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W J'entends beaucoup de personnes gref-
fées dire que « la greffe ca nous change » ;
pour moi, je ne vois rien de vraiment dif-
férent dans ma fagon d’étre.

(Frédérique, 53 ans)

B J'ai pris conscience de ce qu'était le
« carpe diem ». Tout ce qui peut me faire
plaisir, je ne le remets pas au lendemain.
(Catherine, 38 ans)

B Quand on les revoit et qu’on voit que ¢ca
marche, qu'ils vont bien, ¢a nous fait du
bien. On aime bien quand ils reviennent
et qu'ils se souviennent de nous, de notre
prénom, ¢a nous fait plaisir.

(une aide-soignante)

W Aprés, ce que je trouve formidable c’est
quand on regoit la visite de la personne
greffée : un sourire, une personne qui
vient nous remercier, c’est le plus grand
des bonheurs | Que demander de plus 2
(un cadre infirmier)
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I C/ 7
est une traversee, une aventure

qui ne se vit pas seul, mais ensemble
dans le dialogue et la confiance.

dominique Davous

lls nous ont dit...

W Ces derniéres années, il y a une augmentation importante des guérisons par la
greffe. Cette thérapeutique est une chance, une vraie chance ! (un médecin)

B Je me souviens de ce médecin qui m’a dit : « On compte sur vous » et la je me
suis dit que j‘avais peut-étre « quelque chose d faire » dans ce chemin, un réle &
jover. (Nathalie, 35 ans)

B Moi j‘ai toujours fait confiance : quand on se lance dans la greffe c’est comme
quand on monte dans une voiture et qu’on se fait conduire — ou qu’on monte
dans un avion — il faut faire confiance & celui qui conduit ; le parcours médical
c’est un petit peu la méme chose... Bien sir je me suis documenté, mais j'ai sur-
tout fait confiance. (Alexandre, 42 ans)

B Quand on parle de greffe, on ne peut pas dissocier avant, pendant et aprés,
c’est tout un ensemble. (un responsable d’association)




Avec un médecin il faut deux choses, il faut pouvoir se confier & lui en toute
confiance et étre sire de pouvoir se référer & ses propos. (Mélanie, 20 ans)

B /| y a deux types de patients. Ceux qui disent : « Enfin je vais étre greffé | » ; ils
sont trés motivés, trés volontaires. Et il y a ceux qui sont trés réticents, qui disent :
« Je ne peux pas laisser mon travail, ma famille... »... C’est vrai que la greffe
c’est étre en retrait, entre parenthéses pendant plusieurs semaines, comme une
bulle dans sa vie. (une assistante sociale)

Entre ['entretien pré-greffe et la décision, je suis retourné voir mon hématologue
et je lui ai posé des questions. Elle m’a dit : « Vous étes jeune, vous étes en
bonne santé, les conditions sont idéales, c’est le moment de la faire... aprés on
ne sait pas | ». C'est le seul moment d’inquiétude que j’ai eu.

(Alexandre, 42 ans)

B Lo greffe c’est un chemin, ce n'est pas un résultat ; le processus est long ! Il faut
étre patient mais quand on arrive & ce niveau-ld, on est patient. (Samuel, 40 ans)

Méme en décrivant la greffe, ce ne sera jamais ce que j'ai vécu que je décrirais ;
c’est difficile & dire, c’est & part. (Anais, 48 ans)

B C'est la premiére fois dans un long parcours médical que j‘ai rencontré

quelqu’un qui écoutait, quelqu’un de trés humain, de trés disponible : « Si vous
avez d’autres questions, appelez-moi, je vous recevrai, je vous répondrai ».
(Frédérique, 53 ans)

Mon médecin greffeur m’a présenté les choses avec beaucoup d’humanité ; il
s’est assis sur mon lit ; il m’a pris la main pour me parler, donc un contact pour
soigner, ausculter ; il a été franco comme un adolescent aime bien entendre les
choses : « Ca va étre dur. Il y aura des moments o0 tu auras envie darréter ;
mais on sera la, une équipe avec tes parents, tes sceurs, ta famille, tes amis... on
est la pour t'aider dans ce cheminement ». Il m’a dit les choses sans occulter la
difficulté. C’était un homme d’une grande franchise et d’une grande humanité.

(Matthias, 26 ans)

Quand les patients nous posent des questions, on leur dit de ne pas voir & long
terme, d’avancer étape par étape. (un responsable d’association)

Pour parvenir de I'autre cété je ne regarde surtout pas la montagne, je baisse
les yeux et je ne regarde que chaque pas, chaque petit, tout petit pas. Je ne vis
que chaque jour, chaque heure telle qu’elle est donnée. Qu’elle soit douleur ou
soulagement, qu’elle soit désert ou ravissement, qu’elle soit rencontre ou silence,
qu’elle soit présence ou absence. (Sabine, 44 ans)

w



Des fois c’est important de ne pas tout savoir mais par contre de sentir que les La greffe c'est aussi I'aprés ; I'importance de I'aprés est énorme. (une psychologue)
médecins pensent que ¢a va marcher. (Nathalie, 35 ans)
B Beaucoup pensent que ce sera fini aprés et c’est cela qu'il faut faire comprendre,

B Je me disais pour moi une greffe ca va fonctionner et c’est le bout du tunnel. c’est quil y a un suivi apres. Les gens ont beaucoup d’espoir quand ils arrivent
(Matthias, 26 ans) a la greffe. (un médecin)

Pour lui, c’est une seconde vie. Pour lui, c’était vraiment la renaissance. La pre-
miére année je lui souhaitais bon anniversaire le jour de sa greffe ; aprés on a
oublié. C’est bon signe d’oublier | (une sceur, donneuse, 32 ans)

Il ne faut jamais baisser les bras. Il y a toujours un espoir quoiqu’il arrive...
parce que nous aussi on a cru que ¢a allait étre fini. (une jeune-fille de 16 ans
qui avait 10 ans au moment de la greffe de son pére)

B Avec la greffe de ma femme, tout le monde a pris sa part de modifications dans
la vie : les grands sont devenus un peu plus grands, moi un peu moins pére et
un peu plus mére et les petits un peu moins petits. Chacun s’est transformé. C’est
quelque chose qui a été extrémement pénible, mais ca a été aussi une source de

soudure entre ceux qui l'entouraient ; ¢ca a été une équipe & sa disposition. (le
Les traitements ont progressé. Les patients ont moins mal qu’avant ; nous, ¢ca mari d’une personne greffée, 39 ans)

nous rassure aussi. (une aide-soignante)

W ['information ne fait pas le vécu. On donne beaucoup d’informations. L'écart
existe toujours entre les informations qu’on donne et ce que les patients vont
vivre. (une psychologue)

Ce qui est difficile pour les personnes en greffe, c’est la longueur de I'hospi-

W La greffe c’est une procédure assez longue. La greffe en elle-méme, ce n’est pas talisation, avec toutes les précautions dans le quotidien : un visiteur & la fois.
le plus compliqué, c’est apreés... ¢a dure trois mois, six mois, un an... C'est une Cest aussi le fait qu’il n’y ait pas de possibilité de contact direct ; également les
procédure & long terme dont le but est de guérir, mais il y a des effets secon- risques annoncés, la GvH en particulier, I'incertitude « Estce que ca va marcher,
daires notables dont certains peuvent laisser des séquelles. (un médecin) ou ne pas marcher 2 ». (une psychologue)

w



Introduction

le médecin et I'équipe médicale
vous ont proposé une allogreffe de
cellules souches hématopoiétiques
(CSH), souvent appelée « greffe de
moelle osseuse » ou méme « greffe
de moelle », gréce & un donneur. |l
peut s'agir d'une greffe de moelle
osseuse, d'une greffe de cellules
souches périphériques ou encore
d’'une greffe de sang placentaire
(appelé aussi sang de cordon).
Toutes sont regroupées sous le nom
de « greffe de cellules souches héma-
topoiétiques ».

La greffe est généralement faite par
I'équipe qui vous suit, mais elle peut
également avoir lieu dans un autre
service du méme hépital ou dans
un autre établissement. Dans ce cas,

vous aurez & faire connaissance avec
une autre équipe et & prendre d'autres
habitudes, ce qui peut étre déroutant.

La question de la continuité est impor-
tante. Un patient est toujours attaché
d la premiére personne qu’il voit mais
aussi G toute I'équipe du service.
De ce fait, le passage d’un service
d’hémato a une unité de greffe est un
passage difficile. (une psychologue)

B Changer de service, c’est un peu
comme déménager ; on s'était fait
une vie, une vie compléte.

(Joél, 49 ans)

J'ai changé deux fois d’équipe de-
puis le début de ma maladie, la deu-
xiéme fois pour la greffe. Chaque
fois le médecin a bien préparé le
passage. (Sophie, 42 ans)

ﬁ



Les équipes, celle qui vous suivait pendant la maladie et celle du service
de greffe, prennent contact entre elles, avant votre arrivée dans le service
de greffe. L'équipe en charge de la greffe vous accueillera et vous donnera
des informations pratiques sur la vie du service : présentation des membres
de |'équipe soignante, de l'assistante sociale, personne-clef pour vous
aider & trouver de |'aide dans cette période oU interviennent de nombreux
changements dans votre vie quotidienne et celle de votre famille. »

Si vous étes un adolescent ou un jeune adulte la période est tout
autant, voire plus difficile & appréhender. C'est a cet dge que vous
pouvez créer vos projets, qu'ils soient scolaires, professionnels,
amoureux, de prise d'indépendance ou tout autre. La maladie peut
provoquer un sentiment d’isolement et de mise entre parenthéses
de votre vie, cependant il ne faut pas vous isoler de vos proches.
L'entourage, qu'il soit familial ou amical est primordial.

Alors gardez le contact avec vos proches. Ne vous isolez pas et
surtout n"oubliez pas que vous n’étes pas seul |

Afin de vous aider & comprendre et & mémoriser les nombreuses infor-
mations, de nombreux services ont recours & un outil audiovisuel : DVD
«équipe hospitaliére » pour accompagner 'entretien pré-greffe.

voir p. 154

C'est généralement au cours de cet
entretien, que ce livret vous sera
remis par le médecin greffeur ou
I'infirmiére coordonnatrice de greffe.
Il compléte donc les éléments qui
vous sont donnés de vive voix

informations d'ordre médical mais
aussi relatives & I'équipe soignante,
aux soutiens disponibles, ainsi
qu'aux aspects sociaux et familiaux.

Ce livret est aussi congu pour faci-
liter le dialogue entre vous, le mé-
decin et plus largement |'équipe de
greffe. Vous disposez ainsi d'un do-
cument écrit que vous pouvez lire
a votre rythme. Vous pouvez éga-
lement le proposer & vos proches.
Cela les aidera & mieux appréhen-
der ce que vous vivez.

Un film «pour le patient et son en-
tourage» est également proposé
par les équipes de greffe. Il permet
d’aborder de facon simple la greffe
et de répondre aux questions que
peut se poser |'entourage.

voir p.154

Ce livret fait état de la nécessité d'une
communication franche, authentique
et ouverte entre les différents ac-
teurs de la greffe dans ce contexte
d’extréme complexité scientifique et
affective.

Son objectif est aussi de vous per-
mettre de mieux comprendre les
enjeux d'une greffe de cellules
souches hématopoiétiques et de
vous sentir plus proche de la déci-
sion médicale de traitement.

w



Il ne se substitue pas au nécessaire
lien humain avec une équipe ; il
est au contraire une invitation a re-
chercher, créer et entretenir cette
indispensable alliance.

W Je leur demande [aux patients] de
venir & deux & l'entretien pré-greffe.
C’est toujours mieux qu'il y ait deux
personnes qui aient entendu. Elles ne
se souviennent pas forcément de la
méme chose. C'est aussi parce que
je leur dis qu’il y a des risques, un
risque vital et c’est toujours mieux
que quelqu’un de la famille Iait en-
tendu. Certains viennent avec leur
donneur, mais je ne leur conseille
pas forcément. (un médecin)

B /| est recommandé que le patient ne
vienne pas avec son donneur & la
consultation, mais plutét avec son-sa
conjointe ou ami-e. De méme que,
d’aprés moi, le patient ne doit pas
assister & la consultation pré-don. (une
infirmiére coordonnatrice de greffe)

W Si je sens les patients perturbés aprés
I'entretien pré-greffe, je le dis & la cadre
de santé, aux infirmiéres qui revoient
cela aprés avec eux. (un médecin)

Les médecins greffeurs ont pour prin-
cipe de répondre franchement & vos
questions. N'hésitez pas & les poser !

W C’est toujours pratique d’avoir un li-
vret comme support pour parler.

(une infirmiére)

B Pour des gens qui n‘ont aucun lien
avec I'hépital, le langage ne doit
pas foujours étre évident. Ce qui
est logique pour nous, ne l'est pas
toujours pour les gens « étrangers »
a I'hépital ou « étrangers » & notre
culture. Donner le livret, c’est aussi
inviter & I'échange. (une infirmiére)

B Lors de I'entretien avec le médecin,
les informations sont nombreuses,
compliquées. C’est bien d’avoir un
support écrit pour pouvoir y revenir a
téte reposée, revoir certains termes.

(Alice, 32 ans)

B lors d'un entretien, il arrive que le
cerveau se bloque, suite & une in-
formation qui inquiéte et le reste de
Ientretien reste ﬁou. Tout ce qui est
dit aprés n’est pas écouté. C’est bien
d’avoir un support écrit pour pouvoir
y revenir quand on se sent capable.
(Catherine, 38 ans)

Cet ouvrage traite de |'allogreffe en
général, et ne peut décrire chaque
cas particulier. Chaque situation
est unique et c’est votre équipe de
greffe qui connait votre état. Par
I'explication et la discussion elle
adaptera les informations générales
contenues dans ce livret & voire cas
particulier. N'hésitez pas a la solliciter.




I_d moe||e osseuse

Quel est son réle dans |'organisme 2

La moelle osseuse est un tissu spon-
gieux qui se trouve dans la partie
creuse des os. Elle contient des mil-
liards de cellules méres : les cellules
souches hématopoiétiques ® (CSH).
Elles ne sont présentes que dans la
moelle osseuse. Vous avez proba-
blement déj& eu une ponction de
moelle (ou myélogramme) qui per-

met d’analyser au laboratoire les
cellules de la moelle osseuse.

Il ne faut pas confondre la moelle
osseuse avec la moelle épiniére, qui
est une réunion de tous les nerfs qui
descendent du cerveau & travers la
colonne vertébrale pour comman-
der les muscles.




Ces cellules souches se divisent @ et se différencient @ pour donner les dif-
férentes cellules qui composent le sang : les globules blancs @, les globules
rouges ©® et les plaquettes ©.

Les cellules souches se renouvellent de facon continue dans le temps (car
les cellules sanguines ont une durée de vie limitée). C’est 'hématopoiése
(ce terme vient des mots grecs « haima », sang, et « poiesis », création).

Quelles sont les cellules de notre sang 2 Quel est leur réle 2

» Les globules blancs

lls sont aussi appelés leucocytes.

Il en existe de plusieurs sortes. En
pratique, deux sortes de globules
blancs sont importants au cours de
la greffe : les neutrophiles (ou po-
lynucléaires neutrophiles) et les lym:-
phocytes (notamment T et B).

Les neutrophiles et les lymphocytes
sont chargés de la défense de I'or-
ganisme contre les infections dues
a des bactéries, des champignons

microscopiques, des virus ou des
parasites, des cellules malades ou
encore des cellules étrangéres.

Lles neutrophiles sont au nombre
de 1 500 & 7 500 par millilitre de
sang chez I'adulte en bonne santé.
En dessous de 1 000 par millilitre
de sang, on parle de neutropénie et
en dessous de 500, de neutropénie
sévére. Le risque d'infection aug-
mente alors.

Les bactéries sont traitées par des
antibiotiques et les champignons
par des antifongiques. La plupart
des virus et parasites est détectée
par des examens de sang et traitée
par des traitements antiviraux.




» Les globules rouges

lls sont aussi appelés érythrocytes
ou hématies.

Les globules rouges contiennent I'hé-
moglobine qui transporte I'oxygéne
de Iair & tout 'organisme ; c’est elle
qui donne sa couleur rouge au sang.

Les globules rouges sont au nombre
de quatre & cing millions par milli-
métre cube de sang chez un adulte
en bonne santé.

Mais c’est le taux d’hémoglobine
qui est important car il mesure la
capacité du sang & transporter
I'oxygéne. Sa valeur normale est
de 11,5 & 17 grammes par déci-
litre de sang.

lorsque le taux d'hémoglobine
baisse de facon significative (géné-
ralement en dessous de 8 grammes
par décilitre), on parle d’anémie.

En cas d’anémie, une transfusion de
globules rouges ou |'administration
d’'un facteur de croissance (médi-
cament qui augmente le nombre
de globules rouges dans le sang :
'érythropoiétine couramment dénom-
mée EPO) pourront étre pratiqués.

» Les plaquettes
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Elles sont aussi appelées thrombo-

cytes.

Les plaquettes sont des « fragments »
de cellules. Elles sont responsables
des phénoménes de coagulation.
C'est la crolte des plaies qui se
forme aprés une blessure. Elles
ont donc pour principale fonction
« d'assurer 'hémostase » (empé-
cher les saignements).

Le nombre de plaquettes est norma-
lement de 150 000 & 450 000 par
millimétre cube de sang.

lorsque le taux de plaquettes
baisse de facon significative (géné-
ralement en dessous de 10 000),
on parle de thrombopénie. De ce
fait, il existe un risque d’hémorragie
pour lequel une transfusion de pla-
quettes peut s'avérer nécessaire.

l'examen qui permet de déterminer
le nombre de globules rouges, de
globules blancs, de plaquettes et le
taux d’hémoglobine s'appelle un
hémogramme (on parle plus sou-
vent de NFS : numération formule
sanguine).




Le systeme HLA

Toutes les cellules de I'organisme  tenter de les détruire, cela est le cas
portent & leur surface des molécules,  pour tout agent infectieux.
appelées « HLA » (en anglais :

« Human LeUkOCYte Anﬁgen » — OU Le fypage HLA est déterminé par
« Antigéne leucocytaire humain »).  yne analyse du sang.

L'ensemble des molécules HLA d’une
personne est appelé typage HLA. ||
détermine en quelque sorte |'identité
des cellules de chaque individu, y
compris celles des cellules souches
hématopoiétiques de la moelle
osseuse.

Lles lymphocytes reconnaissent les
molécules HLA. Si ces derniéres
sont associées a des molécules
étrangéres & l'organisme (des
antigénes), les lymphocytes vont
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La greffe

Quel est le principe de |'allogreffe 2

La greffe a pour objectif de détruire
la moelle osseuse du receveur (c’est-
&dire a la fois votre systéme héma-
topoiétique et votre systéme immu-
nitaire) pour la remplacer par celui
d’une personne en bonne santé, le
donneur, chez qui ont été prélévées
des cellules souches hématopoié-
tiques appellées le greffon.

Le greffon va remplacer votre moelle
osseuse mais aussi votre systéme hé-
matopoiétique.

Ainsi, votre maladie sera contrélée
par le systtme immunitaire de votre
donneur.

Il est trés important que les typages
HLA du donneur et du receveur soient
les plus proches possibles (on parle
de « compatibilité HLA ») pour éviter
que les molécules HLA du donneur
soient reconnues comme étrangeres
par les lymphocytes de votre orgo-
nisme et réciproquement.

Deux événements ont lieu :

e votre systtme HLA identifie le
systtme HLA de votre donneur,
condition nécessaire pour la prise
de la greffe ;

o le systtme HLA de votre donneur
identifie votre systéme HLA.

ﬁ



» La prise de la greffe
Votre systéme HLA identifie le systétme HLA du donneur :

o s'il ne détecte pas de différence, votre organisme va accepter le greffon
proposé.

Le systtme HLA du est identique & celui du , le greffon est accepté

e en revanche, s'il détecte une différence (de la méme facon que pour une
infection bactérienne ou virale), votre organisme ne va pas accepter le
greffon et va développer une réponse immunitaire de défense.

Le systéme HLA du est différent de celui du , le greffon est rejeté.

» La lutte contre la maladie résiduelle
Le systéme HLA du donneur identifie votre systéme HLA :

les cellules du greffon (le nouveau systéme immunitaire), vont reconnaitre
les cellules « malades » de votre organisme comme des cellules étrangéres.
Elles vont lutter pour tenter de les détruire. C'est « |'effet GvM » (en anglais :
« Graft versus Malignancy » — ou « effet du greffon contre la maladie »).
C’est la raison pour laquelle la rechute post-allogreffe est moins fréquente.
L'effet GYM appelé autrefois « I'effet Gyl » (en anglais : « Graft versus Leu-
kemia » — ou « effet du greffon contre la leucémie »).

Dans son principe, la greffe hématopoiétique est simple. Mais la mise en
ceuvre concréte est délicate.

Elle met en jeu une triade :

o le receveur (vous) : la personne malade, appelée aussi « I'hdte » ;
o le donneur : une personne en bonne santé HLA compatible ;
o le greffon : les cellules souches hématopoiétiques provenant du donneur.

Ces derniéres peuvent étre issues :
» de la moelle osseuse
» de cellules souches périphériques
» du sang placentaire

voir p.39
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Mise en ceuvre de la greffe

» Quand propose-t-on une
allogreffe ?

Il arrive que la moelle ne fonctionne
plus et qu’elle produise trop ou pas
assez de cellules souches hémato-
poiétiques ou qu’elle produise des
cellules « malades » (des cellules
cancéreuses, appelées aussi blastes).

Parmi les traitements que |'on peut
proposer, il y a la greffe de moelle,
appelée allogreffe de cellules
souches hématopoiétiques.

Lallogreffe peut étre proposée pour
une leucémie, une myélodysplasie,
un myélome, un lymphome, une hé-
moglobinopathie  (drépanocytose,
thalassémie) ou d’autres maladies
du sang (aplasie médullaire...). Elle
peut I'étre aussi pour certaines tu-
meurs non hématologiques.

La greffe n’est proposée que si elle
donne de meilleures chances de gué-
rison que les autres traitements. C'est
parfois la seule option thérapeutique.

» Qui peut étre donneur ?

le donneur est une personne en
bonne santé qui posséde un typage
HLA aussi proche que possible de
celui du receveur. Toutefois, malgré
tous les efforts déployés pour trouver
un donneur HLA compatible, il per-
siste toujours des différences géné-
tiques entre le donneur et le receveur.

C'est souvent chez les fréres et
sceurs que |'on trouve des typages
HLA compatibles. On commence
donc par rechercher un donneur
dans la fratrie. On parle alors de
greffe génoidentique et de donneur
apparenté.

L'espoir de trouver un frére ou une sceur compatible ® est de 25 & 30%.
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B Je me souviens du jour ou il m’a appelé pour me dire qu’on était compatible.
C'était génial | C'était un moment trés trés fort. Je suis sa petite sceur et la j'ai eu
I'impression de devenir sa grande sceur. (une sceur, donneuse, 32 ans)

Si vous n’avez pas de frére ou de sceur, s'il n'y a pas de donneur suffisam-
ment compatible dans votre fratrie, ou si le don s’avére impossible pour une
autre raison, il est rare que I'on recherche un autre donneur familial.

B En filigrane, j‘éprouve une sorte de déception face a la possibilité d’un donneur
de fratrie, étant fils unique | (Alexandre, 42 ans)

Dans ce cas, il est fait appel a un
donneur volontaire inscrit sur des
registres internationaux. On parle
alors de greffe phénoidentique et
de donneur non apparenté.

Le receveur est inscrit sur une liste
des personnes en attente de greffe
dans le monde entier. Le typage
HLA du receveur est comparé a
celui des donneurs volontaires ins-
crits sur les registres. L'aftente de

la réponse peut étre courte mais
elle peut étre aussi parfois longue.
En effet, les typages HLA des fichiers
ne comportent pas, dans un pre-
mier temps, foutes les informations
nécessaires et les examens doivent
étre approfondis pour garantir une
bonne compatibilitté HLA entre le
donneur et le receveur.

L'espoir de trouver un donneur de re-
gistre compatible est de 40% environ.

B J'ai craint qu’on ne trouve pas de donneur, mon frére n’était pas compatible ;
c’est difficile d’attendre. (Frédérique, 53 ans)

MAKIME

RECEVEUR DONNEURS
en attente de greffe inscrits sur les registres
Q HOD
&4 00
Y1

Lorsqu’il s’avére impossible de trouver un donneur suffisamment compa-
tible, la greffe ne peut étre pour vous un traitement de choix. Votre médecin
vous proposera un autre traitement adapté & votre situation.

w



Enfin dans certains cas extrémement
précis, il peut arriver que d’autres
membres de la famille soient sollicités
ou un autre membre de la fratrie qui
n’est pas compatible & 100%.

B [ ne faut pas trop sacraliser la greffe.
Ce n’est pas la derniére chance, ni
la seule solution & tous les problémes
non plus. C’est une technique médi-
cale, c’est tout. (un médecin)

» Qu’est-ce que le bilan
pré-greffe ?

Avant votre greffe, il va falloir vé-
rifier que vous pouvez supporter la
procédure sans risque excessif et
qu’il n'y a pas de contre-indication.
Un bilan pré-greffe trés complet
(examens sanguin, radiologique,
cardiaque, etc.) est entrepris.

Les résultats de ce bilan vont per-
mettre d’adapter les modalités de la
greffe (le traitement préalable, a sa-
voir le conditionnement, le type de
greffon, etc.) & votre situation. Il per-
met aussi aux médecins de détecter
d’éventuelles anomalies qui pour-
raient entrainer des complications
aprés la greffe. Ce bilan servira
donc de référence et permettra de
comparer les résultats des examens
réalisés avant et aprés la greffe.

Il est rare que les résultats de ce
bilan pré-greffe fassent annuler la
décision de greffe.

Le donneur fait I'objet, lui aussi, d’un
bilan pré-don, pour vérifier que le
don ne lui fait courir aucun risque.
Il est rare que les résultats du bilan
pré-don du donneur fassent renoncer
& la greffe, mais cela peut arriver.

Les bilans du donneur et du rece-
veur permettent aussi de savoir &
quels virus chacun d’eux a été ex-
posé. Cela peut aider & détermi-
ner le choix du donneur. Cela est
également trés utile pour utiliser les
moyens appropriés de prévention
des complications qui pourraient
survenir aprés la greffe.

