—

Trangiwichild

Transplardardion (SOT ¢ HSCT) in Children

GUIA DE RECOMENDAGOES PARA
CRIANCAS TRANSPLANTADAS

Dicas para cuidares da tua saude

-
':'.-‘-?-\ European

* ’.:-..;‘:& Reference
0o0’ Network
for rare or low prevalence
lex disease:

complex diseases ° 0
N

Transplantation

transplantchild.eu Insuficientes Renais






As Redes Europeias de Referéncia (RER) sdo redes virtuais que reinem prestadores de
cuidados de saude de toda a Europa. Visam ajudar a lidar com doengas e condigdes complexas
ou raras, que exigem um tratamento altamente especializado e uma concentragao

de conhecimentos e recursos.

A TransplantChild é uma Rede Europeia de Referéncia para o Transplante Pediatrico, focada
no transplante de 6rgdos sélidos e no transplante de células estaminais hematopoiéticas, com
uma abordagem transversal de apoio a dreas comuns, como a imunossupressao, a rejei¢ao,

a tolerancia, as infe¢des e o bem-estar psicoldgico.

O nosso principal objetivo é ter um impacto significativo na qualidade de vida das criangas
e das suas familias a longo prazo. Para o efeito, os métodos aplicados ddo a rede de pacientes
acesso a aconselhamento sobre diagnodstico e a possibilidade de trabalho conjunto com outros
membros da rede e outras partes interessadas, no sentido de inovar e aumentar a informacdo

e a especializagdo nos procedimentos de transplante.



Mural de
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Membros da RER TransplantChild durante a 42 reunido em Madrid

O Comité Executivo, em colaboragdo com os membros da RER TransplantChild, elaboraram o
presente Guia de Recomendagdes para os doentes e suas familias:

e Karolinska University Hospital. Estocolmo, Suécia

e Skane University Hospital. Lund, Suécia

e Vilnius University Hospital Santaros Klinikos. Vilnius, Lituania

e Children’s Memorial Health Institute. Varsdvia, Poldnia

e Hannover Medical School. Hannover, Alemanha
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e Hospital Universitario La Paz. Madrid, Espanha

e Ospedale Papa Giovanni XXIIl. Bergamo, Itdlia
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Introducao

Chegou a altura de regressares a casa depois do teu transplante. A pouco e pouco, irds
descobrir que a tua vida mudou desde antes do transplante e que podes agora fazer
muitas coisas que antes ndo eram possiveis.

Poderas ter uma vida bastante semelhante a do resto das criangas ou jovens da tua idade.
Para isso, ha dois aspetos cruciais que dependem apenas de ti:

) :
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v/ Tomar os medicamentos Imunossupressores as horas certas = =

V' Cuidar de ti préprio e ndo participar em atividades de risco
Lé atentamente este guia e fala com os teus médicos
e enfermeiros sobre quaisquer duvidas que possas
ter antes de regressares a casa.
PN A > P

Figuei curado?

Otransplante é umaforma de tratamento que altera a taxa de sobrevivéncia de muitas doengas do
aparelhodigestivo, do coragdo, dos pulmdes, dofigado, dosrinse decancrosquendotinhamcura. A
maioriadosdoentestransplantadostemumaqualidadedevidasemelhanteadapopulagdoemgeral,
masaqualidadedevidaestdassociadaaoseguimentodeumtratamentoparaorestodavida.Nocaso
deumtransplantedemeduladssea,estasituacdoétempordriaatéoteusistemaimunitariorecuperar
do tratamento que recebeste.

Ataxadesobrevivénciadependedotipodetransplante, masestatambémrelacionadacomoteuestilo
de vida e com a toma da medicagdo. A combinagdo destes dois aspetos reduz fortemente as
eventuais complicagdes.

Como posso perceber se tenho uma infe¢ao?

Os medicamentos para evitar a rejeicdo de um transplante tornam o organismo menos resistente
as infegGes.

O periodo com maior risco de infegao ocorre durante o primeiro ano apos o transplante; depois
disso o risco diminui, mas é sempre mais elevado do que o das pessoas que
nao sdo transplantadas.

Os sinais e sintomas de alarme que te deverdo levar a falar com o teu
médico sdo:

febre, dores de cabega sem causa aparente, dor a engolir, dor de ou-
vidos, falta de ar, tosse persistente ou dor tordcica ao respirar, diarreia,
nauseas e vomitos, dor abdominal e dificuldades ou dor ao urinar.

Nos primeiros meses apos o transplante, as infe¢des podem tornar-se complicadas, pelo que é
importante trata-las precocemente: nao fiques preocupado se tiveres que ficar internado nova-
mente por causa de uma febre ou outros sintomas ligeiros. Os médicos querem vigiar-te para
tratar rapidamente a infegao e evitar complicagdes.



