personne
compétente.

Le plan d'autosurveillance du chapitre
6 peut vous aider a évaluer I'urgence
de votre probleme.



Probléeme/question/ Personne(s) Numéro
assistance: compétente(s) de téléphone
Probléme Médecin responsable +41 31 632 59 00

médical urgent de la transplantation ou

médecin de garde

(joignable
24 heures sur 24)

e Question sur I'accessibi- Equipe de coordination
lité pendant la période de transplantation
sur liste d'attente
¢ Changement de numéro
de natel
e Signalement d'une
hospitalisation dans un
autre hopital

+41 31 632 83 95
(joignable
24 heures sur 24)

e Symptoémes de
maladie du foie

e Propositions d'aide
a domicile

* Questions sur la vie
apreés la greffe

e Certificat professionnel/
ordonnance de
médicaments

Experte en soins spécialis-
te de la greffe de foie

+41 31 632 03 06
(Lu-ve,
8h00-16h00)

Lucienne Christen

lucienne.christen@insel.ch

® Assurances sociales Consultation sociale
(par ex. Al)
* Droits

e Formation/travail

+41 31 632 91 71
(Lu-ve,
8h00-16h00)

a1



42

12 Adresses utiles

La page d'accueil du centre de transplantation de Berne contient
d'autres informations et des adresses importantes:
www.transplantationszentrum-bern.ch/fr

Pour toute information concernant les différentes maladies du foie
et les adresses d'offres de soutien ou de groupes de soutien:

www.swisshepa.org

Conseils utiles avant et apreés la greffe de la part de personnes ayant
bénéficié d'une greffe de foie voulant transmettre leur expérience:
www.swisstransplant.org

13 Glossaire

Notion Signification

Selles acholiques Selles blanchatres ou grisatres, produites lorsque
la bile ne peut pas s'écouler dans I'intestin

Ammoniaque Produit de décomposition métabolique plus
fortement présent en cas de lésion du foie et
pouvant entrainer des difficultés de concentration
et un état de confusion mentale

Ascite Accumulation de liquide dans I'abdomen

Bilirubine Un pigment jaune, normalement métabolisé par
le foie et excrété via la bile.




Cholangiocarcinome

Tumeur maligne des voies biliaires, également
appelé carcinome cholangiocellulaire ou cancer
des voies biliaires

Carcinome
hépatocellulaire (CHC)

Tumeur maligne des cellules hépatiques,
également appelé cancer primitif du foie

Encéphalopathie
hépatique

Etat de confusion mentale survenant en cas de
maladie du foie de stade avancé a cause d'une
accumulation de substances toxiques (surtout
I'ammoniaque) dans le sang.

Immunosuppresseurs

Médicaments qui suppressent le systéme immuni-
taire de I'organisme afin d'empécher le rejet d'un
organe transplanté.

Ictére

«Jaunisse», coloration jaune de la peau et des
yeux, coloration foncée de |'urine, peut s'accom-
pagner d'une décoloration des selles

Cirrhose hépatique

«Fibrose du foie»; pour diverses raisons, le tissu
hépatique se transforme en un tissu cicatriciel
fibreux entrainant la perte d'élasticité et de
fonctionnalité du foie

Stéatose hépatique
non alcoolique (NASH)

Inflammation du foie due & une accumulation de
graisse dans le foie non associée a une consom-
mation excessive d'alcool

Transplantation hépa-
tique orthotopique
(THO)

Transplantation du foie a I'endroit ou se trouvait
précédemment le foie malade

Prurit Démangeaisons qui surviennent en lien avec la
maladie hépatique, par ex. lorsque les voies
biliaires sont obstruées et que la bile est bloquée

CEdéme Rétention d'eau, principalement dans les jambes

ou au niveau des hanches

Varices cesophagiennes

Des veines dilatées (variqueuses) dans |I'cesopha-
ge, qui apparaissent en raison d'une augmentati-
on de la pression dans la veine porte (hypertensi-
on portale) et qui peuvent entrainer des
hémorragies potentiellement mortelles.
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14 Notes
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