» Comment prépare-t-on la
greffe ?

Parce que la compatibilité entre vous
et votre donneur ne peut pas étre
parfaite, il va falloir préparer votre
organisme pour qu'il puisse accepter
le greffon dans les meilleures condi-
tions possibles : c’est ce que I'on
appelle le conditionnement. C’est un
moment trés important qui précéde
la transfusion des cellules souches
hématopoiétiques de votre donneur.

B /| y a beaucoup d’espoir quand les
patients viennent & la préparation
a la greffe, pendant la greffe et les
jours qui suivent, c’est plein d’espoir |
lls sont préts & endurer ; ils ont été
prévenus et ils sont trés battants.
(une infirmiére)

le conditionnement a essentielle-
ment pour finalité de favoriser la
prise de la greffe en détruisant plus
ou moins complétement votre sys-
téeme immunitaire.

Il existe différents types de condition-
nement qui font appel & une seule
technique ou & la combinaison de
plusieurs : chimiothérapie, radiothé-
rapie et/ou immunothérapie.

Le choix se fait en fonction :

» de votre dge

» de votre état général

» du diagnostic de votre maladie
» du type de greffon
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Conditionnement myéloablatif - ou
conditionnement standard

Le but de ce conditionnement est friple :

» « faire de la place »
» traiter la maladie résiduelle
» favoriser la prise de greffe

La moelle « malade » est détruite lors
de la préparation a la greffe, géné-
ralement par une chimiothérapie, ou
une combinaison de chimiothérapie
et de radiothérapie : traitement par
rayons, appelé irradiation corpo-
relle totale (« TBI » — en anglais :
« Total Body Irradiation »).

Elle sera ensuite remplacée par une
moelle saine.

B Ces rayons | Oui, c’est impression-
nant parce qu’on ne voit rien, on ne
sent rien, c’est bizarre... c’est la que
la situation prend toute son ampleur ;
jusqu’a présent c’était des mots, I ca
devient concret. (Mélanie, 20 ans)

W J'arrivais préparé et décoré. J'avais
des marques avec une sorte de feutre
indélébile permettant de localiser
mes poumons au millimétre prés,
ainsi que sur la téte. Je ressemblais &
un patron de tailleur ou de couturier.

(Thibaud, 40 ans)

Ce type de conditionnement peut
étre source de complications et c’est
pourquoi il est plutdt proposé & des
personnes relativement jeunes.

Conditionnement non-myéloablatif
ou conditionnement atténué

Dans certaines situations, il est pro-
posé une greffe & « conditionnement
atténué » (on dit aussi « & infensité
réduite » ou « RIC », en anglais :
« Reduced Intensity Conditioning »),
appelée parfois aussi « mini-greffe ».
Comme son nom l'indique, cela im-
plique un conditionnement moins
foxique et donc avec moins de
risques de complications. Le but est
avant tout de favoriser la prise de

greffe. Cela concerne en général
les personnes dgées ou celles qui ne
pourraient pas supporter un condi-
tionnement myéloablatif.

Conditionnement intermédiaire
ou séquentiel

Aujourd’hui, on a de plus en plus
tendance & proposer un condition-
nement & intensité intermédiaire dit
a « toxicité réduite » appelé aussi
conditionnement séquentiel.

En effet, il se peut que votre maladie
nécessite un traitement dont |'inten-
sité est plus importante que celle
utilisée dans les conditionnements
précédents (RIC) ; & cela s'ajoute
la nécessité d'étaler les médica-
ments sur une période de plusieurs
jours avec un enchainement des
séquences de différents médicaments.
Lles médecins proposeront donc ce
type de conditionnement appelé
intermédiaire ou aussi séquentiel.

» Quelles sont les différentes
sortes de greffons ?

Votre médecin choisit un greffon en
fonction de votre situation, de la
disponibilit¢ des greffons, de son
expérience et de celles des équipes

de greffe.

Il existe trois sortes de greffons :

o cellules souches provenant de la
moelle osseuse (cellules souches
médullaires) ;

o cellules souches sanguines (appe-
lées aussi cellules souches péri-
phériques ou cellules souches du
sang périphérique) ;

o cellules souches contenues dans

le sang placentaire des nouveau-
nés (sang de cordon).

voir p.85
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» Comment se réalise la greffe ?

la greffe en elleméme est trés
simple. Ce n’est pas un acte chirur-
gical comme pour un autre organe.
C’est une transfusion, comme une
transfusion de globules rouges ou
de plaquettes.

Le greffon contenu dans une poche
de transfusion est administré par
voie intraveineuse dans la circulation
sanguine, via le cathéter. Mais cette
fois au lieu de transfuser un produit
fini (comme les plaquettes ou les
globules rouges), on transfuse une
sorte « d'usine » qui va fabriquer
les cellules sanguines, & la place de
votre moelle osseuse « malade ».

C’est le jour « zéro » de la greffe :
JO (J « zéro »).

Il est extrémement rare qu'il y ait
des complications pendant la trans-
fusion du greffon.

Méme s'il s'agit d'un geste simple
rapide et indolore, cet acte trés
attendu est aussi trés émouvant.

Aussi I'équipe a & cceur de vous
accompagner dans ce moment por-
teur d’espoir.

Si vous souhaitez partager avec un
proche ce moment dans l'intimité,
faites-le savoir & I'équipe de greffe
qui le comprendra.

B Au moment de la pose de la greffe,
il y a l'infirmiére, mais il peut y avoir
également des auxiliaires, des méde-
cins... Et il arrive que I'on soit plein de
monde autour du flux. (une infirmiére)

B J'aurais aimé qu'il y ait un cérémonial
le jour de la greffe, qu'il y ait mon
médecin. (Virginie, 38 ans)

B Au moment de la greffe, le moment
est assez fort, je regardais chaque
goutte. (Matthias, 26 ans)

B Je m’attendais & quelque chose de
spectaculaire. J'ai vu la poche, mon
frére était toujours dans son lit. On
a l'impression qu’il n’y a rien qui se
passe. (une sceur, donneuse, 32 ans)

» Comment s’installe le
greffon ?

Transfusées par voie intraveineuse,
les cellules du greffon empruntent
la  circulation  sanguine  pour
migrer et prendre place & I'aide
de récepteurs spécifiques, dans la
cavité de vos os ou elles mettent
plusieurs  jours voire plusieurs
semaines, avant de proliférer et se
différencier. Cette période pendant
laquelle votre moelle ne produit
pas encore de cellules sanguines
s'appelle l'aplasie. Elle explique
de nombreuses complications de la
greffe.

voir p.55

B Dans quelques cas particuliers une
voie de recherche est ouverte pour
transfuser le greffon notamment ce-
lvi de sang placentaire par injection
directe dans la cavité de I'os i/iaque.
Dans ce cas le greffon est concentré
au minimum pour réduire la quantité
injectée. (un médecin)

Lles premiéres cellules & apparaitre
dans le sang (habituellement entre
15 et 35 jours aprés la greffe) sont les
neutrophiles. Leur apparition signifie
généralement que la greffe a pris.
Dés lors, les risques d'infection &
bactéries et champignons devien-
nent moins importants.

Les lymphocytes, un autre type de
globules blancs, apparaissent le plus
souvent & la fin du premier mois. Tou-
tefois, les lymphocytes au moment de
leur naissance, ne sont pas immédio-
tement capables de reconnaitre les
molécules étrangéres & |'organisme.
Pour cela, ils doivent étre « éduqués »,
ce qui peut prendre entre plusieurs

mois et plusieurs années. )
P voir p.43
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Apparaissent ensuite les globules
rouges et les plaquettes. La produc-
tion d'une quantité normale de glo-
bules rouges et de plaquettes peut
prendre parfois plusieurs mois, mais
cela est rarement génant, car on
peut toujours en transfuser.

» Pourquoi étes-vous dans
une chambre protégée ?

Pour tenter de prévenir les infections,
vous allez étre installé dans une
chambre protégée (appelée parfois
chambre stérile) jusqu’a la prise de
greffe. Dés lors, les risques d'infec-
tions & bactéries et champignons
deviennent beaucoup plus faibles.

voir p.93

En principe, vous ne quitterez le sec-
teur protégé que pour rentrer chez
vous. Certains événements peuvent
pourtant vous obliger & le quit-
ter. Pour un examen par exemple

comme un scanner pulmonaire ou
encore parce qu’une surveillance en
service de soins intensifs est requise.

voir p./4

Quitter votre chambre protégée
peut vous inquiéter. Soyez assuré
que les médecins ont estimé que le
bénéfice que |'on peut aftendre de
cette sortie dépasse largement les
risques éventuels encourus.

Il arrive que les médecins estiment
que le risque infectieux immédiat
n'est pas trés important et décident
de réaliser la greffe en dehors d'une
chambre protégée. Ce cas de figure
est le plus souvent proposé dans des
situations particulieres de greffes
a conditionnement atténué.
Autrement et dans des cas exiré-
mement précis, les médecins peu-
vent envisager un retour & domicile
précoce aprés la greffe avec si
nécessaires des hospitalisations
ultérieures.

» La reconstitution immunologique durable de votre organisme

La reconstitution immunologique aprés I'allogreffe est un phénoméne actif
de telle sorte que votre organisme va éduquer les « nouvelles cellules
immunologiques », c’est-a-dire les lymphocytes T venant du greffon. Cette
éducation se fait entre autres, par un organe situé derriére |'os du sternum
que I'on appelle le thymus (D.Elle consiste en une double sélection des cellules
immunologiques du greffon. Le thymus élimine les cellules trop agressives @
pour votre organisme et celles trop faibles @ pour le défendre. Ainsi, le thymus
fait en sorte de ne garder que les cellules tolérantes @ & votre organisme.




Contrairement & ce que l'on peut
observer dans le cas de greffe d'un
organe solide (tel que le rein, le
foie, le coeur ou les poumons), la
majeure partie des patients ayant
recu une allogreffe de cellules
souches hématopoiétiques va s'ap-
proprier le greffon, ce qui permet
a terme un arrét des médicaments
«immunosuppresseurs» (les immuno-
dépresseurs sont des médicaments
qui ont la capacité d’atténuer ou
de supprimer des réactions immuni-
taires de |'organisme).

Chez certains patients, |'éducation
des cellules immunologiques du
greffon ne se fait pas correctement et

I"appropriation du greffon par le
malade n’est donc pas compléte.
Pour l'illustrer, I'usine ne fonctionne
plus normalement et elle ne sait
plus sélectionner exclusivement les

cellules tolérantes. Les patients dé-
veloppent alors des manifestations
immunologiques retardées que |'on
appelle la GvH chronique.

voir p.70

L'installation durable des cellules du
greffon est appréciée par un test que
I'on appelle «chimérisme» dont le but
est d'étudier la cohabitation entre les
cellules du donneur et |'organisme du
receveur.

Par ailleurs, la mémoire du systéme de
défense de |'organisme a été perdue
avec la greffe. Il lui faudra un temps
relativement long pour le reconsti-
tuer. Plusieurs mois lui seront néces-
saires pour acquérir une capacité de
répondre aux vaccins par exemple.
A partir de trois mois aprés la greffe,
on peut donc vous proposer une
vaccination pour corriger |'absence
de vaccination ou la perte des effets
des vaccins précédemment faits.

Certains vaccins vont aider & lutter
contre des infections que |'orga-
nisme n’est pas encore capable de
contréler de fagon suffisante aprés
la greffe.




La greffe en questions

» Comment se prend la déci-
sion de greffe ?

La proposition de greffe est discutée
lors d’une réunion de concertation
pluridisciplinaire (RCP). Elle vous est
présentée et expliquée. Puis elle est
consignée dans un document écrit :
le programme personnalisé de soins
(PPS), qui vous sera remis. Votre ac-
cord, votre adhésion a ce projet sont
indispensables.

Plusieurs paramétres sont pris en
compte dans la décision de greffe :
le diagnostic de votre maladie, son
stade d’évolution et son évolution
possible dans le temps, votre état
général, I'existence d’autres alter-
natives thérapeutiques. ..

Le plus souvent, des données scien-
tifiques solides démontrent que la
greffe est le meilleur traitement dans
votre situation.

Votre médecin vous le propose alors
parce qu'il a la conviction que le
bénéfice qu’on peut en attendre dé-
passe largement les risques.

B Je peux juste vous dire : si je regarde
toutes les données que nous avons,
du point de vue médical, c’est la
meilleure chose & faire. (un médecin)

Il arrive aussi que l'indication de
greffe ne soit pas facile & établir.
Votre équipe de greffe fera appel
a l'expérience de médecins appar-
tenant & d’autres équipes de greffes
nationales ou méme internationales.

Votre médecin vous expliquera la si-
tuation, vous présentera les alterna-
tives possibles & la greffe, et discute-
ra avec vous jusqu’a ce qu’émerge
la meilleure décision & prendre, une
décision mirement réfléchie et &
laquelle vous pourrez donner votre
accord. Dans tous les cas, votre
médecin a toujours soigneusement
pesé en conscience les risques et les
bénéfices et il engage totalement sa
responsabilité.

B Je dis qu’on a pesé le bénéfice et les
risques et que c’est le bénéfice qui
gagne, mais que... on prend des
risques. Je leur précise que la décision
a été prise avec plusieurs médecins.
Je dis les choses trés franchement.
(un médecin)

» Peut-on prévoir ce qui va
se passer 7

Des données scientifiques et statis-
tiques, mais aussi I'expérience de
I"équipe, permettent aux médecins
d’établir si la greffe offre plus de
chances de guérison qu'un autre
traitement. Par contre, ils ne peuvent
prévoir ce qui va se passer pour une
personne en particulier.

B C'est difficile de prévoir ce qui va
se passer. Pour certaines greffes,
on prévoit qu’elles vont étre dures,
dures. Et puis, elles vont tout droit,
sans complication. Et puis d’autres
qu’on pensait sans probléme ...
On a beaucoup de mal & prévoir et
c’est difficile & expliquer & la famille
quand ¢a se passe mal. (un médecin)
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Cela dépend bien sir de la maladie
qui a fait proposer la greffe, mais
aussi de la compatibilité entre le
donneur et le receveur et de |'éva-
luation des facteurs de risques in-
dividuels. Ainsi deux greffes ne se
déroulent jamais exactement de la
méme maniére.

C’est pourquoi ce qui est arrivé a
telle personne que vous connaissez
ne vous arrivera probablement pas
de la méme facon. N'hésitez pas &
aborder ces sujets au cours de dis-
cussions avec votre équipe de greffe.
Une chose est certaine : méme si
I'on ne peut prévoir ce qui va se
passer, |'équipe de greffe met tout
en ceuvre pour que la greffe soit une
réussite.

» La greffe comporte-t-elle
un risque vital ?

Quelle que soit la raison pour la-
quelle on réalise une greffe, cellei
peut se compliquer, et une ou plu-
sieurs complications peuvent entrai-
ner le décés.

Ceci est trés différent de ce que
vous avez connu avant la greffe. Le
risque essentiel était lié & la maladie
alors que dans le cas de Iallogreffe,
les risques liés aux traitements
eux-mémes sont importants.

De nombreuses personnes greffées
rapportent que I'annonce du risque
vital déclenche une émotion qui les
prive du souvenir de tout ce qui s'est
dit lors de |'entretien avec le médecin.

Cela est normal. Ce livret vous
aidera & compenser cefte situa-
tion mais il ne doit pas, si vous en
éprouvez le besoin, vous empécher
de solliciter votre médecin pour po-
ser vos questions et méme solliciter
un nouvel entretien.

W Je savais qu'avec la maladie le pro-
nostic vital était en cause ; il n’y avait
pas de traitement ; effectivement je
prenais un risque avec la greffe, mais
je prenais aussi le risque de pouvoir
vivre. (Alexandre, 42 ans)

B Je 'ai entendu comme : « Vous pou-
vez vous en sortir, comme il se peut
que vous ne vous en sorfiez pas ».
Dés I'annonce du diagnostic, [‘ai su
ce risque. (Gilles, 61 ans)

Si toutefois aprés la greffe, votre si-
tuation évoluait de telle sorte qu'il
n'y ait plus de traitement possible
pour espérer vous guérir, |'équipe
de greffe verrait alors quels moyens
mettre en ceuvre pour vous offrir tout
le confort auquel vous aspirez. Cette
démarche sera faite dans le respect
de votre dignité, avec votre accord
et en concertation avec |'équipe de
soins palliatifs.

B Ce qui est important, c’est qu’on ac-
compagne le mieux possible. Pour
moi, on s’inscrit dans un autre pro-
cessus de soins qui est « I"accompa-
gnement en fin de vie ». (un infirmier)

N’hésitez pas & aborder ce sujet dif-
ficile avec votre équipe de greffe,
bien avant la greffe si vous en
éprouvez le besoin.




» Certaines équipes de greffe
sont-elles meilleures que
d’autres ?

Les équipes de greffe sont soumises
a des « programmes d’évaluation
et d'accréditation ». Leurs activités
sont suivies et évaluées par des ob-
servateurs indépendants. De nom-
breuses études montrent que les ré-
sultats des différentes équipes sont
comparables, pourvu que |'équipe
réalise suffisamment de greffes.

B On fait bien ce qu’on fait souvent.
(un médecin)

La plupart des équipes appliquent
les mémes procédures.

Toutefois, il peut exister des dif-
férences entre équipes de greffe :
moyens d'isolement, mesures diété-

tiques mises en ceuvre, pratique de
la prévention des complications, etc.
Malgré ces différences, les résultats
sont identiques.

Chaque approche est globale, et
il est souvent difficile de modifier
un seul élément sans modifier toute
la procédure. Si vous changez de
centre & |'occasion de la greffe, ou
si vous discutez avec des personnes
qui ont été greffées dans un autre
centre, ne soyez donc pas surpris et
n'hésitez pas & en parler avec votre
équipe de greffe.

Aujourd’hui, les équipes francaises,
regroupées dans la Société Fran-
caise de Greffe de Moelle et de
Thérapie Cellulaire (SFGM-TC) tra-
vaillent & harmoniser les pratiques
dans les différents centres.

» A quel moment saurai-je
que la greffe a pris ? Est-ce que
cela veut dire que je suis guéri ?

Une greffe «prend» lorsque les
neutrophiles commencent & appo-
raitre dans le sang (de 15 & 35
jours aprés la greffe). Un test appelé
évaluation du chimérisme permet
de connaitre la proportion de glo-
bules blancs du donneur et du rece-
veur dans le sang et dans la moelle.

Quand la prise de greffe est compléte,
le chimérisme est « 100 % donneur ».

En cas de rejet, le chimérisme est
« 100 % receveur ». Il peut y avoir
des situations intermédiaires ob
I'on parle de prise partielle ou de
« chimérisme mixte ».

Dans certains cas, la prise peut
étre partielle au début, puis devenir
compléte dans un second temps.

Selon votre maladie, une prise
compléte peut étre nécessaire, ou
bien une prise partielle (chimérisme
mixte) peut étre suffisante.

Certains traitements peuvent égale-
ment transformer une prise partielle
en prise compléte, si cela est néces-
saire. Votre médecin greffeur vous
renseignera.

La prise de la greffe est une étape
importante. Pour autant les risques de
complications ne sont pas écartés.

voir p.55

Dans certaines maladies on peut
clairement annoncer la guérison
quelques années aprés la greffe.

Dans d’autres situations, des risques
de rechute de la maladie ou de sé-
quelles peuvent persister longtemps.
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Certaines maladies, en effet, ne
concernent pas seulement la moelle
et le sang comme dans le cas de la
maladie de Fanconi par exemple.
Dans ce cas, la greffe ne peut gué-
rir que la partie « sanguine » de la
maladie. Les atteintes des autres or-
ganes ne sont pas améliorées par la
greffe. C'est pourquoi, il peut étre
difficile de parler de véritable gué-
rison. Votre médecin greffeur, qui
connait votre situation, saura vous
dire ce qu'il en est.

» Comment savoir sil s"agit de
recherche ? Qu’est-ce qu’un
consentement a la recherche ?

Méme si le taux de guérison avec les
allogreffes de cellules souches héma-
topoiétiques a considérablement aug-
menté ces derniéres années, il reste
des progrés a faire. lls sont possibles
gréce & la recherche clinique, menée

en collaboration par les centres de
greffe : Center for International Blood
and Marrow Transplantation, Euro-
cord, European Group for Blood and
Marrow Transplantation (EBMT), So-
ciété Francaise de Greffe de Moelle et
de Thérapie Cellulaire, Pediatric Blood
and Marrow Transplant Consortium,
Société Canadienne de GCreffe de
Cellules Souches Hématopoiétiques. ..

B Plus le temps passe, plus je me dis :
« Il 'y a la recherche... s'il se passe
quelque chose, il y aura peut-étre des
nouveaux traitements ».

(Frédérique, 53 ans)

Il se peut que votre greffe entre dans
le cadre de la recherche clinique.
Il peut s’agir :

ede recherche rédlisée gréce a
des bases de données (appelées
« registres ») qui consignent foutes
les greffes. Il vous sera alors de-
mandé |'autorisation d’enregistrer,

de fagon anonyme, certaines don-
nées vous concernant. Votre accord
est sollicité, conformément & la loi
établie par la Commission Natio-
nale Informatique et Liberté (CNIL) ;

o d’essais cliniques (ou essais théra-
peutiques). Si un essai thérapeu-
tique vous est proposé, c'est qu'il est
adapté & votre situation. Si vous ac-
ceptez de participer & un fel essai,
vous aurez & signer un formulaire
de consentement & la recherche.

Il vous sera également remis une
notice d’information vous expli-
quant le traitement. Vous étes en
droit de refuser cette proposition.

Si vous acceptez, vous avez la pos-
sibilité¢ & tout moment de demander
a sortir de I'essai, sans avoir & vous
justifier. Vous serez alors soigné avec
les meilleurs traitements connus et
bénéficierez de la méme qualité de
soins.

La loi ne permet pas de « faire de
la recherche » sans votre consente-
ment signé.

Sachez qu’en dehors de ces situa-
tions liées a la recherche clinique,
votre consenfement vous sera éga-
lement demandé pour I'anesthésie,
la chirurgie, les transfusions ou pour
effectuer des prélévements de tissus
en vue d'études biologiques.

Vous aurez peut-étre le sentiment
de signer de nombreux documents.
Vous vous poserez peut-éire des
questions sur ce qui fait partie de
la procédure habituelle de greffe
et ce qui fait partie de la recherche
clinique, n'hésitez pas & en parler
avec votre équipe de greffe.
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Les complications possibles de la grelffe

et les moyens dy remédier

Avant-propos

B J'avais besoin de connaitre les risques
et d'étre d’accord pour les prendre.
(Anais, 48 ans)

M En consultation prégreffe, I'informa-
tion donnée est trés copieuse, exhaus-
tive, aussi authentique que possible ;
I'information sur les risques n’est pas
édulcorée, rien n’est dramatisé non
plus. Elle est juste et on doit cefte in-
formation au patient. Mais quand ils
sortent de 'entretien, ils ont plus de
questions que de certitudes. Aprés, il
y a l'attente des effets secondaires...
ils sont & I'affit de ce qui va arriver.
(une psychologue)

B On guettait tout aprés. La partie dif
ficile ca a été d’attendre la GvH. On
savait qu'il y avait des risques. (une
sceur, donneuse, 32 ans)

les complications (appelées aussi
risques ou effets secondaires) qui
peuvent survenir aprés une greffe de
cellules souches hématopoiétiques
sont de gravité et de fréquence va-
riables. Certaines sont totalement ex-
ceptionnelles.

Chaque étape de votre parcours de
greffe a ses complications propres.
Selon votre maladie, vous aurez peut-
étre déja rencontré, avant la greffe,
certaines d'entre elles (chute des che-
veux, modifications du godt...).

Il s’agit de conséquences sur |'orga-
nisme dues essentiellement au condi-
tionnement et & |'aplasie ou de com-
plications immunologiques.
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B /| y a des effets secondaires du dé-
but & la fin de la procédure, mais la
procédure elle existe avec le but de
guérir la personne de cette maladie.
(Alexandre, 42 ans)

W Je me disais que jallais passer au tra-
vers de tout cela. (Marc, 30 ans)

B Au moment des complications [sep-
ticémie sur cathéter], je me suis dit
« Je ne peux pas m’arréter au milieu
du gué. Il faut que je m’en sorte ». J'ai
tenu. (Anais, 48 ans)

Vous devez garder deux notions
en téte :

o I'importance de chacun de ces
risques est trés variable d'une si-
tuation & une autre et vous n’aurez
évidemment pas toutes les compli-
cations ;

e votre médecin a mirement pesé
ces risques avant de vous pro-
poser la greffe, et il estime en
conscience que le bénéfice attendu
dépasse les risques potentiels.

Par ailleurs, toutes les mesures au
cours du bilan pré-greffe ont été
prises pour apprécier le risque de
complications, les prévenir si pos-
sible, surveiller leur apparition et les
contréler rapidement si elles appa-
raissent.

Ce suivi est quotidien dans les se-
maines suivant la greffe, puis il s'es-
pace petit & petit. |l est assuré par
I'équipe de greffe, avec |'aide de mé-
decins et de professionnels d'autres
disciplines, qui inferviennent en fonc-
tion des problémes rencontrés.

La douleur

Dans tous les cas, I'équipe de greffe
met tout en ceuvre pour prévenir, trai-
ter ou soulager la douleur (elle peut
étre due & des nausées, des maux
de tétes, des mucites, des douleurs
abdominales, au foie, aux glandes
salivaires...).

Quand survient la douleur, un trai-
tement est immédiatement mis en
place pour tenter de la contréler.

Il peut arriver que cela prenne un
certain temps (de quelques heures a
quelques jours) avant qu’elle ne soit
suffisamment soulagée.

Il arrive qu’on ne puisse la faire dis-
paraitre complétement mais tout est
fait pour qu’elle soit tolérable.