Como sei se estou a rejeitar o meu transplante?

Em geral, os médicos conseguem detetar a rejeicdo durante as consultas regulares, mas ha
alguns sinais de alerta a que deves estar atento.

o Nos transplantes hepdticos, podes reparar que a tua pele e a esclerdtica (parte branca do
olho) ficam com um tom amarelado, poderas ter comichdo, urina com uma cor mais escura
(semelhante a cerveja ou cha) e fezes com uma cor mais clara.

o Nos transplantes renais, os sinais de alerta sdo: dor na zona do rim transplantado, dores de
cabega intensas, vdmitos, diminuigdo da quantidade de urina e alteragdo da sua cor.

o Nos transplantes cardiacos, poderas notar uma redugdo
da tolerancia ao esforgo, cansaco, palpitacGes e tonturas.

995 T2
o Nos transplantes intestinais, os sinais mais frequentes sdo: <
febre, diarreia, desconforto geral e dor abdominal. 4
o Nos transplantes pulmonares verifica-se uma deterioragdo '
das capacidades respiratdrias (tosse persistente, fadiga...) e febre. n
o No transplante de células estaminais hematopoiéticas, é possivel
haver recidiva e ocorrer a chamada “doencga de enxerto contra Ty

hospedeiro”, em relagdo a qual teras que ficar atento.
Se tiveres erupg0es cutaneas, diarreia, febre, fadiga grave ou mal-estar geral sem motivo
aparente, consulta a tua equipa médica.

Terei de tomar medicamentos toda a vida?

Apartirdodiadotransplante, terdsde tomaralguns medicamentos chamadosimunossupressores.
Sdoelesqueevitam quevenhasarejeitarotransplante. Osimunossupressores mais utilizados sdoa
ciclosporina, o tacrolimus, o micofenolato de mofetil, o micofenolato de sédio, a prednisona, o
everolimus e o sirolimus.

Duranteasuapreparag¢do,osmedicamentosimunossupressoresndodevementraremcontactocoma
pele,comasmucosasouserinalados. Assim,ndodevesabrirascdpsulasou partiroscomprimidose,
quando haja necessidade de os preparar, deves utilizar luvas e mascara.

Ndo irds toma-los todos ao mesmo tempo, apenas dois ou trés, consoante o tipo de transplante.

Naotedevespreocuparsehouveroutrosdoentestransplantadosquendotomemamesmamedicagdo
ou as mesmas doses que tu. O tipo de medicamento e a sua dosagem dependem do risco de
rejeicdo, do tempo desde a cirurgia, dos resultados das analises e dos niveis dos
medicamentos no sangue. Os tratamentos imunossupressores sdo especificos

I para cada pessoa e para cada fase.

A dosagem e a quantidade destes medicamentos vao sendo reduzidos ao
D ] J longo do tempo, até se atingir a dose minima que impede a rejeigado.
0 Quando o médico altera os medicamentos ou a sua dosagem, é muito
importante que escrevas estas alteragdes o mais rapidamente possivel na tua lista
de medicamentos, a fim de evitar erros. Se, apés uma mudanga de medicagdo ou de dosagem
tiveres alguma duvida, ndo hesites em perguntar ao médico.



N3o deixes de tomar os medicamentos. Qualquer interrupgao no tratamento, mesmo que
seja meses ou anos apos o transplante, poderd provocar uma rejeigao dificil de controlar.
Se tiveres feito um transplante de células estaminais hematopoiéticas, estas recomendagdes
sdo vélidas para a fase em que estiveres a fazer o tratamento imunossupressor.

Deves tomar os medicamentos todos os dias, tornando-os parte da tua rotina diaria, tal como
comer ou dormir.

No caso de tomares tacrolimus, lembra-te que ndo deves comer nada entre 30 minutos antes e
depois de tomares o medicamento.

Em alguns casos, o acesso venoso que foi utilizado no hospital para administrar os tratamentos,
necessita de ser mantido durante algum tempo, mesmo apds o regresso a casa. Se for esse o
caso, ndo te esquecas de fazer a manutencdo e de o selar, tal como te ensinaram no hospital.
Coloca um alarme no telemovel para te lembrares de quando deves fazer o préximo tratamento
ou de o selar e ndo hesites em falar com os enfermeiros, se tiveres alguma duvida. Isto também
se aplica se voltares para casa com um cateter, um dreno ou estoma.

O que devo fazer depois de sair do hospital?

10 coisas sobre o teu tratamento que nao deves esquecer:

1. Aprende o nome dos teus medicamentos e para que serve cada um. Escreve sempre as doses
e os horarios e leva sempre contigo essa informagao (por exemplo, no telemével).