B Quand ils [les patients] ont des crises
de douleur, ils ont mal, trés mal....
on donne des analgésiques, mais ¢ca
peut prendre 24 heures avant qu’on
réussisse & avoir un bon contréle de
la douleur. (une infirmiére)

W Je leur dis qu’ils auront probable-
ment mal, qu’on a de la morphine,
qu’on arrive rarement & calmer com-
plétement les douleurs, qu'il y aura
quelques jours trés pénibles — surtout
pour les conditionnements myéloabla-
tifs — qu’ils auront une pompe & mor-
phine, qu’ils dormiront beaucoup...
C'est surtout la famille qui s’inquiéte &
ce momentld. (un médecin)
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La douleur est une expérience sub-
jective et face & elle chacun est dif-
férent. C'est une réalité qui doit étre
reconnue. Elle ne doit jamais étre
minimisée ni par celui qui la ressent,
ni par celui & qui elle est signalée.
N'hésitez pas & en parler, ne crai-
gnez jamais de déranger. Ses ori-
gines sont nombreuses. Vous étes le
mieux & méme pour 'évaluer. Une
échelle de la douleur peut vous y ai-

der.

Lles douleurs font schématiquement
partie de deux grandes catégories :

e les douleurs aigués, plus ou moins
longues et toujours transitoires ;

e les douleurs chroniques sont celles
qui s'installent et qui durent.

La douleur est généralement traitée
par des antalgiques. Leur prescription
dépend du type (aigué ou chronique)
et du mécanisme de la douleur. La
souffrance psychique et I'anxiété sont
également prises en compte. Un al-
gologue, qui est un spécialiste de la
douleur, peut intervenir lorsque la si-
tuation s’avere difficile.

le recours & la morphine ou & un
dérivé par voie orale, intraveineuse
ou franscutanée (patch) est fréquent.

Cela ne doit pas vous inquiéter :

utiliser la morphine pour traiter la
douleur ne rend pas dépendant. Si
vous avez des doutes sur son usage,
parlez-en avec votre équipe de greffe.

Une pompe spéciale (pompe « PCA »
- en anglais : «Patient Controlled
Analgesia » — ou « Analgésie contré-

lée par le patient ») pourra vous étre
proposée afin que vous puissiez
adapter vous-méme la quantité de
morphine & l'intensité de la douleur.
Cette technique permet en géné-
ral de recevoir moins de morphine
pour un effet identique mais surfout
elle présente I'avantage de vous per-
mettre de participer au contréle de
la douleur.

B Morphée, le mythologique grand
diev barbu du Sommeil, dont dérive
le mot « morphine »... (un médecin)

Pour soulager la douleur, on combine
couramment plusieurs approches qui
viennent en complément de moyens
pharmacologiques : sophrologie, re-
laxation, hypnose... mais ces tech-
niques ne sont pas encore toutes pro-
posées dans tous les services.

Les kinésithérapeutes participent aussi
& sa prise en charge par des tech-
niques de massage et des drainages
lymphatiques quand cela est possible.

Des médecines alternatives, dites mé-
decines douces (ostéopathie, auricu-
lothérapie, homéopathie, acupunc-
ture...) sont, elles aussi, susceptibles
d'apporter du soulagement. Cela
doit toujours se faire en concertation
avec votre médecin afin de vérifier
qu'il n'y a pas d'incompatibilité mé-
dicamenteuse.

B Certaines mutuelles proposent désor-
mais un forfait médecines douces.

(Nathalie, 35 ans)

Pour plus de renseignements sur la
douleur et ses traitements, voir p.158
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Les risques au cours de la premiére année aprés la greffe

Les risques peuvent survenir dans
les premiéres semaines, les pre-
miers mois ou dans la premiére an-
née aprés la greffe. Ils sont liés au
conditionnement, & certaines réac-
tions immunologiques et & I'aplasie.

» Les risques liés au condi-
tionnement

Les nausées et les vomissements

Dans les jours qui entourent le condi-
tionnement, vous ressentirez proba-
blement des nausées qui peuvent
méme causer des vomissements. Gé-
néralement, nausées et vomissements
sont prévenus par des médicaments.
Quand ils surviennent, on peut les
combattre en adaptant le traitement
et on parvient progressivement & les
faire totalement disparaitre.

Les modifications du goit

Dans les mois qui suivent la greffe,
des médicaments peuvent perturber
le golt. Ainsi les aliments peuvent
prendre un goit bizarre. Cela rentre
dans 'ordre, généralement dans la
premiére année qui suit la greffe.

Les mucites

C’est une inflammation des mu-
queuses pouvant entrainer la des-
truction des cellules de la surface
de la bouche et des intestins. Dans
la bouche cela cause des aphtes
douloureux et parfois I'impossibilité
d’avaler méme sa salive. Dans les
intestins cela donne des douleurs et
une diarrhée parfois importantes.

W J'avais une mucite énorme ; j'ai vrai-
ment dégusté | (Catherine, 38 ans)

B La gorge devient douloureuse et dé-
glutir devient une véritable épreuve.

(Stéphane, 37 ans)

La présence de mucites peut rendre
la déglutition douloureuse et rendre
I'alimentation difficile. Pour per-
mettre & votre organisme de rece-
voir tous les aliments dont il a be-
soin, vous recevrez, selon |'état de
votre tube digestif :

e une alimentation parentérale, qui
sera administrée gréce a votre ca-
théter veineux central ;

e ou une alimentation entérale, qui
acheminera les aliments directement
dans votre estomac grdce & une
sonde qui est un tuyau long et fin.

Heureusement, ces cellules commen-
cent & se régénérer dés la fin du
conditionnement. Cela peut prendre
10 & 15 jours pour obtenir la cico-
trisation compléte. Pendant cette
période, il est nécessaire de faire
plusieurs fois par jour des bains de

bouche et une décontamination intes-
tinale. La douleur est souvent traitée
par de la morphine ou des dérivés.

La chute des cheveux et autres
modifications corporelles

La chute des cheveux mais aussi les
autres modifications du corps sont
souvent difficiles & vivre car elles
sont une marque extérieure de la
maladie. Certaines personnes, tout
spécialement les adolescents et les
jeunes adultes, sont particuliérement
sensibles & ces changements qui sont
une atteinte & leur image. Un soutien
psychologique peut vous aider &
faire face. Méme en secteur protégé,
vous pouvez demander & rencontrer
une psychologue.

Ces changements peuvent vous désto-
biliser ; vous pouvez parfois les ressen-
tir comme une perte de votre identité.
Ne vous inquiétez pas, le plus sou-
vent ils sont transitoires et réversibles.
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La chute des cheveux (beaucoup
moins souvent celle des cils, des
sourcils ou des poils pubiens), ap-
pelée alopécie, est presque toujours
inévitable, surtout si vous avez recu
un conditionnement myéloabla-
tif. Il n"y a pas de traitement pour
empécher leur chute. Les cheveux
commencent & repousser dés la fin
du conditionnement, ils deviennent
bien visibles deux mois environ
aprés la greffe. Ils repoussent par-
fois plus fins qu’avant. Rarement,
il arrive qu'ils soient plus clairsemés.

B J'ai perdu mes cheveux mais ¢a n‘a
pas été difficile ; je pense que c’est
moins dur pour un homme que pour
une femme. Quand ils ont commencé
a tomber, c'était irrégulier et pas trés
joli ; j‘ai demandé qu’on me rase la
téte. La premiére fois qu’on se regarde
dans la glace on est un peu surpris,
mais maintenant que les cheveux ont
repoussé, c’est ma femme qui, avec
une fondeuse, me coupe les cheveux
trés courts | (Gilles, 61 ans)

M La perfe des cheveux, ca ne me gé-
nait pas trop | Trois mois avant, il y
avait la coupe du monde de football,
c'était l'effet « Fabien Barthez ».
J'avais envie de savoir quelle téte j‘au-
rais si [‘étais chauve... et ca m'allait
bien. Je me faisais des petits foulards,
des petits chapeaux. (Anais, 48 ans)

B Mes cheveux auxquels je tenais par-
dessus tout | C'était un autre fracas
moral, se retrouver & se demander si
on est un homme ou une femme... Je
m‘étais mariée un an avant et [‘étais
encore dans un rapport de séduction.

(Nathalie, 35 ans)

B Mes cheveux pourtant courts tom-
baient par grappes. Il y en avait plein
les draps et l'oreiller... ¢a gratte et
c’est génant. J'ai décidé alors de me
raser totalement le créne.

(Jean-Pierre, 45 ans)

M Jai et j‘avais les cheveux fins, et en
quantité relativement énorme. Quand
j‘ai passé ma main dans les cheveux,
j‘ai vu une touffe et la, ¢ca a été le

choc. (Matthias, 26 ans)

B Une aide-soignante vient me voir pour
me proposer un shampoing. Je l'invite
a changer de lunettes car je n’ai plus
de cheveux. « Faites-moi confiance | »
me ditelle. Je me suis laissé faire et ce
lavage de cheveux sans cheveux fut
un moment d’abandon savoureux...

(Thibaud, 40 ans)

B Quand |‘ai revu mon pére, il n’avait
pas de cheveux, mais ce n’était pas
choquant. J'étais content de le revoir |
(un jeune-homme de 19 ans qui avait
12 ans au moment de la greffe de
son pére)

Certains médicaments, & |'inverse,
peuvent augmenter la pousse des
poils sur fout le corps. lls peuvent

parfois aussi provoquer des trem-
blements et entrainer une toxicité
rénale et/ou hépatique. Ces incon-
vénients cessent dés qu’on arréte
d’en prendre.

B J'avais un duvet qui avait poussé ;
je me suis dit que [‘allais devenir la
femme & barbe ! (Nathalie, 35 ans)

B ['hyperpilosité, j‘avais posé la ques-
tion. Cela m’inquiétait. (Anais, 48 ans)

D’autres médicaments (des corti-
costéroides) font grossir le visage,
le tronc. Dans la grande majorité
des cas, cela est également réver-
sible. Rarement, des vergetures
peuvent apparaitre et laisser des
cicatrices durables.

W Parfois, des personnes sont trés mar-
quées par leur apparence physique
apreés la greffe. Cela peut étre trés im-
pressionnant, mais cela ne dure pas.
(une psychologue)
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W J'étais trés déformée par la cortisone, j'ai eu du mal & accepter.

(Frédérique, 53 ans) B Pour les adolescents, les jeunes adultes, c’est douloureux d'étre stoppé dans

leur élan, dans leur dynamique, dans leurs projets. C’est compliqué d'étre

Pendant le traitement vous pouvez ressentir une fatigue, parfois intense. confiné, de ne pas pouvoir sortir de la chambre et bien sir il y a toutes les mo-
L'inactivité peut entrainer une fonte musculaire importante, difficile & vivre difications physiques... Ca souléve la question de 'identité. (une psychologue)
en particulier pour les adolescents, les jeunes adultes ou les personnes spor-
tives. Cela est temporaire et reviendra avec la reprise d'une vie normale et Le principal changement physique observé est la chute des cheveux.
d’une activité physique. Pour beaucoup, filles et garcons, la perte des cheveux est trés mal vécue
et souvent sous-estimée par |'entourage. N'oubliez pas que cette perte de

B Un vélo d’appartement fut mis & disposition dans ma chambre. Conformément aux cheveux est passagére |

conseils de I'équipe médicale, afin de préserver un peu de masse musculaire et de

forme physique, [‘essayais de me contraindre & pratiquer dix minutes de pédalage W J'ai perdu mes cheveux ; ca a été dur le moment ou on les a rasés ; l'infirmiére

avait mis une serviette sur le miroir. Elle m’a dit : « Tu I'enléveras quand tu

tidien. (Thibaud, 40
quofidien. (Thibaud, 40 ans] voudras ». (Mélanie, 20 ans)

Pour ces questions et pour d'autres, il est possible d'échanger
avec d'autres jeunes ayant traversé la méme épreuve grace au
forum proposé par |'association Jeunes Solidarité Cancer (JSC) :

www.jeunes-solidarite-cancer.org

Les adolescents et les jeunes adultes sont particulierement sensibles

aux modifications corporelles. A I'age de I'adolescence, |'apparence a
beaucoup d'importance! Il est donc trés difficile d’accepter et d’assumer
les changements physiques que provoque la maladie.

B Ce que les ado nous disent souvent, c’est : « Estce que je pourrai refaire du
sport € ». Ca les angoisse vraiment. Souvent aussi ils demandent combien de

f ils vont rester & I'hépital. (un bénévolk . .
emps ils vont rester & hopital. {un bénévole) Aucune caractéristique physique du donneur n’est transmise par la greffe. Cer-

B Mon frére était trés sportif, comme beaucoup de garcons je pense, il se croyait taines personnes développent des craintes & ce sujet. Elles ne sont pas justifiées.
invulnérable : « Je ne tombe jamais malade moi, je suis plus fort que les autres ».
Quand ¢a /LI” el;s/f arr.;ve; ll‘eralf.fofa{en;entﬁn colére.... I nejupporralt pas son B Ca ne m’a pas fait pousser les seins, je ne suis pas émoustillé quand je rentre
image. Sur le blog il n‘a jamais mis de photos. {sa sceur, donneuse, 32 ans) dans un vestiaire de rugby. (Matthias, 26 ans — « son donneur » était une femme 1)




M J'ai beaucoup fantasmé sur la per-
sonnalité de mon donneur... je me
faisais tout un film. Ca me perturbait
de ne pas connaitre cette personne.
(Anais, 48 ans)

B J'avais peur d’avoir des poils par-
tout. (Alice, 32 ans — le donneur est
un homme)

B Mon frére est alcoolique, estce que
la moelle va étre bonne 2 (Marthe,
52 ans)

W Jai dit & mon frére qu'il allait se
mettre & faire plus de shopping ! (une
sceur, donneuse, 32 ans)

M le donneur, c’est son frére, mon
tonton. Des fois il me semble que
je retrouve des trucs de mon tonton
chez mon pére. C’est marrant | (une
jeunefille de 16 ans qui avait 10 ans
au moment de la greffe de son pére|

B Je comprends quil y ait de
I'anonymat... je n’ai rien pu faire
pour le remercier. Je lui ai donné un
nom : je l'appelais Helmut. Je disais
Helmut n‘aime pas le chocolat (alors
que j‘adorais avant). J'ai changé de
groupe sanguin | Mais au niveau de
I'identité profonde, il n’y a rien de
changé. (Frédérique, 53 ans)

Les seules caractéristiques qui peu-
vent éfre transmises sont celles liées
au sang comme le groupe sanguin
et certaines allergies.

Les risques pour le foie

Il peut se produire une altération de
certaines cellules des veines du foie,
ce qui peut parfois géner la circu-
lation du sang dans le foie. Cela
s'appelle la maladie veino-occlusive
(MVO ou VOD en anglais).

Ces cellules commencent & se régé-
nérer dés la fin du conditionnement.

Cette complication, souvent impres-
sionnante, peut entrainer une douleur
au niveau du foie, une prise de poids,
une jaunisse et des perturbations du
bilan hépatique, nécessitant parfois un
transfert en réanimation. Il est extréme-
ment rare qu'elle laisse des séquelles
ou qu'elle mette votre vie en danger.
Cerfaines mesures sont prises pour di-
minuer les conséquences de cette com-
plication, en restreignant les apports
en eau par exemple et en contrélant
|'élimination urinaire (quantité d'urine
et composition, appelée diurése).

Les risques pour la vessie

le conditionnement, certains médi-
caments parfois, peuvent également
léser les cellules de la surface de la
vessie, entrainant |'apparition de
sang et de caillots dans I'urine, avec
des douleurs : c’est la cystite hémor-
ragique. Ce saignement, quand il

survient, apparait quelques semaines
aprés la greffe.

Il est alors parfois nécessaire de
poser une sonde, ce qui permet de
faire des lavages au niveau de la
vessie.

La cystite hémorragique finit presque
toujours par rentrer dans |'ordre,
mais cela peut prendre parfois
plusieurs semaines.

» Les risques liés a I'aplasie

Les infections

Le risque infectieux est di aux bac-
téries et aux champignons micros-
copiques normalement contrélés
par les neutrophiles. Il est présent
pendant la période d’aplasie, au
cours des deux & quatre semaines
qui suivent la greffe. Ce risque bien
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que diminué en chambre protégée,
reste réel.

Lles microbes et les champignons
sont sensibles aux antibiotiques
ou aux antifongiques. Votre méde-
cin vous précisera les risques d'in-
fection possibles grace a la sur-
veillance qu’il aura mise en place.
Les infections par certains virus ou
parasites peuvent étre prévenues
par des médicaments. les autres
peuvent étre surveillées par des
examens de sang et traitées si cela
s'avére nécessaire.

Certains examens ne peuvent pas
étre réalisés en chambre proté-
gée (un scanner pulmonaire, par
exemple). Vous aurez donc & en
sortir et cela peut vous inquiéter.
Sachez que le bénéfice attendu est
d’orienter le diagnostic et en consé-
quence de mettre en place un traite-
ment anti-infectieux adapté.

Des précautions sont prises pour vous
protéger pendant ces déplacements.

Les risques liés aux transfusions

Pendant la période oU la moelle
ne fabrique pas encore en quantité
suffisante les globules rouges et les
plaquettes, ceux-ci doivent vous étre
apportés par transfusion.

W J'étais passive, je subissais : on me
transfusait des plaquettes, personne
ne m’avait vraiment dit ce que
c’était. C'est sir, ce n’était pas des
plaquettes de chocolat | (Nathalie,
35 ans)

Tous les produits sanguins cellu-
laires sont traités par irradiation
avant injection. D’énormes progres
on été faits dans la prévention des
infections transmissibles par les
transfusions : virus du sida, de I'hé-
patite B, de |'hépatite C. Le risque

actuel de transmission de I'une de
ces maladies par transfusion est mi-
nime (de I'ordre de un sur un mil-
lion). Trés rarement et malgré toutes
les précautions prises, une poche
de transfusion peut parfois conte-
nir une bactérie responsable d’'une
infection. Cela est généralement
contrdlé par des antibiotiques.

Des frissons, de la fiévre ou en-
core une sensation d'inconfort sont
les conséquences possibles d’'une
transfusion. Cela est sans gravité.
Ces réactions ne se reproduisent
pas obligatoirement lors des trans-
fusions suivantes. Quand elles se
reproduisent réguliérement, certains
médicaments (corticoides) donnés
avant la transfusion peuvent les atté-
nuer ou les éliminer complétement.

Aprés la greffe, vous recevrez une
nouvelle carte de groupe sanguin

car vous aurez le groupe sanguin
de votre donneur. Des régles trés
précises de transfusion sont éditées,
qui tiennent compte des groupes
sanguins du donneur et du receveur.

La possibilité de transfuser repose
sur le bénévolat des donneurs. Sans
doute y a-til dans votre entourage
des personnes qui se sentent
concernées et souhaitent apporter
leur aide. Le meilleur moyen est
qu’elles donnent leur sang ou leurs
plaquettes. Ces derniers ne vous
seront pas attribués en particulier,
mais ils permettront & tous ceux
qui ont besoin d'une transfusion
d’en profiter. Parlezen avec
votre équipe de greffe, elle vous
indiquera |'organisme qui collecte
ces dons (Etablissement Francais
du Sang ou centres de transfusions
locaux).

voir p. 169
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» Les risques liés aux réac-
tions immunologiques

Elles sont le reflet d’un conflit immu-
nitaire entre les cellules de votre or-
ganisme et celles de votre donneur.

Le risque de rejet

Il peut arriver que la greffe ne
prenne pas : dans ce cas les neu-
trophiles n’apparaissent pas dans le
sang au moment attendu.

Parfois aussi, alors que la greffe a
pris, elle peut étre rejetée. Si cela
arrive, c'est presque foujours dans
les mois qui suivent la greffe.

Dans ces situations on peut assez
souvent proposer un traitement. Ces
traitements sont trés variables selon
la situation rencontrée.

On peut exceptionnellement étre
amené & parler d'une deuxiéme
greffe en cas de rejet ou de difficul-
tés pour le greffon & s'implanter.

B De temps en temps, on redemande
des cellules au donneur pour faire
une deuxiéme greffe. Parce que ca
n‘a pas marché assez bien... alors il
redonne des cellules en plus.

(un médecin)

Le risque de réaction du greffon
contre I'héte (GvH)

Dans les premiers mois suivant la
greffe, les cellules souches prove-
nant du greffon (en |'occurrence
les lymphocytes T) considérent cer-
tains de vos tissus ou organes sains,
comme étrangers et vont tenter de les
détruire. C'est la réaction du greffon
contre |'hdte, aussi appelée « GvH »
(en anglais : « Graft versus Host »).

Elles attaquent notamment :

e la peau (GvH cutanée) entrainant
des rougeurs ;

o le tube digestif et les intestins (GvH
digestive) entrainant une diarrhée,
des vomissements ;

o le foie, plus précisément les ca-
naux biliaires (GvH hépatique)
entrainant une jaunisse (un ictere).

Lorsque la réaction ainsi déclenchée
survient dans les quatre mois qui sui-
vent la greffe, on parle de GvH aigué.
La gravité de la GvH s'évalue par
un grade allant de O (aucune réac-
tion) & 4 (quand la réaction est trés
importante). C'est une complication
de la greffe qui peut mettre votre vie
en danger.

M Elle a ev une GvH, trés forte avec des
boutons partout, ¢’était un volcan ! (le
mari d’une personne greffée, 39 ans)

La prise en charge de la GvH se fait
en deux phases :

e la premiére phase est préventive.
Elle consiste & prévenir le risque
de GvH en choisissant un donneur
ayant la meilleure compatibilité,
en faisant subir au greffon un
traitement spécifique et en vous
administrant des médicaments im-
munosuppresseurs. A cela s'ajoute
généralement un traitement pour
prévenir les infections ;

e la phase thérapeutique, consiste
a mettre en place, sitdt aprés la
greffe une surveillance étroite. Les
bilans sanguins permettent de dé-
tecter une anomalie et de mettre
en place, le cas échéant, des trai-
tements généralement efficaces,
appropriés au grade de la GvH.

Selon le grade de la GvH, cette pé-
riode peut étre trés éprouvante car
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elle est fréquemment accompagnée
de fatigue et d’une fonte musculaire.
L'image corporelle peut étre aussi
affectée en raison des effets secon-
daires de certains traitements. C'est
le cas en particulier lorsque des cor-
ticoides sont utilisés.

Il arrive aussi que cette GvH sur-
vienne plus tardivement, parfois
plus de trois mois aprés la greffe,
mais rarement plus d’un an aprés. ||
s'agit alors de GvH chronique.

la GvH chronique est une forme
beaucoup plus complexe mais
beaucoup moins agressive qu’une
GvH aigué. Elle nécessite des trai-
tements prolongés mais & des doses
moins fortes que celles utilisées
dans une forme aigué. Les organes
les plus fréquemment atteints sont la
peau, la bouche et les yeux. Il existe
d’autres  localisations  possibles,
trés variables selon les situations.

Quand il s’agit des poumons, cela
porte le nom de « bronchiolite obli-
térante ». Elle nécessite une prise
en charge spécifique et un suivi en
pneumologie.

Toutefois, une GvH modérée peut
annoncer de bonnes nouvelles. En
effet, les cellules du greffon s'atta-
quent aussi & vos cellules « malades »
et, dans le cas oU certaines d’entre
elles n’auraient pas été détruites par
le conditionnement, les lymphocytes

provenant du greffon peuvent les
détruire. C'est |'effet GYM.

voir p.31

B linquiétude c’est cette GvH ; c’est un
grand mot | On a peur de cette GvH ;
j’en avais une frousse bleue de cette
GvH... jusqu’au moment ou I'hémato-
logue m‘a fait comprendre que « Non,
cette GvH peut étre un ami, il faut qu'il
y ait une GvH ». (Alexandre, 42 ans)

Le risque de rechute de la maladie

Cerisque existe et dépend de chaque
situation. Plus le temps passe, plus
le risque de rechute devient faible ;
aprés un certain nombre d’années
ce risque devient si faible qu’on peut
parler de guérison.

B La rechute c’est dur, parce qu’on croit
avec eux ! (une aide-soignante)

W les rechutes, c’est dur, pour le pa-
tient, pour nous, pour tout le monde.
(un médecin)

B J'ai toujours peur de la rechute, on
ne sait jamais. Mais, mon pére va
plutét bien et il a été trés courageux.
Ca me rassure un peu. Il est solide sur
tous les points. (un jeune-homme de
19 ans qui avait 12 ans au moment
de la greffe de son pére)

La surveillance du chimérisme permet
souvent d'anticiper la rechute et de

proposer des traitements précoces,
en particulier une transfusion des
lymphocytes du donneur (« DLI » —
en anglais : « Donor Lymphocytes
Infusion »). Aucun traitement préa-
lable (chimiothérapie ou radiothéra-
pie) n'est nécessaire.

voir p.89

Par ailleurs, plus la rechute a lieu
longtemps aprés la greffe, plus il y
de chances qu'il existe un traitement
pour la prendre en charge.

» D’autres complications pos-
sibles

Les risques liés au cathéter

Généralement, un cathéter central
ne pose pas de probléme.
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Cependant une bactérie peut se
fixer dessus, créant une infection.
le plus souvent un traitement
antibiotique suffit. Il arrive parfois
que l'on soit obligé d’enlever le
cathéter et d’en remettre un autre
sous anesthésie (locale en général).

Il arrive que le cathéter se bouche.
Différentes techniques permettent
de résoudre ce probléme sans avoir
besoin de le changer.

@

Quand vous serez & votre domicile,
il vous faudra respecter quelques
régles simples d’hygiéne pour
diminuer les risques : votre équipe
de greffe vous les enseignera tout
au long de votre séjour en prévision
de votre retour chez vous.

Les complications nécessitant des
moyens adaptés et une surveillance
étroite

Il existe certaines complications
(la défaillance d'un organe

poumons, coeur, par exemple) qui
nécessitent des moyens ou des
compétences spécifiques impliquant
une surveillance accrue. Vous serez
dans ce cas transféré dans un service
de soins intensifs (appelé aussi
réanimation). Une telle situation peut
étre une source d'inquiétude pour
vous et votre entourage, d’autant

que cela implique de quitter le
secteur protégé. L'objectif est de
vous aider & passer un cap difficile
en mettant & votre disposition des
moyens adaptés.

Ce transfert peut se faire aussi pour
prévenir une complication que |'on
redoute, les moyens mis en place en
réanimation permettant en général
de I'éviter.

B /| y a des passages en réanimation
qui se font en amont, pas en
urgence. le patient ne court pas un
risque, mais on agit par prudence,
parce qu'il y a des indicateurs qui
font penser qu'il vaut mieux une
surveillance accrue, des moyens
spécifiques.  (une  psychologue)

le transfert se fait & la demande
de votre médecin greffeur et en
accord avec le service de soins
intensifs. Votre médecin greffeur
et I'équipe continuent de vous
suivre. Les décisions sont prises en
concertation entre les médecins des
deux services.

B On a une politique de transfert
précoce parce que le service de
réanimation est assez loin et qu’on ne
peut pas attendre le dernier moment.
On l'explique aux patients. Je leur
dis que ce ne sera pas un secteur
stérile mais que c’est un service qui
sait ce qu’est le risque infectieux.
On connait bien le service, on est
en communication tous les jours
avec eux. C'est une continuité
du soin. Je leur dis que ¢a peut
arriver d’aller en réa. (un médecin)



Les risques & long terme et les séquelles possibles

» Les risques d'infections

Dans les mois qui suivent la greffe,
les lymphocytes T ne sont pas en-
core capables de reconnaitre un vi-
rus ou un parasite qui a envahi une
cellule de I'organisme. La durée de
cette période est trés variable selon
la situation. Elle est généralement
de deux & six mois selon les cas,
parfois plus, en particulier si vous
recevez un traitement immunosup-
presseur en cas de GvH.

les personnes ayant regu une ir-
radiation corporelle totale lors du
conditionnement, ou celles ayant eu
une ablation de la rate ont un risque
accru vis-a-vis de certaines bacté-
ries (pneumocoque, haemophilus
influenzae...). Le risque peut persis-
ter plusieurs années aprés la greffe.

Ces bactéries sont trés sensibles aux
antibiotiques ; un traitement préven-
tif ou curatif (pénicilline) peut étre
indiqué.

Le premier signe d'infection est gé-
néralement une simple fiévre, mais
la situation peut se dégrader, pou-
vant méme entrainer le décés si un
traitement n’est pas mis en place
rapidement. C’est pourquoi, il faut
traiter trés rapidement (en quelques
heures) toute fiévre par des antibio-
tiques. Ce traitement, s'il est débuté
& temps, est trés efficace.

Votre médecin greffeur vous préci-
sera quel est votre degré de risque
et vous indiquera ce qu'il faut faire
en cas de fiévre, lorsque vous aurez
quitté I'hopital.

» Les risques pour la fertilité

la vie sexuelle est généralement
normale aprés la greffe méme si
parfois une grande fatigue peut en-
trainer des troubles passagers.

En revanche, avant méme d’arriver
a la greffe, les traitements antérieurs
(en particulier la chimiothérapie) ont
pu altérer la fertilité par destruction
des cellules reproductrices et provo-
quer d'autres déficits hormonaux. Le
conditionnement risque encore de
renforcer cette altération.

B Les femmes plus que les hommes évo-
quent cette question de la stérilité.
(une psychologue)

B [q stérilité n’est pas irrémédiable. Ce
n’est pas une certitude & 100 %. Elle
est essentiellement fonction du type
de conditionnement. (un médecin)

B Quand on a quatre enfants, & presque
40 ans, pour ma femme comme pour
moi, I'objectif est atteint | Ce n’était
vraiment pas une préoccupation. (le
mari d’une personne greffée, 39 ans)

C’est une question majeure et il est
tout & fait normal que vous vous la po-
siez. C'est pourquoi il faut anticiper.

Selon votre age, il vous aura été pro-
posé, de facon préventive, de préser-
ver vos cellules reproductrices dans

une banque spéciale (le CECOS) :
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cryopréservation de  spermato-
zoides pour les hommes, préléve-
ment éventuel de tissu ovarien ou
d’ovocytes pour les femmes.

voir la vidéo sur le site de la SFGM-TC
(sfgm-tc.com > Information patients >
Questions sur la sexualité et stérilité)

B On m’a expliqué que je ne pourrais
pas avoir d’enfant ; on m’a proposé
de prélever des ceufs... mais je ne
me sentais pas de partir la-dedans
avant la greffe ; et puis ce n'était pas
certain, c’était un peu expérimen-
tal. Ca a été difficile & décider ; j'ai
pesé le pour et le contre ; j‘ai choisi.
(Mélanie, 20 ans)

Les progrés des méthodes de pro-
création assistée peuvent aider & ré-
soudre ce probléme. Il est également
possible d’envisager d’adopter ;

vous pourrez alors vous renseigner
sur les procédures d’adoption.

B Quand les patients nous annoncent
une naissance, c’est bien... méme
si c’est compliqué, avec plein de dé-
marches. Et puis, il y aussi la possibilité
d’adopter. C'est un projet de vie qui
repart. (un médecin)

m Avoir un enfant, il faut le vouloir, c’est
un autre combat, mais ca marche
quand méme parfois. (un médecin)

B lors d’une réunion de 'association,
on a eu le plaisir de voir une maman
qui a été greffée venir avec son mari
et leurs deux enfants | (un responsable
d’association)

En couple ou célibataire, la maladie remet souvent en question
I'avenir amoureux et plus encore quand il s’agit d’adolescents ou
de jeunes adultes. Pour eux, la question de I'éventuelle infertilité est
particuliérement importante d’autant qu’a cet age elle est étroitement
liée aux questions du désir, d'image de soi, de sexualité.

Le risque de stérilité a une résonnance particuliérement forte car,
non seulement elle touche I'intime, mais elle fait référence & I'aprés
greffe. Parler de quand vous irez mieux, de la vie, de I'espoir, c’est
implicitement parler de la possibilité de guérison et de la possibilité
de devenir parent.

Méme si les projets d'enfants peuvent vous paraitre lointains, les
questions de fertilité doivent étre abordées pour anticiper I'avenir.
Méme si ces sujets sont délicats, n’ayez pas peur pour autant d’en
parler |

B Pour les garcons, il faut en parler dés qu'il y a la puberté. C'est trés porteur
d’espoir de penser que ce sera pour quand fu auras trouvé la femme de ta

vie. (Matthias, 26 ans)
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W Bien sir, le médecin doit parler de stérilité, mais aussi de I'aprés, des questions
d’emploi, d'école : parler d’apres, c’est parler de vie. (Matthias, 26 ans)

Un groupe de travail composé notamment de représentants de I’Agence de
Biomédecine, de I'Institut National du Cancer et de Jeunes Solidarité Can-
cer a été créé en 2009 pour réfléchir aux modalités de cette information.

Des recommandations seront publiées fin 2012. »

Il existe un livret « Le CECOS c’est quoi ¢ » que vous pouvez télécharger
pour en savoir plus (CECOS signifie Centres d'études et de conservation

des ceufs et du sperme).

Sachez enfin qu'il n’est pas rare de rencontrer des personnes ayant des
enfants & la suite d'un cancer avec greffe.

Pour les femmes, le suivi par un gy-
nécologue est trés important aprés
la greffe. La prescription d'un trai-
tement hormonal substitutif en cas
de ménopause précoce permet de
contréler et de limiter |'ostéoporose
(raréfaction de la trame osseuse ex-
posant au risque de fracture).

» Les risques d’hypothyroidie

Des risques d’hypothyroidie (no-
tamment aprés un conditionnement
avec irradiation totale) nécessitent
une surveillance. L'hypothyroidie est
corrigée, le cas échéant, par un trai-
tement approprié.

» Les risques cardiaques

Il est rare que des séquelles car-
diaques suivent la greffe. Cela
se rencontre surtout pour des per-
sonnes qui ont recu, avant la greffe,
de nombreuses chimiothérapies.

» Les risques ophtalmiques

Les personnes ayant recu une irra-
diation peuvent présenter plusieurs
années aprés la greffe une cata-
racte. Il s'agit d’une opacification
du cristallin (la lentille de |'ceil). Des
traitements trés efficaces sont dispo-
nibles pour cette complication (en
particulier une chirurgie sous anes-
thésie locale).

Au cours de la GvH chronique, il
peuty avoir une sécheresse de |'ceil.

Celleci se traite avec les larmes arti-
ficielles et certains collyres. Un suivi
ophtalmologique est nécessaire.

» Les risques dentaires

Des anomalies dentaires, notam-
ment de |'émail, sont possibles
aprés greffe. Un suivi dentaire régu-
lier est indispensable.

» Le risque exceptionnel de
second cancer

Plusieurs années aprés la greffe,
un second cancer peut apparaitre,
notamment certains cancers de la
peau. C'est une complication trés
rare. Elle justifie une surveillance et
un traitement le cas échéant.
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|_e donneur

La consultation pré-don et le consentement

W La greffe est programmée. Je pense &
cet-cette inconnu-e gréce a qui je vais
pouvoir m’en sortir. (Alice, 32 ans)

B /[ ou elle entre dans un hépital in-
connu pour se faire prélever les fa-
meuses cellules souches de la moelle
osseuse. Geste généreux, excep-
tionnel pour moi « son » inconnu-e.
Comme le sportif dans le relais, il ou
elle va me passer le baton qui va me
faire courir vers la vie. Ce béton, je
vais le saisir & pleines mains |

(Stéphane, 37 ans)

Que le donneur soit apparenté
(donneur familial) ou non apparenté
(donneur de registre), il doit effec-
tuer différentes démarches qui lui
sont soigneusement précisées lors
d'une consultation pré-don, en pré-
sence du médecin greffeur et le plus
souvent d'une infirmiére coordonna-
trice de greffe.

Certains examens sont indispen-
sables avant le don et un préléve-
ment du sang du donneur est fait,
en vue d'une éventuelle autotrans-
fusion. Ce bilan permet d’éliminer
une contre-indication potentielle et
de garantir la sécurité du donneur
comme celle du receveur en s’assu-
rant que le don ne leur fait courir
aucun risque évitable.

Par ailleurs, la loi du 9 aodt 2004
impose que le donneur exprime son
consentement signé. La loi lui permet
de se désister & tout moment. Cepen-
dant, il aura été parfaitement infor-
mé des conséquences de sa décision
pour le receveur. Il sait qu'un désiste-
ment aprés le début de la prépara-
tion & la greffe pourra lui étre fatal.

B Donneur et receveur sont interdépen-
dants. (une assistante sociale)




Les différents types de dons

» Le don de moelle osseuse

B Son frére s'est révélé compatible. Mais  §'il s’agit d’un donneur non appa-
il a eu trés peur pour lui et il s'est ré- renté, le don est anonyme ce qui
tracté le lendemain. Pour moi, sa réac- et dire que le donneur ne peut
tion est incompréhensible. Ca reste
une énigme encore aujourd’hui... Fi-
nalement il a accepté ! (le mari d’une
personne greffée, 39 ans)

pas savoir & qui il donne sa moelle
et le receveur, lui aussi, ne peut pas
savoir qui est son donneur.

La moelle osseuse du donneur va remplacer celle du receveur.

Le donneur est hospitalisé la veille de la greffe (pour une durée de 48 & 72
heures maximum) et gardé a jeun le soir. Le jour de la greffe, le préléve-
ment est réalisé au bloc opératoire par ponction dans les os du bassin sous
anesthésie générale (nécessitant quelques examens préalables). Il s'agit de
multiples ponctions de moelle effectuées jusqu’a obtenir un volume suffisant.
La moelle est ensuite traitée de facon adaptée & chaque situation. Une filtra-
tion est toujours indispensable pour éliminer des petits morceaux d’os ou de

Le donneur (qu'il soit apparenté ou Le,d°“ est gratutt, cela veut dire
non) doit se rendre au Tribunal de ~ 9U Un donneur n’est pas rémunéré.
Grande Instance de son lieu de ré- '
sidence pour exprimer et signer son  EN reyoncbe, en France, les frais
consentement devant un magistrat, ~ ©ccasionnés par ce don (fransport,
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Un donneur apparenté mineur ou
sous tutelle, doit donner son consen-
tement devant un comité d’experts.

W la seule chose qui m’avait impres-
sionnée c’était le passage au Tribunal
pour donner son accord. J'étais assez
étonnée que des gens puissent se ré-
tracter aprés avoir donné leur consen-
tement. J'avais demandé, on m’avait
dit : « Non, non ca arrive trés peu ».
(une sceur, donneuse, 32 ans)

examens, hospitalisation...) sont in-
tégralement pris en charge par le
centre hospitalier dans lequel est
fait le prélévement.

Ainsi, le don est totalement altruiste.

Plusieurs millions de personnes de
par le monde ont accepté de se te-
nir prétes & donner volontairement
et bénévolement leur moelle ou leurs
cellules souches périphériques le
jour ob quelqu’un en aurait besoin.

graisse qui s’y trouvent normalement.

B C’est comme si ['étais investie d'un
réle. Si les gens me parlent, je vais
les inciter & donner... Cela n’a pas
été grand-chose pour moi de le
faire, alors j'explique aux gens que
¢a vaut la peine de le faire, qu'il y
a des risques minimes pour le don-
neur et que c’est tellement important
pour le receveur. Aprés la greffe de
mon frére, je me suis inscrite pour éfre
sur le fichier de donneur volontaire.
(sa sceur, donneuse, 32 ans)
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Lorsque c’est possible, la greffe a
lieu le jour méme. Sinon la moelle
du donneur est congelée puis dé-
congelée le jour de la greffe.

La moelle se reconstitue rapidement
dés les heures qui suivent le prélé-
vement. Elle est totalement reconsti-
tuée en quelques semaines.

Pendant quelques jours, le donneur
peut ressentir une douleur, en géné-
ral modérée, aux endroits de ponc-
tion (au niveau des crétes iliaques).
Des antalgiques calment trés bien
cette douleur. Selon la quantité de
moelle prélevée, il peut éire néces-
saire de faire au donneur une auto-
transfusion de sang.

Le risque médical pour le donneur
est uniquement celui de |'anesthé-
sie générale, et ce risque est infime
pour un adulte en bonne santé.

Les greffes de moelle osseuse repré-
sentent aujourd’hui moins de la moi-
tié des greffes.

» Le don de cellules souches
sanguines, appelées aussi cel-
lules souches périphériques

Le donneur recoit & son domicile,
pendant quelques jours, des injec-
tions sous-cutanées d'un médica-
ment, le G-CSF. C’est un facteur
de croissance qui stimule la moelle
osseuse et fait migrer les cellules
souches hématopoiétiques dans le
sang. Le prélévement, totalement in-
dolore, se fait par les veines, grace
& un appareil de cytaphérése. Les
cellules sont ainsi collectées sans
anesthésie. Toutefois, |'injection de
G-CSF peut provoquer de la fiévre
et quelques douleurs qui peuvent
étre calmées par des antalgiques
et antipyrétiques simples comme le
paracétamol.

le sang suit une circulation dite
« extracorporelle » (en dehors du
corps) gréce & un kit stérile & usage
unique. Le sang prélevé dans une
veine @ d'un bras est aspiré en
continu grdce & une machine @ qui
va trier les cellules @. Seules sont sé-
lectionnés et retenus dans |'appareil
les globules blancs qui contiennent
les cellules souches nécessaires a la
greffe. Aprés étre passé dans I'ap-
pareil de cytaphérése, le sang (glo-
bules rouges et plaquettes) est réin-
jecté au donneur dans une veine de
son autre bras @.
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La cytaphérése dure de trois a cing
heures mais il peut étre nécessaire
de la faire deux jours de suite si le
premier prélévement n’est pas assez
riche en cellules souches.

Soit la greffe a lieu le jour méme,
soit les cellules sont congelées pour
étre injectées ultérieurement.

Les cellules souches sont trés vite
reconstituées par la moelle.

Le traitement par facteur de crois-
sance peut entrainer des douleurs
osseuses, un syndrome grippal,
voire des insomnies et plus rarement
des nausées. Ces inconvénients sont
bien contrdlés par des antalgiques
ou des anti-vomitifs (appelés aussi
antiémétiques).

le plus souvent, une numération
sanguine, une semaine aprés le pré-
lévement suffit & vérifier que la nu-
mération est revenue & la normale.

W Le prélévement, ce n’était rien du tout.
En plus, je donne mon sang régulié-
rement. Je ne suis pas effrayée par
les hépitaux, par les seringues. Cela
a duré deux demi-journées pour récu-
pérer la petite poche, la toute petite
poche de cellules souches. (une sceur,
donneuse, 32 ans)

» Le don de sang placentaire

le sang des bébés & la naissance
contient des cellules souches hémato-
poiétiques en assez grande quantité.
Si les parents ont donné leur consen-
tement, le sang contenu dans le cor-
don ombilical et le placenta est préle-
vé, juste aprés la naissance du bébé.
Le prélévement est donc sans risque
pour le nouveau-né et pour la mére.

le sang placentaire, appelé aussi
« sang de cordon », est ensuite
conservé a trés basse température
dans un centre homologué appelé
« banque de sang de cordon ». Il
est décongelé le jour de la greffe.

Le greffon de sang placentaire est
un greffon plus tolérant qu’un gref-
fon de moelle osseuse ou de cellules

Il arrive parfois que le donneur soit
a nouveau sollicité pour donner des
lymphocytes (« DLl » — en anglais :
« Donor Lymphocytes Infusion » — ou
« Réinjection des lymphocytes du
donneur »).

L'objectif est de prévenir ou traiter
la rechute de la maladie ou encore
de renforcer la prise de greffe en
donnant |'avantage aux cellules du
donneur.

souches périphériques. Cela pré-
sente |'avantage de pouvoir utiliser
un greffon qui ne soit pas totalement
HLA identique & celui du receveur.

B J'attends un bébé, je voulais donner
mon sang de cordon mais il y a peu
d’endroits o0 on peut le faire. (une
soceur, donneuse, 32 ans)

Lle donneur n‘a aucun médicament
& prendre préalablement. Il s'agit
d'un seul prélévement sanguin par
cytaphérése. Cela n'a aucune consé-
quence sur la santé du donneur. Des
examens préalables sont toutefois in-
dispensables.

Que le donneur soit majeur ou mi-
neur, son consentement devant un
magistrat ou un comité d’experts,
n’est pas nécessaire.

Un autre don : le don de lymphocytes - DLI



Si le donneur est un membre de la famille

Il est souhaitable que le donneur puisse exprimer ce qu’il ressent, ses craintes
ou ses inquiétudes éventuelles. Le médecin et le psychologue du service sont
l& aussi pour lui.

La greffe est un phénoméne complexe et I'organisme du receveur interagit
avec le greffon et travaille & se I"approprier. Le donneur n’est donc en rien
responsable si la greffe ne prend pas ou s'il y a des complications méme
sévéres pouvant, le cas échéant, entrainer le décés du receveur. Il a fait au
contraire tout ce qu’il pouvait pour aider & la guérison de son proche.

B Moi je n’espérais qu’une chose c’était de lui sauver la vie. Est-ce que mes cellules
vont « bouffer » les siennes  Mais c’était plus son combat que le mien et je me
disais que la plus grosse part ¢’était pour lui... pour son corps.

(une sceur, donneuse, 32 ans)

B J'ai eu la chance d’avoir un donneur compatible [donneur de fichier]. J'étais
contente que ce ne soit pas mes petites sceurs. Je me suis dit : « Si ¢ca ne prend
pas, elles ne se sentiront pas coupables ; elles n’‘auront pas cette responsabilité
de me guérir ou pas ». Maintenant ['ainée s’est inscrite sur la liste des donneurs
volontaires. (Mélanie, 20 ans)

B Ma sceur donneuse, je I'appelle la squatteuse, la moelleuse. Je I'invite tous les
ans au restaurant. (Matthias, 26 ans)

B Je pense souvent & mon donneur ! (Anais, 48 ans)

W Six ans apreés, j‘ai écrit & mon donneur. Je ne I'ai pas fait avant parce que je
ne savais pas que c’était possible. Ce fut de I'émotion pure. On n’écrit pas &
« son frére de sang » sans y mettre des larmes et une infinie reconnaissance.

(Thibaud, 40 ans)

B La moelle de ma sceur s’écoule en moi. J'ai choisi d’accompagner ce moment
par les premiéres suites pour violoncelle de Bach. Avant que la poche soit
terminée, on frappe & ma porte. C’est ma sceur. Elle s’avance et parle & la
poche de moelle. Je ne sais ce qu’elle lui dit. Je la regarde en souriant. Elle lui
fait des recommandations précises. Puis nous regardons ensemble cette moelle
qui coule doucement. Ce moment est plein d’émotions, mais il est sans gravité.
(Sabine, 44 ans)

B Moi j‘ai deux enfants, un qui a été greffé et un qui a donné. Aujourd’hui il y a
encore trois anniversaires ; chacun des leurs et celui de la greffe qui est devenu
peut-étre le plus important. (un pére d’adolescent greffé)

B On se sentait plus comme des jumeaux que comme frére et sceur. C'est le c6té un
peu surréaliste de se dire qu’une partie de moi coule dans ses veines. Mes parents
étaient contents de voir que ¢a nous rapprochait. (une sceur, donneuse, 32 ans)

B Dans le cadre de la greffe, on a des contacts avec I'étranger. On peut avoir un
patient qui habite Paris mais dont le frére ou la sceur est dans le pays dorigine
en Afrique noire, au Maghreb... Je travaille beaucoup avec la coordonnatrice
des greffes. Il faut les faire venir, prendre en charge le billet d’avion, trouver une
structure d’hébergement, les accueillir quand ils arrivent, assurer I'accompagne-
ment du donneur. (une assistante sociale)

w



| “isolement, les habitudes des services

Avant-propos

La plupart des équipes de greffe ont mis en place des documents pour vous
aider dans tous les aspects quotidiens de la greffe :

lisez ceux qui vous

sont remis dans le service. Mais surfout, n’hésitez pas & demander des
précisions, des compléments et, si les informations ou les consignes ne vous
paraissent pas claires, demandez qu’on vous les explique.

Les moyens d’isolement

Dans la plupart des cas, vous allez
étre en secteur protégé (appelé
aussi parfois secteur stérile) pour
une période allant, en génércf de
trois & six semaines. Pour certains,
c’est la premiére fois ; pour d’autres
il se peut que vous ayez déja vécu
un isolement en secteur protégé.
Vous ne serez donc pas surpris.

'aplasie commence environ huit &
dix jours aprés le début du condi-
tionnement. Pendant cette Fériode,

vous n'avez plus de détense et
cela vous rend trés sensible aux in-
fections. Il est donc nécessaire de
réduire |'exposition aux microbes

jusqu’a ce que la moelle soit recons-
tituée et qu’elle soit fonctionnelle.

Selon le type et la raison de la
greffe, et également selon les habi-
tudes de chaque centre, différents
moyens et durées d’isolement sont
proposés. Dans le cas d'une greffe
a conditionnement atténué, 'aplasie
est moins profonde et beaucoup
moins longue.

La chambre protégée n’est pas né-
cessaire et la durée d'hospitalisa-
tion généralement plus courte que
pour une greffe myéloablative.




Il existe globalement quatre sortes
de chambres :

e chambre sans filtration d’air :
il s'agit d'une chambre indivi-
duelle avec ou sans sas d’entrée,
sans dispositif particulier de traite-
ment d’air dite chambre simple ou
standard (photo 1).

e chambre avec filtration d’air :
il s’agit d'une chambre indivi-
duelle dans laquelle il est installé
un épurateur d’air mobile ou fixe

(photo 2).

o chambre avec filiration d'air et
pression positive : |'air, aprés avoir
été débarrassé de ses microbes par
un filtre, est injecté en permanence
dans la chambre. Ainsi, il circule
de la chambre vers le couloir,
puis du couloir vers |'extérieur du
batiment. Cette chambre ressemble
a une chambre d'hépital habituelle.
Elle est souvent munie d'un «sas»
ou «antichambre », avec deux portes

(il ne faut jamais ouvrir les deux en
méme temps pour éviter |'entrée

d’air dans la chambre), (photo 3).

e chambre a flux laminaire : le prin-
cipe est le méme, mais en plus, |'air
filtré est injecté de facon laminaire
(les filets d'air sont tous paralléles).
Ceci évite aux microbes déposés
sur le sol de retourner dans I"atmos-
phére. Dans beaucoup de chambres
a flux laminaire, le lit est entouré
de rideaux transparents (photo 4).

B [‘espace de la chambre sera réduit
a environ 6 m? par les deux rideaux
transparents. C’est ce qui délimitera
la zone stérile, dans laquelle aucun
visiteur ne pénétre. Seul le person-
nel diment habillé, masqué, ganté,
« charlotté » est autorisé & entrer. Pour
se représenter & quoi ¢a ressemble, il
suffit d’imaginer un grand aquarium
rectangulaire, en plastique, renversé
(téte vers le bas) et en suspension au
dessus du sol. (Sabine, 44 ans)

Ce sont l& des principes généraux
car, s'il vous arrivait de visiter plu-
sieurs centres de greffe, vous remar-
queriez que les méthodes d'isolement
sont différentes d’un centre & I'autre.
Chaque équipe a fait ses choix
en tenant compte de ses caracté-
ristiques propres pour assurer le
meilleur isolement.

De méme, la durée de séjour en iso-
lement et les précautions & prendre
en quittant I'hdpital ne sont pas les
mémes dans tous les centres.

Dans la mesure du possible, de-
mandez avant la greffe a visiter la
chambre oU vous serez hospitalisé
(ou une chambre semblable).

Photo 2




Les contraintes

La vie en chambre protégée implique des contraintes et en tout premier lieu
celui de ne pas pouvoir quitter votre chambre.

W Je savais comment était une chambre stérile ; il n’y a pas eu trop de découverte ;
j‘avais visualisé cette sorte de bulle ov j‘allais étre, & I'écart des autres, dans cet
espace pour le moins réduit. (Gilles, 61 ans)

B Cet isolement est une exceptionnelle expérience de solitude, ou I'on pose sa vie
comme on pose sa valise. (Thibaud, 40 ans)

B Je prends le temps de découvrir mon nouveau domaine. Je me dis que ce n’est pas
si petit, que c’est bien organisé, que c’est méme plutét confortable. Je contemple
ce vélo, objet étrange en ce lieu plus médical que fitness. Il semble indiquer que
ce petit espace peut devenir un lieu de vie. (Sabine, 44 ans)

W [e plus difficile pour les patients, c’est I'enfermement et puis les traitements qui
sont lourds. (une aide-soignante)

W C'est difficile les chambres stériles. Il y a I'interphone qui deux fois sur trois ne
marche pas. Tout le monde est dans le couloir ; tout le monde entend tout le
monde ! (une assistante sociale)

B Chez nous c’est fermé et de 'exté-
rieur on ne voit rien. Les patients ap-
précient l'intimité, d'étre tranquilles.
lls nous oublient un peu. Si c’est
vitré, ils voient toujours I‘activité du
service. (une infirmiére)

Des précautions (lavage des mains,
port d'une blouse et dans certains
cas de masque, de gants, efc.) sont
prises pour diminuer le nombre de
microbes. Toute personne qui entre
dans la chambre protégée est sou-
mise & des exigences vestimentaires
et d’hygiéne qui lui sont précisées.

les allées et venues du personnel
soignant sont limitées et les soins
groupés pour limiter les entrées et
les sorties de la chambre protégée.
Les visites sont elles aussi limitées &
une personne a la fois, parfois deux.

B Ce qui était dur, cétait la distance
entre elle et moi, pas le droit de la tou-
cher ! (la mére d’une jeune greffée)

Tout le matériel qui entre dans la
chambre est porté & haute tempéra-
ture.

Lintimité est difficile & respecter
dans de telles conditions et, bien
souvent, cela n’est pas facile & vivre.

B La chambre stérile je I'ai vue avant
de l'extérieur. On me I'a montrée,
mais maintenant je suis & l'intérieur.
Je suis dans une mini-<chambre ou
je vais devoir vivre pendant cing
semaines avec un lit, un tout petit
lavabo et une chaise percée... une
chambre complétement vitrée... Au
niveau de la chaise percée, il y a des
lamelles un peu plus opacifiées, une
petite intimité créée, mais j‘avoue
que ce n'est pas trés facile & vivre.

(Gilles, 61 ans)
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W Le siége percé, [‘appelais ca le siége
monarchique ; c’est difficile de faire
ses petits pots-pots comme ¢a !

(Nathalie, 35 ans)

B La vie en stérile est un lieu hors des
convenances oU sacrifier sa pudeur
est inéluctable. C’est & accepter
c’est tout | On sait aussi que les infir-
miéres... elles connaissent ¢ca |

(Thomas, 55 ans)

L'alimentation est supervisée par
une diététicienne. Pendant la pé-
riode d’isolement, la nourriture est
hautement contrélée, ce qui modifie
le golt des aliments, alors que déjg,
bien souvent, les traitements, les mé-
dicaments perturbent votre propre
goit. Cela peut profondément modi-
fier votre rapport avec la nourriture,
jusqu’a vous la faire refuser. Ce dé-
goit est fréquent, en général transi-
toire, mais doit &tre pris en considé-

ration. En effet, une insuffisance de
nourriture aboutit généralement &
un amaigrissement et & un risque de
dénutrition qui augmentent le risque
d'infections et de complications.

Il est alors fait appel & un médecin
nutritionniste qui pourra prescrire
des compléments nutritionnels oraux
ou un mode de nutrition artificielle
(nutrition parentérale ou entérale).

voir p.61

B Je ne pouvais pas manger. Les odeurs
quand ca rentrait dans la chambre,
ca me donnait des nausées !
(Nathalie, 35 ans)

W ['écceurement de la  compote
de pommes sous plastique dura
quelques années ! (Thibaud, 40 ans)

B La chose la plus difficile & vivre pour
moi a été la perte d’appétit, le dé-
godt, alors que |'étais un bon man-
geur... les odeurs, un mal étre pas
trés agréable & vivre. Le moment ou
le fameux plateau repas arrive avec
une nourriture stérilisée — déja qu’en
temps normal & I'hépital, ce n'est pas
extraordinaire — I& on peut dire que
ca s‘aggrave | (Gilles, 61 ans)

Pour I'habillement, le linge en co-
ton est conseillé d’abord parce qu'il
est confortable & porter, mais aussi

parce que le coton supporte bien le
passage & haute température (ou la
stérilisation), ce qui permet de limi-
ter la contamination microbienne.

B Moi, je m’habillais tous les jours en
chambre stérile. J'associais la cou-
leur de mes T-shirts avec celle de mes
bandanas. (Nathalie, 35 ans)

B Chaque jour, depuis le premier jour,
je m’habille. Il est impensable pour
moi de passer la journée en pyjama.
Et il est impensable également de
passer la journée dans mon lit. Je la
passe sur mon lit, méme si je glisse la
couverture sur moi quand jai froid.
Je ne suis pas dans mes draps. Le
jour n'est pas la nuit. Les activités, si
minimes soient-elles, existent dans la
journée. (Sabine, 44 ans)

99



B J'ai toujours eu envie de rester co-
quette, méme en chambre stérile.
J'avais des copines qui me deman-
daient ce qu’elles pouvaient m’ap-
porter... « Et si on t'achetait des py-
jamas 2 ». Il y en a qu’on trouve pour
pas cher et qui sont jolis. Je conseille
les pyjamas en coton parce que c’est
plus confortable, pas trop serrés
parce qu’on grossit, on mincit, on
grossit a nouveau. (Anais, 48 ans)

B Ne pas rester en pyjama toute la
journée, s’'habiller, se laver seule,
tout ce qui fait qu’on méne une vie &
peu prés normale. (Mélanie, 20 ans)

Pensez aussi si cela est autorisé, &
apporter dans la chambre de quoi
vous occuper : des objets que vous
aimez, des photos, des livres, des

magazines, mais pas de journaux
car tous ces objets devront passer a
haute température.

M En chambre stérile, je m’étais fait
un petit album, un lutin, un cahier
avec des feuilles et je mettais des
textes que |[‘aimais bien, des pho-
tos de gens que [‘aimais bien, des
photos des bons moments et ca m’a
fait tenir. J'écrivais aussi, tout ce qui
me passait par la téte. J'écrivais
sur ce qui m’arrivait avec un ceil
humoristique. Je le publierai peut-
éfre... pour mes neveux, un témoi-
gnage intrafamilial. (Anais, 48 ans)

B De toutes facons on a plein de res-
sources sans le savoir ; c’est spon-
tané, c’est comme ca, ca vient.

(Mélanie, 20 ans)

B [a musique m’a beaucoup aidée. J'ai
découvert la musique classique pen-
dant mon allogreffe, et maintenant je
ne peux plus m’en passer.

(Frédérique, 53 ans)




. /
Le soutien et | accompagnement

Avant-propos

Dans cette période de greffe, votre
vie et celle de vos proches va se
trouver bouleversée, avec des reten-
tissements sur divers plans : maté-
riel, psychique, social ou spirituel. |l
est important de se préparer a ces
difficultés.

Cette période pourra étre marquée
par une souffrance psychique im-
portante avec des moments de
doute et de découragement. Cela
est d0 au danger que représente la
greffe, & la complexité de la procé-
dure souvent difficile & comprendre,
a l'isolement, aux événements par-
fois inattendus, aux périodes d’at-
tente, d’incertitude et d'inquiétude,
& la grande fatigue que vous pou-
vez ressentir, parfois aussi & |'inten-
sité de certains effets secondaires.

De plus, la greffe peut susciter des
fantasmes et donner lieu & des re-
présentations inquiétantes.

L'équipe de greffe, vos proches et
votre entourage sont la pour vous
aider et vous accompagner.

B Ovui, ¢ca va étre dur, oui c’est un pro-
cessus qui est long avec des effets se-
condaires au quotidien — mais qu’on
sait soigner — avec des douleurs -
mais qu’on sait soulager. Il y a toute
une équipe autour de toi, ta famille,
tes amis. Oui, il peut y avoir des mo-
ments oU on voudrait arréter, il faut
le dire, I'exprimer, I"échanger avec
la personne avec qui le contact est
le meilleur. On peut échanger aussi
sur le forum JSC (Jeunes Solidarité
Cancer) et souvent cela aide.
(Matthias, 26 ans)




B Ce qui m’a le plus aidé c’est I'accueil dans le service, I'humanité, la gentillesse
des personnels soignants, des psychologues. Quelle chaleur !... on est dans un
endroit qui est lourd et les gens sont trés humains. (Thibaud, 40 ans)

Les intervenants

B « Avoir une cafétéria dans un hépital, c’est pas du tout comme avoir une cafété-
ria dans une usine ou au coin de la rue ». Elle avait eu une personne greffée qui
venait souvent avant sa greffe et aprés elle était venue lui dire que ¢a c’était bien
passé et lui avait apporté des chocolats. Pour moi, ca veut dire que le soin, il faut
I'entendre au sens trés large. (propos d’une responsable de cafétéria rapporté
par une bénévole)

De nombreuses personnes de |'équipe vous entourent chaque jour et toutes,
a des degrés divers et selon leur formation et leur fonction, vous accompagnent,
vous soutiennent et, dans la mesure du possible, sont la également pour vos
proches. Elles peuvent ainsi vous aider & franchir cette difficile étape de la vie.

B De I'extérieur, ¢ca fait peur, ca semble des endroits qui sont sans vie. Alors qu’en
fait c’est un peu comme une grande famille. (une infirmiére)

B || y a une bonne collaboration avec le médecin. Il n’y pas de faux-semblant. Les
patients nous disent souvent qu’ils sentent qu’il y a une équipe. (une infirmiére)

Le principe de confidentialité est respecté par I'ensemble des intervenants.

» L'équipe médicale

Vous serez examiné quotidienne-
ment par un médecin. Les dossiers
médicaux font |'objet de discus-
sions réguliéres par |'ensemble de
I"équipe.

En I'absence de votre médecin,
un médecin de garde ou un autre
médecin de |'équipe peut vous
informer.

B la quadlité majeure d’'une équipe,
c’est d'étre & l'écoute. C'est ainsi
qu’on gagne la confiance du patient.
(un cadre infirmier)

Par ailleurs, selon vos besoins ou les
examens prescrits, vous pouvez étre
amené & rencontrer d’autres méde-
cins que ceux de I'équipe de greffe.

» L'équipe infirmiere, les au-
xiliaires, les aides-soignantes

L'équipe est animée par un infirmier
ou une infirmiére cadre de santé res-
ponsable de |'organisation des soins.

B Pour moi, mon réle de cadre, c’est
de faire I'articulation entre la consul-
tation et les attentes des patients.
Mon but c’est également de dédra-
matiser ['hospitalisation pendant la
greffe, leur dire qu’il va se créer des
liens privilégiés avec I'équipe, qu’on
va tout faire pour maintenir les liens
avec leur entourage en lui permet-
tant d’avoir un accés facilité auprés
d’eux ; c’est aussi les informer sur
I'organisation des soins.

(un cadre infirmier)

Dans de nombreux services, il existe
une infirmiére coordonnatrice de
greffe (ou un infirmier) ; son réle est
de faire en sorte que tout se passe
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bien quant au déroulement de votre
greffe. Elle peut aussi vous informer
et répondre & bien des questions.

L'équipe infirmiére, qu’il s’agisse de
celle de jour ou de celle de nuit, joue
un réle majeur dans votre vie quo-
tidienne et pendant le déroulement
de la greffe.

B Ce qui est fantastique, c’est le per-
sonnel, surtout les infirmiéres ou les
infirmiers qui sont la, présents. On
établit un lien assez étroit avec ces
personnes. (Alexandre, 42 ans)

B le contact passait tout spécialement
avec une infirmiére avec qui on
échangeait des BD des Bidochons ;
je pense qu'elle avait trouvé ce
moyen pour entrer en contact avec
moi ; je me suis méme dit : « Je me
suis fait avoir | ». En effet, elle faisait
passer des messages aux médecins
de ma part. (Matthias, 26 ans)

W Les médecins sont toujours débordés,
heureusement, il y a les infirmiéres.

(Catherine, 38 ans)

M Les infirmiéres [de nuit] sont particu-
lierement attentives au sommeil des
patients. Elles ont souvent une toute
petite lampe de poche qu’elles enfer-
ment dans leurs mains pour ne pas
risquer d'éveiller le patient. Réaliser
les soins les plus délicats avec dis-
crétion, se faire le gardien attentif du
sommeil fragile des patients ou bien
devenir une présence réconfortante
quand l'inquiétude ou la douleur
viennent envahir 'espace, telle est la
tdche des équipes de nuit.

(Sabine, 44 ans)

W la visite de « mon » infirmiére est trés
réconfortante. Je lui confie mes pe-
tites miséres ; elle m’écoute attentive-
ment. (Thomas, 55 ans)

B Quant aux infirmiéres, elles ne mé-
nageaient pas leurs efforts et étaient
d’un dévouement remarquable, trés
touchantes. (Paul, 50 ans)

W les malades sont trés inquiets sur les
fonctions qu’ils vont perdre, leur au-
tonomie. Dés le premier jour, on leur
dit qu’on est des partenaires. Quand
ils ont confiance en nous, ils n’hésitent
pas & signaler toutes les dégradations.
(une infirmiére)

B La confiance vient de la disponibilité
de I'équipe, de la réactivité et tou-
jours dire aux patients qu’ils ne nous
dérangent pas. Les gens ont toujours
peur de déranger. (une infirmiére)

B On échange beaucoup dans I'équipe ;
on a des temps de transmission. Il
faut observer tous les besoins pri-
maires (manger, éliminer,...] parce
que c’est grdce & cela qu’on se rend
compte si ca se dégrade. Rien n’est
un détail. (une infirmiére)

B Avec les jeunes, il y a des amitiés
4
qui se font. Lle fait d’étre enfermé,
¢a crée une proximité. Les gens nous
parlent beaucoup, nous racontent ce
qu'ils ressentent. (une infirmiére)

Les aides-soignantes participent aux
soins avec les infirmiers ; ils assurent
la toilette, les repas et I'entretien des
chambres. Ces personnes sont trés
proches de vous.

W Pour nous, aides-soignants, notre travail
n’est pas frés technique, il est plutét le
relationnel. Quand les patients arri-
vent on les accueille, on leur explique
le fonctionnement du service, de la
chambre, ce qu'ils ont le droit d'em-
mener... et puis on s’assoit, on discute
avec eux. On fait des massages aussi ;
j‘ai recu une formation ; pour certains
le visage, d’autres c’est le dos, d’autres
c'est les pieds. (une aide-soignante)

W Les patients, ils nous parlent de tout :
de sport, de leur famille, de leurs en-
fants, de leur petits-enfants, de leur vie,
de ce qu'ils font, de leur travail. (une
aide-soignante)

B Chaque matin, |[‘ai beaucoup de
plaisir & échanger avec les aides-soi-
gnantes, dévouées et compréhensives.

(Paul, 50 ans)
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W En fermes de soutien et d’accompa-
gnement les patients ont beaucoup
d‘attentes de la part des médecins. Il
y a aussi des liens trés forts qui se font
avec ['équipe, avec les infirmiéres, les
aides-soignantes. (un cadre infirmier)

B Quand la fatigue est trop infense...
faire sa toilette devient impossible.
Devant mon impuissance, c’est la
douceur et la tendresse d’une aide-
soignante qui me relévera. Elle me
lave sur mon lit, comme elle laverait
un enfant. Je me sens comme un tout
petit enfant remis & la douceur de ces
mains bienveillantes et respectueuses.

(Sabine, 44 ans)

B Quand il y a des grands moments qui
vont arriver : Noél, Nouvel an... I'an
dernier le Nouvel an, ca avait été for-
midable, on avait des collégues aides-
soignantes qui sont des femmes formi-
dables et qui avaient décidé de faire
rire tout le monde. Elles se sont dégui-
sées avec des charlottes ; elles se sont
faits des oreilles et elles chantaient des
chansons aux patients. Il y avait une
jeune, en rechute justement et elle pleu-
rait de rire dans son lit. (une infirmiére)
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» Le psychologue

le psychologue est la pour vous
soutenir et vous accompagner ainsi
que vos proches. Il peut se présenter
a vous spontanément pour vous
proposer son aide ou suite & une
demande de votre part.

B Pour moi, le réle du psychologue
c’est d'aller voir les patients, de se
présenter, de leur demander s'ils sou-
haitent le rencontrer. Cela peut se
faire & tout moment. C'est aussi que
le personnel puisse échanger sur ses
difficultés, et qu'il soit & pour I'entou-
rage de la personne greffée.

(un cadre infirmier)

B La psychologue se présente aux pa-
tients, et elle dit qu’elle est la pour
I'entourage aussi. (un médecin)

B Moi je ne rencontre pas systémati-
quement tous les patients ; ce qui me
semble important c’est que les équipes
informent de la présence d'une psy-
chologue [ou d’une équipe de psy)
qu'il y aura toujours une possibilité de
rencontrer une psychologue & un mo-
ment donné — s'ils le souhaitent ; et leur
enfourage également.

(une psychologue)

le psychologue travaille en colla-
boration avec I'équipe soignante et
tous ceux qui contribuent au maintien
de la vie quotidienne. Il assure une
fonction de liaison entre les différents
infervenants au sein du service et, si
nécessaire, aprés le retour & domi-
cile. Il est la également pour I'équipe.

B Le psychologue c’est une personne re-
lais entre le patient et nous les méde-
cins et avec I'équipe infirmiére aussi...
Mais, quand les gens ont besoin d'étre
rassurés, ils aiment autant que ce soit
le médecin ou une infirmiére qui les
rassure. (un médecin)

M Jattache une grande importance & la
collaboration avec les équipes.
(une psychologue)

M Lo prise en charge psychologique
n'est pas réservée & la psychologue !
C’est foute I'équipe qui est concernée.

(Michéle, 24 ans)

B Ce n’est pas tant dans le temps des
traitements quon a affaire au patient,
c’est plutét dans I'aprés-coup — et pour
I'entourage aussi. (une psychologue)

B Nous avons des réunions réguliéres
avec ['équipe, pas seulement en situa-
tion de crise | Je veille & rester aussi
souvent que possible dans les salles
des infirmiéres, & éfre Ia aussi pour
elles. (une psychologue)

La rencontre avec le psychologue
permet de prendre, en foute confi-
dentialité, le temps d'une réflexion
sur ce qui arrive et de mettre des
mots sur les émotions (colére, culpa-
bilité, sentiment d'injustice...) et les
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préoccupations, qu’elles soient ou
non en rapport direct avec la mala-
die ou la greffe.

C’est aussi un moment oU vous pou-
vez poser des questions, dire vos
éventuelles difficultés & communiquer
avec vos proches, vos inquiétudes.

le psychologue peut entendre des
souffrances méme difficiles & dire et
vous aider & comprendre les remanie-
ments imposés par ce qui vous arrive.

Résoudre des problémes est sou-
vent plus long et complexe lorsque
les difficultés se sont installées et se
sont aggravées.

Parler de ses soucis et les parta-
ger avec un professionnel formé &
I"écoute permet bien souvent, un
soulagement et réduit le sentiment
de solitude.

Le vécu de la maladie différe selon
les étapes ; il differe aussi selon
I"histoire de chacun et de sa famille.
Le besoin d’une aide psychologique
peut donc s’exprimer de fagons di-
verses selon les moments.

Elle est proposée, jamais imposée.

B La psychologue... c’estla premiére fois
que je voyais une psychologue au sein
de I'hépital. J'ai été suivi. Ce n’était
pas un désir que [‘avais... mais, on me
proposait un soutien psychologique et
je trouvais que c’était bienvenu | Ma
femme aussi la voyait et chaque fois
que je revenais en hépital de jour, je
la voyais. (Gilles, 61 ans)

B A I'hépital je voyais la psy... [‘avais
demandé ; cette greffe ca a révélé des
choses dont [‘avais envie de parler.
(Anais, 48 ans)

W Sur le plan psychologique, il ne faut
pas hésiter a se faire accompagner,
& demander & rencontrer un psy ; ne
pas hésiter & parler de ses angoisses,
a dire quand on a mal, & poser
des questions... mais aussi & avoir
confiance dans ses ressources |

(Virginie, 38 ans)

B Ma mére voulait m’emmener voir un
psychologue. Je n’ai jamais voulu.
Je n’avais pas envie d’en parler. (un
jeune-homme de 19 ans qui avait 12
ans au moment de la greffe de son

pere)

Par ailleurs, dans de nombreux
centres, des associations ont mis en
place diverses structures de soutien
pour vous et vos proches, pendant
la greffe ou aprés le retour & votre
domicile.

Renseignez-vous auprés de |'équipe
sur ces possibilités.

» L'assistante sociale

La greffe a bien souvent des consé-
quences professionnelles et finan-
ciéres. Il est important d’anticiper
les difficultés sociales et médico-
sociales que vous pourrez rencontrer.

U'assistante sociale a pour mis-
sion de contribuer & les prévenir.
Dans le respect du secret profes-
sionnel et de la réglementation en
vigueur, elle se met & votre dispo-
sition et celle de votre entourage,
pour vous informer sur les disposi-
tifs existants, les démarches & ef-
fectuer. Elle connait les aides dont
vous pouvez bénéficier et peut vous
orienter pour améliorer vos condi-
tions de vie et faire valoir vos droits
sur le plan social, sanitaire, fami-
lial, économique et professionnel.

Vous pouvez la solliciter pendant ou
parfois aprés |'hospitalisation. Elle
intervient & votre demande ou & celle
d’un tiers mais avec votre accord.
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M Je concois mon réle comme un lien,
un lien entre I'hépital et le monde exté-
rieur. Je suis & la charniére des deux ;
j‘ai un pied de chaque cété : un pied
dans I'hépital ov il y a la maladie, la
greffe, la souffrance, toutes les compli-
cations qu'il peut y avoir, les angoisses,
et un pied dans tout ce que la maladie
induit sur le monde social : le probléme
de logement, les problémes financiers,
la garde des enfants, la réadaptation
au niveau du fravail, la sortie... Et la
greffe, c’est un long moment qu'il faut
organiser. (une assistante sociale)

B Je pense & un adolescent qui semblait
ne pas vouloir aller voir son pére gref-
fé. Sa mére était inquiéte. J'ai pu parler
avec lvi. En fait, il était « mort de trouille »
d‘aller le voir. J'en ai parlé avec le mé-
decin qui a pu dire & l'adolescent ce
qui se passait pour son pére. Il a pu lui
dire que la greffe se passait bien, qu'il
y avait de I'espoir, méme si son pére
vivait en ce moment un passage diffi-
cile. J'essaye de faire le lien. J'ai eu le
sentiment d'étre utile ce jourld. Je I'ai
senti apaisé. (une assistante sociale)

» Les nutritionnistes et les
diététiciens

lls élaborent les régimes alimen-
taires adaptés a vos besoins ainsi
qu’aux conséquences digestives et
nutritionnelles liées & la maladie et

aux traitements et, dans la mesure
du possible, & votre goit.

Vous les verrez également au mo-
ment de sortir. lls vous aideront pour
la reprise d’une alimentation équi-
librée et qui puisse vous convenir
lorsque vous serez de retour chez
vous.

» Les acteurs de la rééducation

Kinésithérapeutes, ergothérapeutes,
physiothérapeutes, psychomotriciens,
orthophonistes... vous aident & en-
fretenir vos capacités musculaires
et & garder confiance dans votre
corps.

M Vivant souvent repliée sur soi-méme,
tel I'enfant dans le ventre de sa mére,
mes muscles ont naturellement fondu,
les articulations se sont engourdies,
les tendons raccourcis. le corps a
besoin & nouveau d’étre mis en ten-
sion, en élongation, en musculation.

(Sabine, 44 ans)

Il n"y en a malheureusement pas
dans tous les services | Quand il y
en g, ils interviennent & la demande
des médecins — & I'hépital ou au do-
micile — auprés de vous si vous avez
besoin d'une rééducation (selon un
programme décidé par un médecin
de réadaptation fonctionnelle).

Plusieurs d’entre eux participent &
la prise en charge de la douleur par
des techniques de massage, par le
drainage lymphatique, la sophrolo-
gie, la relaxation, etc.

W Pour la greffe, nous n‘en sommes pas
& mobiliser mon corps, mais a le sou-
lager, & le décontracter. Un kiné vien-
dra tous les jours me faire des mas-
sages bienfaisants. (Sabine, 44 ans)

Si vous avez l|'impression que de
telles interventions vous seraient bé-
néfiques, n’hésitez pas a en parler
avec |'équipe.

» Les pharmaciens

Vous ne les rencontrerez pas mais
ils ont un réle trés important dans
la préparation et la délivrance des
médicaments, la sécurité et I'organi-
sation pratique des traitements.
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» Les représentants des cultes

La plupart des cultes sont représen-
tés & I'hopital. Si vous désirez re-
cevoir la visite du représentant du
culte de votre choix, n'hésitez pas a
le demander.

B llyal’auménerie, dautres représentants
des cultes... On fait appel & eux, on fait
savoir qu'ils sont Ia. (une psychologue)

» Les associations - les béné-
voles

De nombreuses associations s'in-
vestissent, chacune & leur maniére,
dans des domaines divers, autour
des personnes atteintes de cancer
et de leur famille. Certaines d’entre-
elles sont présentes dans les ser-
vices de greffe, sous convention
avec 'hdpital. Les bénévoles recoi-
vent une formation et respectent eux
aussi le principe de confidentialité.

Selon leur structure et leurs possibi-
lités, les associations s’investissent
aussi dans :

o I'achat  d’équipements permet-
tant I'amélioration des conditions
d’hospitalisation (ordinateurs, web-
cam...), parfois aussi en partici-
pant & l'acquisition de matériel
spécifique de soin ;

o du soutien logistique et financier
aux familles (participation aux frais
non remboursés par exemple) ;

o du soutien & la recherche clinique ;

e de |'aide & domicile pendant et
aprés |'hospitalisation ;

o la mise & disposition d'apparte-
ments (pour |'entourage pendant les
soins ou d'appartements de repos) ;

e des offres de groupes de parole
ou du soutien psychologique ;

o des services d’écoute & un niveau
local ou national ayant des objec-
tifs & la fois d'information sur la
maladie et de soutien des proches ;

e la promotion du « don de soi »
(don de moelle, de cellules
souches périphériques, de sang,
de plaquettes).

La plupart d’entre elles animent un
site Internet.

La diversité des activités déployées
par ces acteurs associatifs montrent
leur implication en tant que parte-
naires dans « la chaine du soin » en
cancérologie.

Renseignez-vous auprés de |'équipe
pour obtfenir des renseignements
sur ces associations, en particulier
celles qui ceuvrent dans le service.

B On n’est ni soignant, ni malade, on
est quand méme une partie de I'hépi-
tal. (une bénévole)

B lorsque j'étais dans le service, j'ai
été agréablement surpris par la visite
d’un bénévole, un ancien greffé qui
m’a raconté son histoire et ca m’a
fait du bien de voir quelqu’un aprés

sa greffe. (Alexandre, 42 ans)

B Des bénévoles sont passés pour les
chocolats de Paques. Il y avait un
garcon qui sortait des classes prépa-
ratoires et on a bien parlé...
(Mélanie, 20 ans)

M la visite d'un bénévole dans la
chambre d’une personne en greffe,
c’est une fenétre qui s’ouvre quelque
part. (un cadre infirmier)
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B |l y a la gratuité, la générosité de
tous ces bénévoles qui offrent leur
temps pour étre auprés des malades,
pour partager une espérance, pour
rompre la solitude, pour étre la, sim-
plement. (Sabine, 44 ans)

B Savoir que l'informatique aide les
patients, c’est une des plus belles
réalisations de 'association.

(une bénévole)

W En tant qu’ancien malade, quand on
est o & réder dans les couloirs, ca
donne de I'espoir. (un bénévole)

W [‘appartement thérapeutique, c’est
un endroit o0 on est bien. Il est trés
agréable, on est comme chez nous.

(Lionel, 45 ans)

M les bénévoles, les patients aiment
les voir parce que cela leur permet
aussi de parler d’autre chose que de
la maladie. Il y a des bénévoles qui
font ca trés bien ! (un médecin)

B On intervient toujours sur la pointe
des pieds. (une bénévole)

B On commence par aller voir les in-
firmiéres et on leur demande s'il y a
des personnes qui souhaitent la vi-
site d’une association, ou qui n’ont
pas de visite. C'est & ces personnes
qu’on donne la priorité. On propose,
on ne s’'impose pas. On voit beau-
coup l'entourage aussi. (un respon-
sable d’association)

B Avec nous, les personnes discutent
d’autre chose que de la maladie. (un
bénévole)

M On devient parfois la confidente, la
ressource. (une bénévole)

B Une jeune femme greffée se livrait
vraiment avec une bénévole du méme
dge. (un responsable d’association)

» Si vous souhaitez rencon-
trer des personnes ayant été
greffées

Il se peut que vous ressentiez le be-
soin de parler avec d'autres « qui
sont passés par la ». N'hésitez pas
d contacter des associations, & de-
mander si vous pouvez rencontrer
une personne ayant traversé cette
épreuve, si vous le souhaitez. Cela
permet des échanges et des sou-
tiens précieux.

B Ce qui ma le plus manqué c’est de
connaitre quelqu’un qui éfait passé
par la et qui en était sorti. C'est savoir
qu'ily a un possible. (Mélanie, 20 ans)

B Je suis quelqu’un de cartésien et ['al-
lais chercher de I'information brute et
c’était & moi de la digérer et d’en
extraire ce que je voulais savoir ;
je n‘ai pas éprouvé le besoin de
rencontrer des personnes greffées.
(Alexandre, 42 ans)

W les bénévoles, on fait appel & eux
surtout pour rencontrer des per-
sonnes qui sont isolées... Les patients
viennent de loin parfois. (une psycho-
logue)

B ‘association permet de rompre ['isole-
ment pour l'entourage. (une bénévole)

M J'ai demandé s'il y avait une asso...
il n’y en avait pas ! J’ai demandé
a I'hématologue qui me suivait si je
pouvais rencontrer quelqu’un qui était
passé par la. (Frédérique, 53 ans)

B Souvent ils ont rencontré quelqu’un
qui a été greffé. Je ne sais pas com-
ment ¢a se fait... ils passent par
I'association. Et puis quand on est
malade, on s’apercoit qu'il y autour
de soi d’autres personnes qui ont été
malades, des voisins. C’est un autre
réseau qui se fait et souvent ils arri-
vent & rencontrer quelqu’un d’autre
qui a été greffé prés de chez eux.
(un médecin)
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e o » Des lieux d’accueil et d’information

e Si vous étes encore scolarisé ou étudiant, vous pouvez demander Différents dispositifs sont mis en place au sein ou hors de |'hépital comme
& recevoir la visite d'un enseignant pendant votre hospitalisation, mais les Espaces de Rencontres et d’Information (ERI), les kiosques d’information
aussi aprés & domicile. lls sauront s’adapter & votre état de fatigue. sur le cancer, les Espaces Ligue Info (ELI) entre autres et cela partout en
France. L'accés & ces structures est gratuit. Elle ont pour mission I'écoute,
I'information et |'orientation pour vous et vos proches. Elles ne proposent
pas de consultations médicales et ne font ni diagnostic, ni pronostic sur la
maladie. Vous pouvez les contacter directement ou en parler avec |'équipe
qui saura vous orienter.

Il existe également des cours par correspondance (CNED). Dans certains
centres de soin, des professeurs sont détachés de |'Education nationale
et proposent des cours aux jeunes hospitalisés. Vos camarades, vos
professeurs parfois peuvent vous renseigner sur les cours, vous les
apporter. Enfin certaines associations proposent des professeurs
bénévoles. Demandez dans le service si c’est le cas | voir p.165

B Mes parents étaient vraiment proches. Ma mére n’a pas Idché mon pére une
le plan cancer 2009-2013 indique parmi ses obijectifs prioritaires seconde. (un jeune-homme de 19 ans qui avait 12 ans au moment de la greffe
«d’assurer une scolarité & tous les enfants pendant et aprés les de son pére)

traitements ». Une brochure «L'école pour I'enfant atteint de cancer »

apporte des compléments d’information. B Les gens autour de moi étaient atfentifs & I'évolution que ¢a prenait. Les amis
nous ont beaucoup soutenus, en gardant les enfants... Les parents nous ont pro-
posé de I'aide matérielle, financiére. (Gilles, 61 ans)

Lorsque vous serez de nouveau & votre domicile et si vous ne pouvez
vous rendre & vos cours, sachez qu'il existe des Services d’assistance
pédagogique a domicile (SAPAD).

e L& encore, si vous souhaitez échanger avec d’autres jeunes, des asso- B Mes grands-parents étaient trés présents, ce qui permettait aux parents de respi-
ciations proposent des forums ou des listes de discussions. rer aussi. (Matthias, 26 ans)

B [e visiteur c’est aussi celui qui fait entrer la vie dans ce petit espace confiné.
(Sabine 48 ans)



Garder le contact avec vos proches tout en

respectant vos besoins

Votre entourage est la pour vous accompagner et vous soutenir. C’est pour-
quoi il est nécessaire qu'ils aient eux aussi la possibilité d’étre soutenus,
accompagnés et d’avoir des moments de répit. Ils peuvent en effet parfois
ressentir une grande souffrance en vous voyant fatigué ou douloureux et
craindre pour votre vie. Cela peut étre cause de difficultés ou de malenten-
dus entre eux et vous. Le médecin, le psychologue, |'assistante sociale, les
bénévoles d'associations... sont I pour les aider ou les orienter, eux aussi.

B Par moment [‘avais I'impression que
mon mari n’était pas conscient de
I'ampleur de la maladie de notre fille ;
j‘avais 'impression qu’il n’avait pas
tout saisi ; je lui en voulais un peu !
(la mére d’une jeune greffée)

W Quand ils arrivent en greffe, les pa-
tients ont presque toujours déja der-
riére eux un grand parcours... et ce
qu’on entend de l'entourage, c’est
I'usure. C’est difficile pour I’entou-
rage d'étre présent a la fois pour le
reste de la famille et pour le patient
hospitalisé. Cela veut dire, étre sur
tous les fronts. (une psychologue)

B Nos grands-parents étaient loin, ils
étaient assez agés. lls n‘ont pas vu
mon frére pendant la maladie. Je
pense qu'ils n‘osaient pas : ils avaient
peur de ne pas supporter de le voir et
de lui renvoyer une mauvaise image.
(une sceur, donneuse, 32 ans)

B Celui qui porte un malade au plus
intime de son affection nen ressort
pas indemne, c’est vraiment un don
d’une partie de soi pour accueillir im-

p p
puissant la faiblesse de I'autre. On ne
guérit pas tout seul. (Sabine, 44 ans)

M J'avais peur que la greffe se passe
mal. Je pensais des fois & sa mort. Je
ne dormais pas la nuit. Dans la jour-
née, je n’y pensais pas trop ! (une
jeune-fille de 16 ans qui avait 10 ans
au moment de la greffe de son pére)

Sachez aussi qu'il existe certains
congés pour accompagner un
proche malade : congé de solido-
rité¢ familiale et congé de soutien
familial, par exemple. Certaines
associations organisent des groupes
de parole (ou d’entraide) pour les
proches, les adolescents, les enfants.
Il existe aussi des lieux d’écoute (té-
léphonique ou non) organisés par
certaines associations.

voir p. 114

Il est essentiel, d'une facon générale
mais également dans les relations
avec votre entourage, de respecter

vos besoins et de ne pas aller au-
deld de ce qui vous convient, de ce
que vous étes capable de faire.

Vous pouvez vous autoriser parfois
& refuser une visite, un appel télé-
phonique, méme s'il s’agit d'un de
vos enfants, ou d’un de vos parents.
Vous pouvez dire & vos proches
votre fatigue, votre besoin de rester
seul.

B Vous pouvez écourter une visite en
disant votre besoin de dormir. Le
sommeil est parfois un refuge...
(Nathalie, 35 ans)

B Ce calme me fait du bien. Je pense
a l'organisation des visites, limitées
a deux par jour. J'entends déja tous
ceux qui me diront qu'ils viennent
me voir aujourd’hui méme ou qui
débarqueront sans prévenir... Tout le
monde ne pourra pas venir.

(Sabine, 44 ans)
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Il 'est néanmoins trés important, au-
tant que possible — et surtout si vous
étes adolescent ou jeune adulte — de
garder le contact avec vos proches,
de ne pas vous isoler, de rester en
lien avec votre entourage, d’'accep-
ter les visites, méme si parfois cela
vous demande un effort. Si vous
ne pouvez recevoir qu’une visite
chaque jour, choisissez celle qui
vous fait du bien (cela peut étre un
ami plutét qu'une personne de la
famille).

B Mon frére avait besoin que les gens
soient présents et qu’ils soient po-
sitifs. Il ne supportait pas les gens
étouffants, trop inquiets, fristes...

(sa sceur, donneuse, 32 ans)

B Ce qui m’a fait vraiment du bien, c’est
le soutien amical. J'avais un ami ; je
I'appelais quand je n’avais pas le mo-
ral en lui demandant : « T'as pas une
blague 2 » ; deux minutes aprés il me
rappelait | (Nathalie, 35 ans)

B Entendre les autres me parler de
leur vie, ca m’a beaucoup soutenu.

(Alice, 32 ans)

B Ce que j‘appréciais bien évidemment,
c’est que ma femme vienne me voir
tous les aprés-midi. (Gilles, 61 ans)

B Avoir quelqu’un & qui parler, se
confier, c’est inestimable. Les souve-
nirs qui restent les plus forts sont ceux
que l'on a partagés avec d’autres.

(Nathalie, 35 ans)

Tentez de garder le plus possible
des liens par téléphone, par Inter-
net, si la chambre est équipée d'un
ordinateur.

B On avait Internet, on avait acheté
un portable. Ca fait un contact avec
I'extérieur. Je passais des films aussi.

(Mélanie, 20 ans)

B Quand on m’a dit que je pouvais
avoir l'accés Internet, j‘ai pleuré
parce que c’est une ouverture sur le
monde et avec du choix : si j‘ai envie,
je me connecte ; si je n‘ai pas envie
je ne le fais pas. J'ai fait les courses
pour la maison, choisi les petits pots
pour ma fille ; ‘avais I'impression de
participer & quelque chose.

(Nathalie, 35 ans)

M Tous nos jeunes — pas si jeunes
d’ailleurs, disons les moins de trente
ans — ils sont tout le temps sur Inter-
net. C'est quasiment tout le temps al-
lumé ; ils communiquent beaucoup ;
les parents aussi avec leurs enfants.
(une infirmiére)

B la webcam c’était dur pour mon
épouse : entendre la voix des en-
fants, étre loin d’eux, ne pas pouvoir
les toucher. (le mari d’une personne

greffée, 39 ans)

B Mon frére a fait un blog pour tenir
les gens informés de son état. Il a eu
beaucoup de réactions, de la famille,
de ses amis et cela lui faisait beaucoup
de bien. (sa sceur, donneuse, 32 ans)




Si vous avez un enfant, des enfants...

Vous allez étre absent ou absente
plusieurs semaines, loin de votre
domicile et de votre quotidien avec
vos enfants... lls peuvent se sentir
tristes, délaissés durant cette pé-
riode et se poser des questions, sur-
tout s’ils sont petits.

Vous pouvez aussi avoir changé
physiquement et cela peut les in-
quiéter.

lls ont besoin d’étre informés de facon
adaptée & leur ge. L'enfant a besoin
que vous lui expliquiez la situation si
c’est possible — ou que quelqu’un de
proche le fasse : son autre parent, un
oncle, une fante, un grand-parent,
ou toute personne de son entourage
avec qui il se sente en confiance et
qui soit capable de lui parler avec des
mots simples, de facon progressive
dans un langage direct.

B Mon pére ne me parlait pas beau-
coup de lui. Ca m’a manqué, mais
je ne lui en veux pas I... Aux enfants,
il faut répondre franchement sans les
inquiéter. (un jeune-homme de 19 ans
qui avait 12 ans au moment de la
greffe de son pére)

Peut-étre vos enfants pourront-ils ve-
nir vous voir & |'hdpital. Demandez
auparavant |'avis de votre médecin.

B Sachant que nous, on ne pouvait pas
aller le voir, j'étais content que ma
mére puisse y aller. Ca me faisait
plaisir. (un jeune-homme de 19 ans
qui avait 12 ans au moment de la
greffe de son pére)

M On a autorisé une petite fille de 13 ans
a rentrer dans la chambre stérile. Sa
maman était hospitalisée depuis long-
temps et la petite respectait bien les
régles d’hygiéne. Il y a une régle mais
pour améliorer la condition du ma-
lade, on sait déroger. (une infirmiére)

B /| y a beaucoup de souplesse dans
les visites... on s’arrange toujours,
aussi pour les enfants. Ce sont les
parents qui décident s'ils considérent
que leur enfant peut venir dans la
chambre. Nous, on facilite.

(un cadre infirmier)

B Pour les visites je pense qu'on est
moins strict que certains autres ser-
vices | Pour les enfants, avant c’était
autorisé a 15 ans ; on a baissé &
10 ans. la psychologue du service
a frouvé que c’était bien pour les en-
fants de voir plutét que d’imaginer ce
que c’était. (un médecin)

B Permettre les visites des enfants & I'h6-
pital, je suis a la fois pour et contre.
Pour, parce que quand on est enfant
on a envie de voir son papa, de voir
s'il va bien, si on ne lui manque pas
peut-étre. En méme temps, pour les
enfants, c’est peutétre mieux de ne
le voir qu’aprés la greffe. (une jeune-
fille de 16 ans qui avait 10 ans au
moment de la greffe de son pére)

W Le plus difficile a été d’étre éloigné
de mes enfants. (Gilles, 61 ans)

Soyez inventif pour communiquer
avec eux, par téléphone, par Inter-
net si vous disposez d'un ordinateur
et selon leur age. Certains services
acceptent une webcam en secteur
protégé ce qui permet de se voir
& distance. Faites-leur passer des
messages, demandezleur de vous
en envoyer. Demandez & votre en-
tourage de leur parler de vous, de
donner de vos nouvelles.

Il existe des livres qui aident & parler
aux enfants de la maladie grave d'un
parent et leur permettent d’exprimer
leur inquiétude, mettre des mots sur
ce qui se passe, ce qu'ils ressentent.

voir p. 161
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Pendant votre hospitalisation ou
aprés il se peut qu'ils aient besoin
d’un soutien spécifique : rencontrer
un psychologue, faire partie d'un
groupe de parole... L'équipe de
greffe ou les associations pourront
VOus renseigner.

W les enfants, ce serait peutétre bien
qu'ils puissent parler avec une psy-
chologue. Je ne sais pas... Je ne leur
ai rien caché. Avec les grands on a
prononcé le mot « cancer »... Il fau-
drait peut-étre leur proposer surtout
pour ceux qui ont peu parlé. (le mari
d’une personne greffée, 39 ans,
quatre enfants)

B Ca a changé ma vie a I'école. Je tra-
vaillais bien, mais avec les copines
¢a n’allait pas trop. Je suis allée voir
une psychologue — c’est ma mére
qui me l'avait proposé — qui m’a dit
que je devais étre plus mature que
les autres et c’est pourquoi ¢a n’allait
pas. (une jeunedfille de 16 ans qui
avait 10 ans au moment de la greffe
de son pére)

Vos enfants seront heureux, bien
sOr, de vous retrouver & la sortie
d’hospitalisation, méme s'il vous
faudra parfois réapprendre a vivre
ensemble le quotidien.

M Je pense a une jeune maman qui
avait un petit gargon de 9 mois, long-
temps absente et allogreffée avec
des complications, ce n'était pas fa-
cile. Elle avait une telle impatience
de retrouver son bébé et en méme
temps une telle peur de retourner
a la maison en raison des craintes
d'infections liées & I'hygiéne. Une
autre question la perturbait : « Vais-
je pouvoir retrouver mon enfant,
retrouver ma place 2 ». Les grands-
parents avaient pris une place plus
importante que celle qu’ils auraient
di avoir en temps ordinaire. On a
essayé de travailler cela ensemble.
(une assistante sociale)

W le petit, le dernier, qui a & peine 3
ans, nous donnait I'impression de ne
pas étre concerné [par la maladie
de sa maman]. Sur la webcam, il ne
restait pas. Le jour ou elle est reve-
nue & la maison, il a mis deux trois
secondes & se rendre compte que
c'était elle parce qu’elle avait profon-
dément changé physiquement. Elle
avait une perruque et des lunettes
de soleil. Il a regardé qui sortait &
cété de moi de la voiture. Et quand
il a compris que c’était elle, ses yeux
se sont illuminés et la il a percuté.
Ma fille a été plus sensible & cet éloi-
gnement. Elle pleurait souvent, ce qui
n’est pas plus mal, ca fait du bien de
pleurer ! (le mari d’une personne gref-

fée, 39 ans)




L apres greffe

B [q greffe de moelle c’est assez vaste... on ne s’arréte pas & la greffe ; c’est 'aprés
greffe aussi, c’est long, c’est lourd parfois. Il y a des répercussions physiques de la
greffe. (Jean-Pierre, 45 ans)

B Pour moi la greffe, c’est I'aprés greffe... c’est long. (Alexandre, 42 ans)

W [‘année qui a suivi la greffe, il fallait faire trés attention... plus rien ne sera jamais
comme avant, le travail, les activités physiques, I'activité sexuelle. (Gilles, 61 ans)

B [l nous faut étre afttentif & ce qui va se passer dans I'aprés greffe. Comment un
patient va-til pouvoir retrouver une existence la plus normale possible € Comment
va-til pouvoir — au-deld des soucis liés & la greffe, des consultations médicales,
des contréles — laisser derriére lui cette expérience 2 L'intégrer, la faire sienne 2
Comment va-til pouvoir reprendre une vie pleine et entiére avec toutes les modifi-
cations qui sont induites par la greffe — aussi bien physiques que psychologiques 2
L'équipe doit préparer tout cela, anticiper. Ce sont les patients qui nous guident |
(une psychologue)




La sortie du secteur stérile — la sortie de |"hépital Le retour & la maison

le jour tant attendu est enfin la...
Malgré la joie du retour, il se peut
que vous vous sentiez inquiet de
quitter la chambre protégée, la sé-
curité de I’hépital, de retrouver le
monde extérieur.

B la sortie de la chambre protégée,
I'ouverture de la porte : « Vous pou-
vez partir | ». Alors & il y a une sen-
sation de vide ; on a été cocooné par
tout le service, on a appris & prendre
des précautions et Id, la porte s’ouvre |
On a des chaussures et on va partir,
la c’est dur | Pourtant ca devrait étre
la joie, mais c’est compliqué a gérer.
(Thibaud, 40 ans)

B le docteur entre dans ma chambre,

me regarde derriére le rideau de
plastique transparent avec un air qui
dit que nous allons partager un mo-
ment solennel. Elle léve le bras, tire le
rideau, un simple geste et me voila li-
béré de cet enfermement forcé depuis
quatre semaines. (Thibaud, 40 ans)

Quand je sors de la chambre proté-
gée pour aller dans le couloir, c’est un
moment fort ; on a l'impression d’un
accouchement ; on est dans un petit
cocon protégé et on sort dans un uni-
vers extérieur. (Matthias, 26 ans)

W Pendant I'hospitalisation, les patients

ne pensent qu’a sortir et quand ils
sont en passe de sortir, ils sont in-
quiets. (une psychologuel)

La greffe, c’est une grosse équipe au-
tour d’eux pendant des semaines et
puis quand c’est fini, quand ils sor-
tent, ils sont un peu perdus. (une as-
sistante sociale)

On se dit au revoir. C'est émouvant.
On a partagé tant de moments en-
semble, des moments difficiles, des
moments de joie, des fous rires. Je me
sens chez moi dans ce service avec
cette équipe qui est devenue comme

B [e retour & la maison, au début, on est

content, mais on se rend vite compte
que la guérison - si on peut parler de
guérison, parce que ce n'en est pas
encore une — c’est centimétre par cen-
timeétre, c’est jour aprés jour, c’est une
reconstruction de tout, de son intimité.
II'y a des tas de choses auxquelles
on ne s’était pas du fout préparé. La
vie normale, de tous les jours est trés
longue & repartir. C’est impossible
de vivre comme avant. On n’est plus
comme avant. (le mari d’une per-
sonne greffée, 39 ans)

» Les premiers temps. ..

une famille. Je reviendrai toutes les se- || y a d’abord la surprise de se re-
maines en hépital de jour, au soussol,  trouver « & I'air libre », de retrouver

dgnc je sais que fe pourrai monfer  des gestes simples.
dire bonjour, croiser I'une ou I'autre.

Cela me rassure, je suis heureuse de
partir et j‘ai du mal & les quitter.
(Sabine, 44 ans)

M Quand je suis sortie, la premiére
fois je me souviens de I'effet du vent,
j'étais choquée ! (Nathalie, 35 ans)
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Ce premier retour & la maison, c’est
aussi la redécouverte de choses toutes
simples, tellement banales qu’on n’y
préte ordinairement pas la moindre
attention : avoir de véritables toilettes,
isolées, avec une chasse d’eau ;
prendre une douche ; lire son jour-
nal. Chaque chose prend un goit
nouveau, devient comme un cadeau
car la privation a fait comprendre
que tout ce que je refrouve la n'est
pas une évidence dont tout un chacun

dispose. (Sabine, 44 ans)

B [a premiére fois qu'on ressent 'air
qu’on respire, qu’on boit de l'eau du
robinet... | (Matthias, 26 ans)

Quand je suis rentrée chez moi, la pre-
miére chose que j'ai faite ca a été de
me metire du lait de toilette sur le vi-
sage avec un coton. (Nathalie, 35 ans)

B Prendre ma premiére vraie douche
depuis quatre mois, de la téte aux
pieds, arrosant sans mesure fout au-
tour de moi, avec une joie enfantine !

(Sabine, 44 ans)

la plupart des personnes, avant
de retrouver leur rythme habituel,
vivent des émotions contradictoires
qui les surprennent. Vous pouvez
vous sentir triste, mécontent, agres-
sif. Tout cela est normal aprés une
greffe et ne dure qu’un temps. Peu &
peu vous retrouverez votre énergie
et le golt de reprendre des activités.

La fatigue est souvent lg, réelle... |l
vous faut 'accepter et ne pas hésiter
& demander de |'aide.

Les premiers jours & la maison sont
difficiles, on est trés affaibli ; on a du
mal & monter quelques marches, & te-
nir assis le temps d’un repas chez soi.

(Gilles, 61 ans)

B Ouvi, j‘aurais di demander de I'aide ;
en fait, c'était des périodes de fatigue,
je n'étais pas fatiguée tout le temps. Et
puis je suis encore enrhumée.... apres la
greffe on est fragile. (Nathalie, 35 ans)

Quand il est rentré & la maison, il ne
pouvait rien faire. Il avait I'air d'un
vieillard et en plus il était trés frustré
de ne pas pouvoir étre autonome.
Cétait les maux physiques. Il avait
toujours mal quelque part. Voir son
corps qui ne prenait pas le dessus !
(une sceur, donneuse, 32 ans)

B J'avais appris a écouter mon corps, je
me reposais, je n’attendais pas d’étre
fatiguée. Je faisais attention & ce que
je faisais. (Frédérique, 53 ans)

le probléme, c'est que la téte est
pleine d’entrain, mais le corps ne veut
pas suivre. (Marthe, 52 ans)

B Quand il est rentré il était tout le temps
fatigué. Avant, il était tellement en
forme. (jeunefille de 16 ans qui avait
10 ans au moment de la greffe de son

pére)

Par ailleurs, lorsque vous retournez
a votre domicile, certains d’entre
vous ont le bonheur de retrouver leur

famille, leurs proches et sont entou-
rés. D'autres personnes sont seules
ou moins entourées & ce momentld.

J'essaye toujours de faire une évalua-
tion de la situation, d’informer et d’ac-
compagner. Le temps manque cruelle-
ment. Et pourtant il faut du temps de
la disponibilité, de I'écoute. On ne
peut pas évaluer une situation en cing
minutes. Si le patient est fatigué, s'il
habite au quatriéme étage sans as-
censeur, si la famille dit : « Nous, on
viendra trés peu ». J'essaye d'évaluer
avec le patient ses réelles capacités
de rentrer & la maison et le risque
qu'il prend en rentrant & la maison :
si la personne est isolée et fatiguée,
c’est prendre un risque de rentrer tout
seul & la maison. J'en parle aussi avec
le médecin. (une assistante sociale)

Tout cela fait qu'il vous est parfois
conseillé, avant le retour & votre
domicile, une prise en charge tran-
sitoire dans une structure de soins
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de suite médicalisés (SSM) ou service
de soins et réadaptation (SSR) ou une
maison de convalescence. Cela se
décide avec votre médecin en fonc-
tion de votre état de santé et des pos-
sibilités locales de ces établissements
qui ne sont pas tous adaptés & votre
situation médicale.

L'assistante sociale est l& pour vous
donner des adresses et vous aider
dans les démarches. Renseignez-
vous auprés de votre mutuelle pour
connaitre les possibilités de prise en
charge ou de remboursement des
frais. Une demande de convales-
cence nécessite foujours une pres-
cription médicale.

Dans notre service, on recommande
au patient de ne pas rentrer chez lui
directement, mais de passer par un
sas de maison de convalescence.
Il faut prendre en compte aussi leur
désir mais surtout les possibilités d'ac-
cueil... (une psychologue)

Dans notre service, aprés la greffe,
c’est rare que les personnes repartent
directement & la maison. (un médecin)

B Parfois on a des demandes trés fortes
de la famille pour que les patients
aillent dans une structure ! (une assis-
tante sociale)

Elle m’explique I'objectif de ce temps
de « soins de suite » : refrouver une
autonomie suffisante pour pouvoir
rentrer chez moi, tout en étant trés
surveillée et protégée pendant cette
période postgreffe ouU je suis particu-
ligrement fragile et vulnérable.

(Sabine, 44 ans)

Le retour & la « vie normale » c’est-&-
dire une vie ou la maladie n’est plus
au centre de vos préoccupations, se
fait avec une reprise progressive de
I'activité sur plusieurs mois. Soyez
patients et soyez vigilants, faites-
vous aider autant que nécessaire.

Il 'est revenu le jour de mon anniver-
saire, pour mes 11 ans, j‘aurais pré-
féré qu'il reste plus longtemps & I'hé-
pital. Il a demandé & sortir plus tét,
mais ce n’était pas « le bon truc ». Ca
lvi a fait du bien de rentrer plus tét, il
n’attendait que ¢a, mais quand il est
rentré & la maison il ne s’occupait pas
bien de lui... (une jeunefille de 16
ans qui avait 10 ans au moment de la
greffe de son pére)

De retour chez moi, je découvre qu'il
me faut pratiquer quelque chose que
je ne fais plus depuis longtemps : an-
ticiper, prendre en compte le futur. Je
réalise que c’était naturel et évident
durant toute ma vie, et qu’aujourd’hui,
cela nécessite pour moi un véritable

effort. (Sabine, 44 ans)

Le patient ne peut pas reprendre une
vie normale rapidement. Ca c’est
clair I (une psychologue)

B Une vie normale c’est le boulot, avoir
un « appart » tout seul, reprendre le
sport, sortir normalement, revoir ses
amis. Il a fallu le temps aussi pour les
autres de s’adapter. Longtemps on
le voyait [son frére] encore comme
malade. Plus tard les relations re-
prennent leur cours. (une sceur, don-
neuse, 32 ans)

Certes, la sexualité ce n’est pas tout
dans le couple... mais ca n’a pas été
simple. (le mari d’une personne gref-

fée, 39 ans)

B || a fait des belles choses & la mai-
son : du modélisme. Ca lui prenait du
temps. Une fois, il avait fait un repas
a la maison. Je ne pense pas qu'il
aurait fait ca avant. Il s’était vraiment
appliqué — un super repas ! (un jeune-
homme de 19 ans qui avait 12 ans
au moment de la greffe de son pére)
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Avec mon frére, on a beaucoup aidé
ma mére : on faisait des choses pour
rendre service, quon ne faisait pas
toujours avant ! (une jeunefille de 16
ans qui avait 10 ans au moment de la
greffe de son pére)

Votre équipe de greffe sera toujours
a votre disposition pour répondre &
vos questions.

W les patients peuvent toujours appeler
le service. Lles infirmiéres répondent
quand elles peuvent et elles renvoient
sur nous sinon. On rappelle toujours
le jour méme, le soir. (un médecin)

» Les précautions a prendre,
la vigilance

Vous recevrez avant votre départ de
I'hépital, des informations pratiques
sur I'hygiéne (soin du corps, entre-
tien de la maison), alimentation (ali-
ments autorisés, préparation des re-

pas, conservation des aliments...),
port du masque, habitude de vie
(sorties, lieux publics, visites, soleil,
activités, animaux domestiques, ta-
bac, alcool...), les éléments de sur-
veillance et 'entretien de votre ca-
théter, la prise de médicaments, le
respect des mesures de prévention
des infections, efc. Votre équipe de
greffe vous détaillera ces mesures
en les adaptant & votre situation.

N’arrétez aucun médicament sans
I'avis de votre médecin. Soyez vi-
gilants devant tout signe imprévu :
de la fiévre, un essoufflement, une
toux, une diarrhée, des rougeurs
de la peau. Contactez rapidement
votre équipe de greffe en cas de
signe inhabituel. Plus vite on inter-
vient, plus il est facile de contréler
la situation.

Quand on a de la fiévre, il ne faut
pas attendre, c’est une grosse erreur ;
il faut le dire au médecin.
(Frédérique, 53 ans)

Iy a un fond d’inquiétude. C’est & moi,
a moi seule que revient aujourd’hui de
prendre en charge ma santé : tempéra-
ture tous les jours, surveillance de mon
pansement de cathéter, surveillance
des signes de GvH, prises de médica-
ments aux bonnes heures, alimentation
équilibrée, exercices physiques, efc.
Je m’apercois que cela me fait peur,
peur de mal faire, peur de casser ce
que toute I'équipe de soin a réussi a

faire... (Sabine, 44 ans)

Respectez le calendrier des vacci-
nations proposées par le médecin.
Elles sont indispensables pour assu-
rer |'immunisation perdue en raison
de la greffe.

» Le suivi et les hospitalisations

Au début, pendant cette période,
souvent appelée « les cent jours »,
une surveillance étroite est assurée
en hépital de jour : une & deux fois
par semaine, puis une fois tous les

quinze jours, une fois par mois, puis
de fagon de plus en plus espacée
pour évaluer |'évolution de votre
greffe mais aussi de votre maladie.

Les 100 jours étant passés, je change
de statut : je ne viens plus toutes les
semaines en hépital de jour, mais tous
les mois en consultation. Le change-
ment est de taille. (Sabine, 44 ans)

Ces visites ont pour objectif d’éva-
luer Iévolution de votre greffe mais
aussi celle de votre maladie. Le test
du chimérisme évalue la cohabita-
tion entre votre organisme et les cel-
lules de votre donneur.

Quelques jours plus tard, le médecin
m’apprend que les résultats sont bons,
ma moelle est riche, polymorphe, pro-
ductive. Enfin des qualificatifs positifs |
Certes cela ne dit rien de I'avenir et
des récidives toujours possibles, mais
cela dit qu’aujourd’hui, on ne pouvait
pas me donner de meilleure nouvelle !

(Sabine, 44 ans)
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Par ailleurs, certains soins sont dis-
pensés par des professionnels libé-
raux et votre médecin traitant va re-
trouver une place privilégiée. C'est
pourquoi, il est important qu'il y ait
un lien entre I'équipe de greffe qui
vous suit et les intervenants au domi-
cile. Il existe également maintenant
des « réseaux de soins » qui ont un
réle de coordination entre I'hépital et
les professionnels libéraux. Il existe
souvent une infirmiére coordonna-
trice qui joue un réle « pivot » dans
cette période du retour au domicile.

Il arrive parfois qu'il faille envisager
une nouvelle hospitalisation dans les
mois qui suivent la greffe, en raison
d’une complication. Cela est une
source d'inquiétude, mais sachez
que, le plus souvent, c’est pour une
complication sans gravité qu'il faut
prendre le temps de comprendre
et de traiter. Cela peut prendre
quelques jours, et méme parfois

quelques semaines, sans que cela
soit nécessairement grave pour au-
tant. N'hésitez pas & parler franche-
ment avec votre équipe de greffe.

Il'y a toujours cette question de I'in-
certitude, c’esta-dire que les pa-
tients sont informés de cette possibi-
litt d’une ré-hospitalisation tout en
sachant qu’on ne peut leur dire ni
quand, ni la durée... ni méme si cela
va arriver. (une psychologue)

Plusieurs services ont mis au point
des « carnets de suivi » qui vous
permettent de ne rien oublier et
d'informer les différents profession-
nels du soin qui inferviennent autour
de vous.

Quand tout ira bien, une visite an-
nuelle sera organisée, pendant
quelques années.

» Les soins apportés au corps,
I'alimentation, I'activité phy-
sique

Prendre soin de votre corps aprés
I"épreuve de la greffe est important
et toujours bénéfique, d'autant que
I'image corporelle peut étre modi-
fiée et I'estime de soi altérée.

Certaines personnes se sentent en
rupture avec leur corps... allant
méme parfois jusqu’a ne pas oser
se regarder dans un miroir ou tou-
cher leur corps.

B Sur l'aspect physique avec toutes
ces transformations, c’est dur de se
retrouver intimement. Chez moi je
n’enlevais jamais mon bandana,
méme la nuit des fois je le gardais
et je le perdais ! Il y a une période
de réapprentissage de son image, de
son corps. (Nathalie, 35 ans)

Ma femme a changé physiquement,
avec un systéme pileux qui est deve-
nu trés abondant, avec la cortisone
elle était devenue assez forte... un as-
pect physique qui n‘avait pas grand
chose & voir avec elle auparavant.
Il lvi a fallu passer par une phase
d’acceptation. Cela a été difficile
pour elle, ca I'a été pour moi aussi.
Quand vous étes marié & quelqu’un
que vous aimez, bien sir que vous
I'accompagnez, ce n’est pas le pro-
bléme... mais il y a aussi... physique-
ment pour étre attiré par une femme,
méme par sa femme, il faut qu’elle
soit attirante. (le mari d’une personne

greffée, 39 ans)

Les soins de rééducation

Kinésithérapeutes, ~orthophonistes,
ergothérapeutes, enseignants en ac-
tivités physiques adaptées... colla-
borent pour améliorer votre qualité
de vie.
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Lles kiné de la maison de convales-
cence | les patients en reparlent
beaucoup apreés. (un médecin)

Sophrologie, relaxation, massages. ..
participent également au bien-étre.

Les soins esthétiques

Lles esthéticiennes, en pratiquant
des soins du visage et du corps,
contribuent & vous redonner le plai-
sir d’étre touché. Cela vaut pour les
femmes comme pour les hommes.

Lles soins au corps, la sophrologie,
mais aussi les soins esthétiques pen-
dant I'hospitalisation et aprés, pour
les femmes comme pour les hommes,
sont souvent demandés. Parce que
ce sont des soins qui font du bien.
(une psychologue)

’alimentation

Pendant plusieurs mois (six mois &
un an), il est nécessaire de prendre
des précautions alimentaires. Elles
sont trés strictes pendant les trois
premiers mois. Evitez de consom-
mer des fromages au lait cru avec
une pate persillée ou fermentée,
ainsi que des abats, des coquillages
ou des crustacés, en raison des
microbes qu’ils contiennent. Pour
éviter la contamination, il est re-
commandé de vous laver les mains
réguliérement, de bien cuire les
viandes, de laver correctement les
fruits et légumes.

N’hésitez pas & en parler avec une
diététicienne.

Signalez & votre médecin toute perte
de poids involontaire.

Souvent au moment de la sortie I'en-
tourage nous interroge sur les besoins
alimentaires : si c’est un homme, c’est
sa femme qui nous interroge ; si c’est
un jeune, c’est sa mere ; si c’est une
femme, elle ne se pose pas de ques-
tion | La femme elle va se faire & man-
ger de toutes facons. Nous donnons
beaucoup des conseils diététiques.
Nous leur disons aussi qu’ils peuvent
avoir une consultation avec une dié-
téticienne. (une infirmiére)

M e régime alimentaire aprés c’est dur,
mais on sait que c’esttransitoire. J'ado-
rais les fromages, les coquillages, je
ne pouvais pas en manger.

(Frédérique, 53 ans)

Se nourrir estun besoin. C'estencore
mieux quand cela devient un plaisir.
Faites-vous aider, il existe aussi des
clubs, des livres de recettes ou |'on
apprend & adapter |'alimentation
d cette situation nouvelle.

voir p. 161

L'activité physique

La pratique d’une activité physique,
méme douce, favorise un bon état phy-
sique et moral. Cela peut aussi avoir
une influence sur votre alimentation.

voir « Les soins de support » p.158

» L'aide psychothérapeutique,
I'entraide

Aprés quelques temps, vous éprou-
verez peut-étre le besoin de parler
de ce qui vous est arrivé avec des
personnes formées a |'écoute ou
avec des personnes ayant vécu une
épreuve semblable & la vétre. Il peut
s'agir d'une démarche individuelle
ou en couple, avec un psychologue,
un psychiatre ou encore de faire
partie d’'un groupe de parole (ou
d’entraide) qui permet aux malades
d’échanger leurs expériences. Des
hépitaux, des associations mettent
en place de tels groupes (le plus
souvent bénévolement).
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Plusieurs possibilités s'offrent & vous :
ce qui convient & l'un ne convient
pas forcément & I'autre. Certaines
démarches peuvent d'ailleurs étre
complémentaires.

B Ca m’a fait un bien fou de com-
prendre tout ce qui m‘arrive, de par-
tager avec d’autres malades ; mon
mari est venu avec moi... Ca m’a fait

du bien. (Catherine, 38 ans)

B Aprés ma greffe, je rencontrais des
personnes qui étaient greffées depuis
peu, a l'occasion de groupes de
parole, pour leur donner de F espoir,
pour leur montrer qu’aprés une
greffe, on peut vivre comme tout le
monde, travailler. (Gilles, 61 ans)

» L'entourage

La reprise d’une vie « normale » de-
mande compréhension et soutien
de l'entourage. Il faut du temps et
le temps psychique (celui dont vous
avez besoin) n’est pas superposable
au temps médical ou au temps social.

B ['apreés greffe, s'il y a des complica-
tions, la famille n’est pas forcément
préparée. (Anais 48 ans)

B Au début, mes copines venaient, me
téléphonaient et puis peu a peu, elles
ne l'ont plus fait. Elles ne savaient
pas quoi me dire. (Elise, 17 ans)

Dites & vos proches ce dont vous
avez besoin. Demandez-leur d'étre
confiants et patients |

B Je parle facilement. J'ose parler de
cette maladie, de ce qui me géne.

(Frédérique, 53 ans)

Votre famille a di s’organiser en
votre absence. Il vous faudra peu &
peu retrouver votre place dans |'uni-
vers familial et social.

W || faut réapprendre d faire des choses
ensemble, avec son mari, son enfant.
lls avaient pris des habitudes !
(Nathalie, 35 ans)

Parfois vos proches auront envie de vous protéger... parfois trop

peut-étre | )
.

Les adolescents et les jeunes adultes vivent une période de transition
avec beaucoup d’ambivalence. lls acceptent difficilement d'étre « sous
surveillance », trés protégés, comme lorsqu’ils étaient beaucoup plus
jeunes. Méme s'ils éprouvent un besoin d’étre soutenus et entourés et

arfois méme un besoin de protection, ils peuvent souhaiter prendre
Eaurs propres décisions, et faire leurs propres choix. Cela est encore
plus vrai s'ils retournent chez leurs parents aprés la greffe, alors qu’ils
avaient déja quitté le domicile.

m Ma mére continve & s’inquiéter. C'est normal | Quand mon frére doit
avoir des résultats d’analyse, lui il va faire exprés de faire trainer les
choses avant de lui dire ; c’est sa vie. Il consicje?re qu'il a été assez co-
cooné, protégé... (une sceur, donneuse, 32 ans)

m Ma mére s’est mise & me préparer mon chocolat chaud comme quand
j‘étais petit. Cela m’a énervé. (Quentin, 16 ans)

m On se fait une obsession ! Je n‘arrétais pas de laver sa chambre, j‘avais peur
qu'elle atfrape quelque chose par ma faute. (la mére d'une jeune greffée)

Autorisez-vous & dire & vos parents ce que vous souhaitez, par
exemple que, certaines fois vous aimeriez qu’ils vous accompagnent
& un rendez-vous médical et d’autre fois non. Aidezles & mieux com-
prendre vos besoins, vos attentes. Demandez-leur d’étre patients et
de vous faire confiance, par exemple si souhaitez diner avec des
amis, aller & un concert, efc. Une sortie, méme si elle expose a certains
microbes, peut avoir des effets salutaires sur le moral |



Le retour au domicile modifie I'équilibre familial et chacun en est
affecté. Si vous avez des fréres et sceurs, ils se sont inquiétés pour vous
pendant la maladie, pendant la greffe. Ils vivent souvent une grande
solitude, surtout s'ils sont jeunes. Il existe des documents pour parler

de la maladie avec les jeunes fréres et sceurs et également le forum de
discussion JSC.

voir p. 161

Il faut du temps pour récupérer vrai-
ment, reprendre confiance, retrouver
une activité... Ne vous découra-
gez pas, méme si parfois, au fil du
temps, votre entourage se montre
moins compréhensif ou manque
parfois de patience.

Quand ¢a dure, I'entourage en a
assez ; on percoit « quon les em...
béte | » (Anais, 48 ans)

W Lo famille, les amis — et c’est normal
parce qu'ils ont supporté beaucoup
— ils te disent : « T'es sorti de I'hépi-
tal donc c’est fini, ca va bien. Et puis
il faut vivre. Oui | tu es fatiguée, et
bien, repose-toi | » (Nathalie, 35 ans)

» La reconnaissance du statut
de personne handicapée

La loi pour I'égalité des droits et
des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handica-
pées du 11 février 2005, reconnait
comme handicap, un trouble de
santé invalidant.

Cette loi permet d’avoir accés, selon
les situations, & des ressources mais
également au «droit & compensation»
des conséquences du handicap.

la compensation du handicap est
personnalisée. Elle est étudiée et af-
tribuée par la Commission des Droits

et de I'Autonomie des Personnes
Handicapées (CDAPH), instance qui
statue au sein de la Maison Dépar-
tementale des Personnes Handica-
pées (MDPH). Lassistante sociale
peut vous aider & évaluer si cefte de-
mande est adaptée & votre situation.

7 . .
> L acces aux soins

Les frais médicaux sont couverts par
votre caisse de sécurité sociale. Vous
bénéficiez d'une prise en charge a
100% au titre de |’Affection Longue
Durée (ALD).

Situations particuliéres

Les ressortissants de |'Espace éco-
nomique européen :

si vous bénéficiez d’une protec-
tion sociale dans votre pays d’ori-
gine, votre caisse d'assurance ma-
ladie peut accepter de prendre en
charge les soins qui vous seront
dispensés en France. Pour cela,
elle vous délivrera un formulaire

E112 nécessaire a |'organisation
des soins appropriés a votre état
de santé.

Les étrangers extérieurs & |'Espace
économique européen :

vous pouvez parfois éfre pris en
charge par un organisme com-
pétent de votre pays d’origine :
caisse de sécurité sociale, assu-
rance privée, ambassade, consu-
lat... Renseignez-vous auprés des
instances compétentes de votre
pays d’origine.

» Les aides sociales, les aides
a la vie quotidienne

Chaque situation est unique (selon
votre dge, votre situation familiale,
vos ressources...) et les aides sont
diverses. Il peut par ailleurs, exister
des spécificités selon le régime de
protection sociale dont vous dépen-
dez (salariés, agriculteurs, artisans,
étudiants, demandeurs d’emploi...).
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Il existe aussi des aides spécifiques
pour les parents dont I'enfant greffé
a moins de 18 ans.

C’est souvent un soulagement quand
je dis & un patient qu’il y aura des
solutions financiéres. Mais je dis aussi
que — quoi qu’on fasse — il y aura une
baisse de revenus et c’est difficile.
Nombreux sont les artisans qui n’ont
pas pris d’assurances pour avoir une
indemnité en cas de maladie. L'allo-
cation pour adultes handicapés, c’est
plusieurs mois d’attente avant de
I'avoir. (une assistante sociale)

Les informations, les démarches
pourront vous paraitre complexes.
L'assistante  sociale du service
connait l'ensemble des disposi-
tifs. Elle peut vous informer et vous
accompagner, vous et vos proches,
dans vos démarches. N'hésitez pas
& prendre contact avec elle. Rencon-
trez la rapidement aofin de démarrer
les démarches nécessaires.

Elle vous donnera les éclaircisse-
ments souhaités, car le droit social
est en constante évolution.

De retour a domicile, selon la nature
de votre demande et votre situation,
vous pouvez également contacter
une assistante sociale auprés :

des services du Conseil général
de votre domicile ;

du régime d’assurance maladie
dont vous dépendez ;

de votre Caisse d’Allocations

Familiales (CAF) ;
de votre caisse de retraite ;

de votre Centre Communal d’Ac-
tion Sociale (CCAS) ;

des services sociaux d’entreprise,
s'ils existent.

Des associations peuvent parfois
aussi vous apporter de |'aide. Ren-
seignez-vous dans le service et
n'hésitez pas a les contacter.

Méme s'il y a une solidarité familiale,
les familles sont souvent trés disper-
sées. Quand vous avez volre sceur
qui habite & 300 km, qui travaille
et qui a des enfants, elle va prendre
huit jours pour venir aider, mais elle
ne va pas passer six semaines. Ld, il
faut prendre contact avec des relais,
des associations qui peuvent aider,
prendre en charge les enfants. ..

(une assistante sociale)

Il existe également de nombreuses
sources d'informations : guides,
sites Internet.

Vous pouvez en particulier consulter
le guide : « Démarches sociales et
cancer » édité par |'Institut National

du Cancer (INCa).
voir p.157

Il est important de connditre les dif-
férentes allocations, congés et autres
aides dont vous pouvez bénéficier et
la législation les concernant :

les revenus pendant un arrét de
travail, selon votre régime de pro-
tection sociale ;

les allocations, prestations et
autres aides dont vous pouvez
bénéficier ;

les congés pour vous et les congés
d’accompagnement proposés
pour les proches (congé de solida-
rité familiale et congé de soutien
familial — ces congés, en général,
ne sont pas rémunérés) ;

les crédits immobiliers et profes-
sionnels, les préts & la consomma-
tion et les assurances ;

les structures d’accueil aprés une
hospitalisation ;

la reprise du travail ;
les aides au logement ;

les aides & domicile...
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Si vous éfes jeune, que vous présentez un risque aggravé de
santé, et que vous souhaitez emprunter (crédit & la consom-
mation, immobilier ou professionnel), la convention AERAS,
en vigueur depuis le 6 janvier 2007, vise & faciliter I'em-
prunt. Vous pouvez la consulter sur le site www.aeras-infos.fr

W Les préts, c’est épouvantable parce que les assurances ne veu-
lent pas assurer. On voit des jeunes pour lesquels la greffe
s’est bien passée ; ils retravaillent ; ils ont une vie familiale
pour certains et ils veulent acheter et on les bloque en leur
disant : « Vous étes malade ». (un responsable d’association)

Vous trouverez également des informations concernant
I"accés au crédit et |'intervention des assurances dans le
guide édité par JSC : « Etre jeune et concerné par le cancer.

°J

Les dispositifs d’aides & domicile
sont alloués en fonction des consé-
quences du handicap. Il peut s'agir
d’aides techniques (portage des
repas, aménagement de ['habita-
tion...) ou d'aides & la personne.
Peuvent intervenir une aide ména-
gere (ménage, cuisine, courses...),
une auxiliaire de vie (toilette, pré-
paration des repas...), une Techni-
cienne de |'Intervention Sociale et
Familiale, TISF (tdches domestiques,
prise en charge des soins des en-
fants agés de moins de 16 ans...).
Le Chéque Emploi Service Universel
(CESU) est un mode de paiement
que vous pouvez utiliser pour rému-
nérer les personnes que vous em-
ployez & domicile, notamment pour
des taches ménageéres ou familiales.
Renseignez-vous auprés de |'assis-
tante sociale qui vous conseillera
sur les démarches & effectuer.

Certains avantages fiscaux (réduc-
tion des impdts sur le revenu, des

impdts locaux...) sont accordés sous
condition. Renseignez-vous auprés
des différents organismes.

» La reprise du travail

Si vous aviez une vie profession-
nelle, dans la plupart des cas vous
allez reprendre le travail peu a peu.

Au début, vous pouvez assez fa-
cilement bénéficier d’une reprise
a temps partiel pour motif théra-
peutique (mitemps thérapeutique).
Cela nécessite |'accord de votre
employeur en concertation avec le
médecin du travail, conformément &
la 1égislation.

W J'ai la chance d’avoir un métier qui
paye bien, un employeur sérieux et je
n’ai eu aucune tracasserie administra-
tive. (Alexandre, 42 ans)

B Quand on reprend le travail, on ne vous
fait pas de cadeau ! (Anais, 48 ans)
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W les employeurs je les contacte sou-
vent... C'est difficile de savoir ce qu'il
faut leur dire pour aider la personne
et ce qu'il ne faut pas dire qui lui serait
défavorable ! Il faut trouver un équi-
libre et toujours avec I'accord de la
personne. Le patient, il a une histoire.
Quand il arrive ici, on a envie de le
protéger, de le soigner, mais il ne faut
pas oublier qu’il a une vie qu’on ne
connait pas. (une assistante sociale)

B Qu'il reprenne le travail, c'était une
bonne chose... & la maison il s’en-
nuyait. (un jeune-homme de 19 ans
qui avait 12 ans au moment de la
greffe de son pére)

Vous avez le droit de prendre contact
avec le médecin du travail dans le
cadre d’une visite de pré-reprise.
Son réle est trés important. Il peut
vous aider & évaluer votre situation
compte tenu de votre état de santé et
des contraintes professionnelles pré-
visibles. Il saura vous conseiller sur
ce qu'il convient de faire.

w

Il arrive parfois en raison de com-
plications inhabituelles, que la re-
prise d'une vie professionnelle soit
compromise. Suite & la visite médi-
cale, si vous étes déclaré inapte par
le médecin du travail & reprendre
I'emploi que vous occupiez avant,
I'employeur est tenu & une obliga-
tion de reclassement, dans la limite
de ses possibilités. Il peut étre alors
utile de faire appel aux dispositifs
concernant |'emploi des personnes
handicapées.

Une personne bénéficiaire d’une
pension d'invalidité versée par sa
caisse de sécurité sociale peut pré-
tendre & un poste aménagé pour
travailleur handicapé sans pour cela
étre titulaire de la reconnaissance
de travailleur handicapé délivrée
par la MDPH. Par contre, s'il y a
besoin de financement pour aména-
ger un poste de travail, il sera né-
cessaire de faire appel & la MDPH.

e Si vous étes jeune et scolarisé, I'école est vraiment le dispositif
central pour le refour & la vie normale.

B Je pense & un jeune excessivement inquiet sur son avenir scolaire. J'étais &
pour lui expliquer ce qu’est ['école & I'hépital, comment il pourra continuer
ses cours & domicile, faire connaitre les structures. C'est assez fréquent
que les jeunes soient inquiets. lls voient un gouffre qui s’ouvre sous leurs
pieds. lls ne savent pas frop ou ils vont médicalement et un arrét de leur
scolarité ou de leurs études les inquiéte. (une assistante sociale)

e Si vous vous posez des questions concernant votre avenir profes-

sionnel ou votre activité professionnelle actuelle, de nombreuses
informations sont données dans le guide : « Etre jeune et concerné
par le cancer : Vos questions, nos réponses, dans la rubrique : « Les
questions sociales et administratives ».

Par ailleurs, il se peut que certaines priorités aient changé dans votre
vie aprés la greffe ; un long arrét maladie peut permettre de réfléchir
a d’autres voies possibles. Renseignez-vous notamment sur vos droits

by

a la formation.




Outils audiovisuels

Le livret « Greffe de cellules souches hématopoiétiques » a été élaboré
en complément et en lien avec ces outils audiovisuels.

Deux DVD ont été réalisés sous la
direction scientifique du Pr lbrahim
Yakoub-Agha du CHRU de Lille.
Il est le fruit d'une collaboration
entre différentes équipes de greffe
en France :

Malika Ainaoui - Psychologue, Lille

Pr Christian Berthou, Brest

Pr Didier Blaise, Marseille

Dr Florence Boulanger, Lille

Dr Bénédicte Bruno, Lille

Pr Agnés Buzyn, Necker, Paris

Dr Valérie Coiteux, Lille

Dr Jean-Hugues Dalle, Robert Debré, Paris
Dr Charles Dauriac, Rennes

Caroline Dendoncker - Diététicienne, Lille

Dr Francoise Dufosse, Lille

Dr Sylvie Frangois, Angers

Pr Jean-Pierre Jouet, Lille

Dr Claudine Leberre, Rennes

Dr Léonardo Magro, Lille

Pr Mauricette Michallet, Lyon

Pr Gérard Michel, Marseille

Dr Jean-Michel Micléa, Saint-Louis, Paris
Pr Noél Milpied, Bordeaux

Pr Mohamad Mohty, Paris

Dr Marie-Odile Petillon, Lille

Dr Bernard Prévost, Lille,

Dr Philippe Ramon, Marseille

Dr David Seguy, Lille

Pr Gérard Socié, Saint-Louis, Paris

Anne Wallart - Coordonnatrice de greffe, Lille

ﬁ



Ces DVD ont recu le soutien de la So-
ciété Francaise de Greffe de Moelle
et de Thérapie Cellulaire (SFGM-TC).

e Le DVD « équipe
hospitaliere » est
un  documentaire
scientifique  per-
sonnalisable (selon
le type de greffe,
le donneur, efc.). Il présente |'en-
semble de la procédure d'une
greffe de cellules souches héma-
topoiétiques par le biais d’entre-
tiens avec une trentaine d’experts
exercant dans les grands centres
greffeurs francais, agrémentés de
séquences filmées et d’animations

dessinées. Cette démarche s'inscrit
en complément de |'entretien pré-
greffe. Le document est congu pour
étre visionné par le patient au sein
du service, toujours en compagnie
d’un soignant (généralement le mé-
decin greffeur ou l'infirmiére coor-
donnatrice de greffe) et de préfé-
rence avant |'entretien pré-greffe.
La présence d'un soignant est impor-
tante pour expliquer la démarche,
choisir les séquences et apporter,
pendant ou aprés le visionnage,
des précisions selon la demande
du patient.

Une nouvelle version est en prépa-
ration et sera disponible courant
2013.

o Le DVD « patient
et son entourage »
est un court film de
fiction qui explique
les principaux as-
pects et enjeux de
la greffe. Il est remis au patient
aprés qu'il ait vu le DVD « équipe
hospitaliére » et qu'il ait eu I'entre-
tien avec le médecin greffeur. Ce
film raconte ['histoire d’'une per-
sonne qui va recevoir une greffe
oU interviennent son donneur et sa
famille. Cela permet au patient, une
fois & son domicile, de retrouver la
présentation de la greffe, dans des
termes trés accessibles. De plus,
il peut regarder le DVD avec son

conjoint, ses enfants, son donneur
(dans le cas d'un donneur familial).
Cela contribue ainsi & I'information
de |'entourage et peut étre un point
de départ aux discussions au sein
de la famille.

o Si ces DVD ne vous ont pas été pré-
sentés, parlez-en avec votre équipe
de greffe.

o le DVD « patient et son entou-
rage » est consultable en ligne sur
le site de la SFGM-TC, rubrique

"s'informer autrement".

w



Sé|ection de ressources documentaires

Plateforme d’information Cancer
info : www.e-cancer.fr/cancer-info

LInstitut National du Cancer, en
partenariat avec la Ligue contre le
cancer, met & la disposition des per-
sonnes malades, de leurs proches,
et plus largement de toute personne
concernée, des informations de ré-
férence, validées et mises & jour ré-
guliérement.

Parmi les nombreux guides et docu-
ments, nous avons sélectionné pour les

personnes greffées et leur enfourage :

e « Démarches sociales et cancer »,
collection Guides de référence,
Cancer info, 2009.

o La ligne téléphonique Cancer info
0 810 810 821 (prix d'un appel
local), du lundi au samedi de ?h & 19h.

Service d’écoute téléphonique
leucémies

o LEUCEMIES INFO SERVICE

0 810 000 425 (prix d'un appel lo-
cal), du lundi au vendredide 16 h &
19 h. Service téléphonique d'écoute
et de soutien aux malades atteints
de leucémie et & leurs proches,
proposé par les associations Cent
pour Sang la Vie et Laurette Fugain
www.centpoursanglavie.org

et www.laurette fugain.org

ﬁ



Les soins de support

e « Les soins de support — pour mieux
comprendre les effets du cancer », la
Ligue contre le cancer, 2009.
Disponible auprés de votre comité dépar-
temental.

La douleur

o Le Centre National de Ressources
de lutte contre la Douleur (CNRD)
a pour objectif principal la préven-
tion et I"amélioration de la prise en
charge de la douleur provoquée
par les soins, les situations cliniques
et les douleurs post-opératoires chez
I’enfant, l'adulte et la personne
agée. Il s'adresse aux personnels
soignants médicaux et paramédi-
caux de tous les secteurs d’activité :
public, privé et libéral. www.cnrd.fr

e « La douleur en questions », So-
ciété d'étude et de traitement de la
douleur et Ministére de la santé et
de la protection sociale : www.sante.
gouv.fr/htm/pointsur/douleur/3-pra-
tique/ladouleurenquestions.pdf

o « Ensemble contre la douleur », asso-
ciation internationale qui vise & amé-
liorer le soulagement de la douleur
chez les personnes hospitalisées ou
& domicile souffrant de cancer ou de
toute autre maladie physique. Dans ce
but, 'association assure la promotion
de campagnes internationales contre
la douleur. www.sans-douleur.ch/fr

o le réseau Ville Hépital « Lutter
Contre la Douleur » a pour objec-
tif d’améliorer la prise en charge
des patients atteints de douleur

chronique. Il regroupe des méde-
cins généralistes et spécialistes,
différents professionnels de santé
(pharmaciens, psychologues, kiné-
sithérapeutes, etc.) et des équipes
de Centre d’Evaluation et de Traite-
ment de la Douleur (CETD).

www.reseau-lcd.org

e Pédiadol, association pour le trai-
tement de la douleur de I'enfant
(jusqu'd 18 ans), s'adresse plutdt
aux professionnels de santé mais
donne de nombreuses informations
accessibles & tout public adulte.
www.pediadol.org

e Prise en charge médicamenteuse
de la douleur aigué et chronique
chez |'enfant (jusqu’a 18 ans).

Recommandations de bonne pro-
tique, 2009, émises initialement
par I'"AFSSAPS (Agence Francaise
de Sécurité Sanitaire des Produits
de Santé) devenue Agence Natio-
nale de Sécurité du Médicament et
des produits de santé (ANSM).

www.ansm.sante.fr

Pour les adolescents, les jeunes
adultes, leurs fréres et sceurs

e Jeunes Solidarité Cancer (JSC) est
une association qui s'adresse aux
adolescents et aux jeunes majeurs
atteints d’'un cancer. Elle propose
notamment des documents écrits, un
site et un forum.
www.jeunes-solidarite-cancer.org
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o «Etre jeune et concerné par le
cancer : vos questions, nos réponses»,

JSC, 2008.

e« Le cancer c’est aussi |'histoire

d’un coeur qui bat, un livre de té-
moignages », JSC, 2008.

o cHeer uP est une fédération dont
I'objectif est d’accompagner les
jeunes adultes atteints de cancer
dans des projets qui leur tiennent &

coeur. www.cheer-up.fr

o Fertilité

o «Le CECOS c’est quoi ¢».

Cette brochure élaborée sous la
coordination du Docteur Perrine
Marec-Bérard, pédiatre oncologue
au Centre Léon Bérard & Lyon, a
été concue pour répondre aux ques-

tions que peuvent se poser les ado-
lescents confrontés & un traitement,
par exemple une chimiothérapie,
pouvant atteindre leur fertilité. Inté-
grant les remarques de jeunes pa-
tients et de leurs parents, le fascicule
traite en termes clairs de la conser-
vation du sperme et de la mission
remplie par les Centres d'Etudes et
de Conservation des Oeufs et du
Sperme (CECQOS). Téléchargement :

www.ligue-cancer.net/article /6058 le-
cecos-c-est-quoi

o Scolarité

o « L'école pour I'enfant atteint de
cancer ».

Brochure congue par |'association
Source Vive, actualisée et rééditée
par I'UNAPECLE, 2009.

Diffusion : Source Vive —BP 70 - 95290

L'lsle-Adam. webmaster@source-vive.org

Pour parler de la maladie avec
les jeunes fréres et sceurs d’un
adolescent ou jeune adulte greffé

e « Mon frére mon sang » (DVDI,
35 min) - « Le petit frére de Sarah »
(DVD2, 8 min).

Michéle et Bernard Dalmolin, asso-
ciation Locomotive, 2008.

Diffusion : Locomotive, 2 rue Sainte-
Ursule. 38000 Grenoble.

WWw. |ocomotive.csso.fr

e« Pour nous fréres et sceurs pas fa-
cile & vivre... Arthur a un cancer »,
association Choisir I'Espoir, 2005.
Diffusion : association Sparadrap.
www.sparadrap.org

Pour aider les enfants @ com-
prendre le cancer de leur parent
e « Anatole I'a dit », K'Nog, 2005.

Diffusion : Sanofi - Sandrine Belland,
Sandrine.Belland@sanofi.com

Et... un livre de recettes

o « Les recettes hyposodées »

Pour les personnes qui sont sous
cortisone & haute dose (et donc sou-
mises & un régime sans sel) ce livre
peut donner des idées. Attention, se-
lon votre régime toutes les recettes

proposées ne sont pas autorisées !
Diffusion : Association Leucémie Espoir
Atlantique Famille.
www.leucemie-leaf.org
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Ce sont des lieux d'écoute et
d’échange, mis en place au sein
des établissements hospitaliers ou
en ville, dans lesquels peuvent étre
organisés des ateliers thématiques,
des réunions, des débats. Ces
structures, dont |'accés est gratuit,
donnent accés & des informations
claires et validées pour vous et vos
proches. Elles ne proposent pas de
consultations médicales et ne font ni
diagnostic, ni pronostic sur la ma-
ladie. Il est possible de les contac-
ter directement ou d’en parler avec
I"équipe médicale qui saura vous
orienter.

Lieux d’accueil et d'information

Les Espaces de Rencontres et d’In-
formation (ERI) de la Ligue contre
le cancer sont situés au coeur des
établissements de soins :

e Angouléme (16) :
Centre Hospitalier d’Angouléme Girac :
0545242676

e Bordeaux (33) :
Institut Bergognié : 05 57 82 01 97
CHU de Bordeaux : 05 56 33 33 54

e Caen (14):
Centre Francois Baclesse : 02 31 45 50 64

o Clermont-Ferrand (63) :
Centre Jean Perrin : 04 73 27 82 13

e Dijon (21):

Centre Georges-Francois Leclerc :
0380737500

Hépital du Bocage (CHU) :

03 8029 33 28
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o lle-de-France :

« Bobigny (93) :
Hopital Avicenne : 01 48 95 58 85

« Boulogne-Billancourt (92) :
Hépital Ambroise Paré : 01 49 09 46 61

« Le Kremlin-Bicétre (94) :
Hopital Bicétre : 01 45 21 37 72

« Montfermeil (93) :
Centre Hospitalier : 01 41 70 86 66

< Villejuif (94) -
Institut Gustave Roussy (IGR) :
0142116183

IGR, service d’oncologie pédiatrique :

0142116615

e Lyon (69) :

Centre Léon Bérard : 04 78 78 28 64
Centre Hospitalier Lyon Sud :

0478 86 32 91

o Marseille (13) :

Institut Paoli Calmettes : 04 91 22 33 25
Hépital Nord : 04 91 38 96 42
Hépital La Timone : 04 91 38 60 00

o Montpellier (34) :

Centre Val d’Aurelle Paul Lamarque :
04 67 61 23 23

CHU Saint Eloi : 04 67 33 02 97

o Mulhouse (68) :
Hépital Emile Miller : 03 89 64 70 71

e Nancy (54) :
Centre Alexis Vautrin : 03 83 59 84 62

o Nantes (44) :

Centre René Gauducheau :

02 40 67 99 00

CHU Hétel Dieu : 02 40 08 35 35

e Paris (75) :
Hépital Saint-Louis : 01 42 38 54 30
Institut Curie : 01 44 32 40 81

o Poitiers (86) :
Centre Hospitalier Universitaire :
05 49 44 30 00

o Reims (51) :
Institut Jean Godinot : 03 26 50 41 91

e Rennes (35) :
Centre Eugéne Marquis : 02 99 25 31 31
Clinique Saint-Grégoire : 02 99 23 93 95

e Rouen (76) :
Centre Henri Becquerel : 02 32 08 29 33

o Saint-Etienne (42) :
Institut de Cancérologie de la Loire :

0477917024

e Strasbourg (67) :
Centre Paul Strauss : 03 88 25 85 81

Les Espaces Ligue Information
(ELI), sont également situés dans les
structures hospitaliéres. Pour savoir
si un ELl existe prés de chez vous,
vous pouvez joindre le comité dé-
partemental de la Ligue.

Les Kiosques d’Accueil et d’Infor-
mation sur le Cancer (parfois ap-
pelés KIC ou KAC), sont situés dans
des lieux faciles d'accés comme les
centres villes. Ce sont des espaces in-
termédiaires entre |'univers de I'hépi-
tal, le secteur libéral, les réseaux de
cancérologie et les associations de
malades. lls permettent d’améliorer
le confort et la prise en charge des
patients et de leur famille.

o Alpes maritimes (06) :

Info Cancer Nice, Ligue contre le Cancer
3, rue Alfred Mortier - 06000 Nice

04 97 20 20 44
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e Haute-Garonne (31) :

Kiosque Info Cancer Toulouse
Communauté Municipale de Santé
Bureau n°2

2, rue Malbec - 31000 Toulouse
05 61 23 00 51

e Gironde (33) :

Maison du Bien-Etre

Centre de santé du Pavillon de la Mutualité
45, cours Galliéni - 33000 Bordeaux
06 67 6092 22

e Marne (51) :

Point Accueil Cancer Reims

52 Esplanade Fléchambault - Quartier
Saint Rémi - 51100 Reims

03 26 09 30

o Pyrénées-Atlantiques (64) :
Maison de I'Espoir Bayonne

30 allée de Paulmy - 64100 Bayonne
05595917 39

e Rhéne (69) :

Kiosque Info Cancer de Lyon
54/56 rue Villeroy - 69003 Lyon
0478 60 03 12

e Sarthe (72) :

Kiosque Info Cancer Le Mans
Clinique Victor Hugo

18, rue Victor Hugo - 72100 Le Mans
02 43 14 53 20

o Deux-Seévres (79) :

Ligue contre le cancer Niort

40 avenue Charles De Gaulle
79000 Niort - 05 49 06 96 60

e Somme (80) :

Accueil Ecoute Cancer Somme

7, rue Jean Calvin - 80000 Amiens
03229204 57

e Tarn (81) :

Kiosque Info Cancer St Sulpice-sur-Tarn
3 place Jeanne d'Arc

81370 St Sulpice-sur-Tarn

05 612300 51

o Hauts-de-Seine (92) :
Maison des Patients St Cloud
11, rue Gaston Latouche
92210 Saint-Cloud

0147 112340

Les Accueils Cancer de la Ville
de Paris [ACVP) sont des structures
de proximité assurant I'accueil et le
suivi des malades hors du milieu
hospitalier.

e 18, rue Quincampoix - 75004 Paris.
0149967575

e 161, quai de Valmy - 75010 Paris.
01 5526 82 82

e 37, boulevard Saint-Marcel - 75013
Paris. 01 44 73 86 86

e 5, place d'Alleray - 75015 Paris.
0156 08 55 55

Les AIRE Cancers (Accueil, Infor-
mation, Rencontre et Ecoute sur
les cancers) sont des espaces d’ac-
cueil pour les personnes malades
et leurs proches, installées dans les
établissements de santé de la région

Nord-Pas-de-Calais.

o Roubaix (59) :
Hépital Victor Provo : 03 20 99 13 01

o Lille (59) :

Hépitaux Saint-Vincent et Saint-Philibert :
032087 75 64

Hépital Huriez : 03 20 44 40 21

e Pas de Calais (62) :

CH de Boulogne-sur-Mer

CH de Calais

CH de Montreuil

CH de Saint-Omer

Clinique des Acacias de Cucq :
0619101501

Béthune :

en partenariat avec la clinique Ambroise
Paré de Beuvry, le groupe hospitalier

privé de |'Artois, et le Centre de radio-
thérapie Pierre Curie : 03 21 64 44 44
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Don de soi

Sang et plaquettes

A I'établissement francais du sang
(EFS) le plus proche de chez vous
(ou lors des collectes organisées
localement). www.dondusang.net

Don de moelle ou de cellules
souches hématopoiétiques

Renseignements et pré-inscription :
www.dondemoelleosseuse.fr




Partenaires

Ce livret a été réalisé grace au
soutien de :

e Société Francaise de Greffe de
Moelle et Thérapie Cellulaire (SFGMTC)

www.sfgm-tc.com

« AMGEN

o LFB Biomédicaments
e Genzyme

o Région Tle-de-France

e Associations

« Cent pour Sang la Vie
www.centpoursanglavie.org
centpoursanglavie@wanadoo.fr

« Egmos

WWw.egmos.org
associationegmos@gmail.com

« Fédération Leucémie Espoir, FLE
www.leucemie-espoir.org
a.civray@leucemie-espoir.org

« France Lymphome Espoir, FLE
www.francelymphomeespoir.fr
infos@francelymphomeespoir.fr

« France Moelle Espoir, FME
www.france-moelle-espoir.org
france-moelle-espoir@wanadoo.fr

« Association Capucine
www.copucine.orq

o TOM pouce pousse... LA MOELLE

tompoucepousselamoelle.medicalistes.org
tompoucepousselamoelle@gmail.com

« SILLC

www.sillc-asso.org
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En mai 2010, le kit DVD-livret "Greffe de cellules souches hémato-
poiétiques" recevait le prix spécial du jury (DVD et produits interaciifs off line)
au 21 Festival de la communication médicale de Deauville
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essai thérapeutique, essai clinique ................ 53

Eurocord .....ooiiiiii 52

EBMT (European Group for Blood and Marrow

Transplantation)..........coveiiiiiiiiie 52

facteur de croissance ... 24, 86, 88

famille oo 16, 114, 143, 155, 165
fatigue «.vveoeiieii 64,72,77,88,103, 118, 121, 132
fertilité ..o 77

FEVIE ool 69, 86, 88, 136

flux laminaire (référer & chambre & flux

[amMiINQire) .....cooovveieiiiiiieeee e 94

fonte musculaire .......oooveeiii 64,72

forum (référer aJSC) ...ooviiiiiiii 65,103, 118, 144, 159
fratrie, fréres et sceUrs «oooeeveiiiiiii 32, 34, 36, 144, 159, 161
G-CSF (référer & facteur de croissance) ......... 86

génoidentique, greffe ... 32

globules blancs ......cccoovviiiii 22,23, 25, 41,51, 87, 88
globules rouges ..........cccooiiiiiiiii 22,24, 25, 40, 42, 68, 87
GOUE ettt 55,60, 98,112,132
greffon oo 29-31, 36, 37, 39-44, 70-72, 89, 90
GrouUPe SANGUIN ..evvieeeeriiiiiiiiiiieeeeeeeeneiins 66, 69

groupes d'entraide, de parole ...................... 114, 121, 126, 141
GUETISON .ttt 32,47,51,52,73,90
GvH, réaction du greffon contre I'héte ......... 44,70-72,76, 81

Gyl (effet) covviiiiieec 31

GVvM (effet) ..oooviiiiii 31,72

habitude. ..o 15,93, 136

handicap, personne handicapée .................. 144, 149, 150

heMAEs .....vvveeiiee e 24

hémMatoPOIESe .......vevveiiieiciieec e 32
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hémoglobine, taux .........cccccoviiiiiiii, 24,25 maladies du sang ......occooviiiiiii 32,171

hémoglobinopathie ..............cccociiiiii 32 MOSSAGE -vvenvvreeiereaieeeaiieeeieeaeeieeeeneee e 59,113, 140
hémogramme...........ccoceviiiiieniiiiiec 25 MDPH ... 145, 150
héMOStase .......cveieiiiiicec 25 médecines douces ...........cccoeviiiiiiiiii 59

HLA, typage HLA, compatibilité HLA ............. 27, 29-32, 34, 89 médecines alternatives ...............ccccoeeeiiiiii. 59

hépital de jour .......ooiiiiiiii 137 MICTODES .. 68, 93, 94, 95, 97, 140
hormones, hormonal, hormonaux ................. 77,80 modifications corporelles ..............cc.ooceiin 61, 64

ictere (référer & jaunisse) ......ocooooeiiiiiiiiiinns 71 MOIPhINe ...ooiiiiiiiiiii e 58, 59, 61
immunitaire, systéme, réactions .................... 29, 30, 31, 37, 44,70 MUCITE et 57,60, 61
IMMUNOIOGIQUE ... 43, 44 myélodysplasie ...........ccooviiiiiiii 32
immunosuppresseurs, fraitements, médicaments 44, 71, 75 My&logramme ........coovviiiiiieiiieie e 21
iMMUNOthErapie .......cocoeveieieeiiecieee 37 MYEIOME ..ot 32

INCa (Institut National du Cancer) ............... 80, 147,157 NOUSEES ..o 57, 60, 88
infertilité ..o 79 NEUITOPENIE ..ot 23

isolement (moyen d'isolement] ...................... 93, 95 neutrophiles ..........cccoociiiiiiii 23, 41,51, 67,70
JAUNISSE ..ot 67,71 NFS 25

JSC (Jeunes Solidarité Cancer) ..................... 65, 80, 103, 144, 148, 159, 160 notice d’information ...l 53
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[eUCOCYIES .o 23 orthophonistes .........ccccciiiiiiiiiiie 112,139
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lymphocytes (éducation) ........ccceeviiiiiiiinnn. 23,27,29,41,72,73, 89 PCA, POMPE ...oeiiiiiiiiieiii e 58
lymphocytes B .....oooiiiiiii 23 Pédiadol .......coooiiiiiiiii 159
lymphocytes T ...oooiiiiiiiiiec 23,43,70,76 Pediatric Blood and Marrow Transplant ....... 52

lymphome .....coooiiiiii 32,171 pension d'invalidité ... 150
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maladie veino-occlusive du foie, MVO .......... 66 physiothérapeutes, psychomotriciens ............ 112
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plaquettes .........ooooiiiiiiiiiie 22,25, 39-41, 68, 69,87, 115, 169 sexualité, vie sexvelle ... 76,79

POILS .ttt 62, 63 SIGNET ottt ettt 53, 84

PONCHON ..ttt 86 Société Canadienne de Greffe de Cellules

ponction de moelle (référer & myélogramme)... 21 Souches Hématopoiétiques ...........cccceeeeeeenn. 52
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radiothérapie ........ccooeveiiiiiiiiii 37,38,73, 167 SOINS INtENSIFS oooveeeeeeeeee e, 42,74,75
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RCP e 46 sophrologie ........cooviiiiiiii 59,113, 140

réanimation ..........ccooeiioiiiiiiiiiieii e 67,74 souffrance psychique ........cccocooviiiiiinnn. 58,103

FECEVEUL ... 29-35, 37, 44, 48, 51, 69, 83-85, 89, 90 SSM (référer & soins de suite) ...................... 134

recherche clinique (référer & essai thérapeu- SSR (référer & soins de suite) .....c.ocoveeeninnn. 134

tique ou clinique) .......oovvieiiiiie 52,53,114 stérilité (référer & fertilité) ...................oco.. 79

rechute ..o 31,51,73,89 SUIVI e 56,72,80,81,137,138, 167
rééducation, soins de ........coooveiiiiiiiiiiiii 112,113, 139 thalassémie .......coooeiiim e, 32

TEGISITE Lot 34, 35, 52, 83 thrombopénie ..........coccviiiiiiiii 25

TEIET ettt 51,70 TBl e 38

réseaux de SOIN .....cccoeeeeeeeiiiiiiiiiii 138 TGl 84

RIC e 38 TISF 149

risque Vital ... 48 FISSU e, 21,53,70,78

sang de cordon (référer & sang placentaire).... 15, 39, 89 transfusions, transfuser .............cccccoviennnn. 24, 25, 37-42, 53, 68, 69,73, 86
sang placentaire (référer & sang de cordon)... 15, 31, 39, 41, 88, 89 vaccination, vaccin, vaccinal ....................... 45,137

SAPAD ... 118 VESSIE .oniiii e 67

SCOlANItE oo, 118, 160 VITUS e 23,37, 68, 69,76

secteur protégé, secteur stérile ..................... 42, 61,75,93, 125,129 VISIE oot 95,97,114,118, 121, 122, 136-138, 150
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