2. Nunca deixes de tomar os medicamentos imunossupressores, mesmo que te sintas bem:
eles sdo o teu seguro de vida. Se deixares de os tomar, mesmo que ndo notes nada ao inicio
e que o transplante ja tenha sido ha muito tempo, o novo érgdo comegara a deteriorar-se e
poderas rejeita-lo ao fim de algum tempo.

3. Toma os imunossupressores todos os dias a mesma hora. Cria um alarme, para evitar que te
esquecas. Se sé os tomas uma vez ao dia, deveras fazé-lo de manha!

4. Se vomitares depois de tomar os medicamentos e os tinhas tomado ha menos de meia hora,
toma-os novamente.

5. Seteesquecestedetomarumadose,tomaassimquetelembrares, desde que otempo quefalta
para a proxima dose seja maior do que o tempo que ja passou desde a hora em que devias ter
tomado. Em caso de duvida sobre se os tomaste ou ndo, ndo repitas a dose. Se te enganares na
dosagem, fala com a equipa de transplante e eles dir-te-do o que fazer.



6. Sempre que tiveres uma consulta com um médico que ndo te conhece, deves informa-lo que
és transplantado e dizer-lhe os medicamentos que tomas, uma vez que podem interferir com
outros medicamentos.

7. Certifica-te de que tens sempre medicamentos suficientes, especialmente antes do fim de
semana e das férias. Levanta a medicacdo com antecedéncia, para evitar problemas.

8. NAO te automediques. NAO tomes um novo medicamento sem falar com o teu médico
de transplante. Esta regra inclui os medicamentos de venda livre e os produtos a base de
plantas, pois podem interferir com os teus medicamentos ou prejudicar o teu novo érgao.

9. Ndo troques as caixas dos medicamentos ou arrumes todos na mesma caixa. Ndo cortes
a caixa de tal forma que ndo consigas ver o nome do medicamento e a respetiva data de
validade. Tudo isto pode levar a que cometas erros.

10.Armazena os medicamentos de acordo com o folheto informativo, sempre protegido da
luz, do calor e da humidade e num local onde as criangas e os animais de estimag¢do ndo
consigam alcangar.

Medicao da dose e prepara¢ao dos medicamentos

O médico indicar & as doses em miligramas.
No caso de tomares alguma suspensdo oral (xarope), ou se necessitares de diluir

um medicamento em 4dgua para tomar apenas uma parte, teras de calcular

a quantidade em mililitros (correspondente aos miligramas da dose).

Esta quantidade varia em fungdo da quantidade de agua utilizada ou do w
s . ~ 3‘6

laboratério que produz a suspensdo. - ‘

Assim, sempre que houver alteragdes na dosagem do medicamento, ou se comegares a tomar
um novo, especialmente se se tratar de uma suspensdo, assegura-te que sabes duas coisas:

v Como deves tomar o medicamento

v Que quantidade deves tomar

Se tiveres duvidas sobre a forma de preparar os medicamentos e a quantidade que deves
tomar, fala com o enfermeiro.

Conselhos praticos

Vamos agora dar-te alguns conselhos sobre aforma de evitarinfe¢des e outros riscos causados pela
medicagdo para manter o teu novo érgdo saudavel e a funcionar perfeitamente. Como veras, a
maioria das recomendagdes ndo é diferente da que qualquer pessoa deve ter em conta para
se manter saudavel. A Unica diferenga é que, no teu caso, o risco de surgirem problemas é mais
elevado e as consequéncias podem ser mais graves. Veras como tudo se torna fdcil assim que
estes conselhos se transformarem numa parte da tua rotina diaria.

= Higiene pessoal

Toma duche todos os dias. Cuida dos teus dentes: lava com uma escova macia

P apods cada refeicdo e vai ao dentista pelo menos uma vez por ano.

L]

o

) -

Y 4 Lava as maos com frequéncia; sempre antes das refei¢Ges
' e antes e depois de ires a casa de banho.



Mantém as unhas limpas, uma vez que podem constituir um foco de infegdo. Ndo cortes as
cuticulas, para evitar feridas que possam infetar. Ndo partilhes os teus artigos de higiene.

= Alimentos

E preciso ter muito cuidado com os alimentos crus:

v Lava as frutas e os vegetais e descasca sempre que possivel. Se ndo for possivel, descarta os
que apresentarem imperfeigdes na casca.

v Quando comeres fora, evita alimentos crus, como salm3o fumado, carpaccio ou sushi.

v Evita o leite ndo pasteurizado e os seus derivados (queijo ndo pasteurizado, por exemplo).

N&o comas/bebas nada que ndo tenha controlo sanitario.
N&o bebas agua que ndo tenha controlo sanitario (rios, pogos, fontes, etc.).

O peixe fresco pode conter um parasita chamado Anisakis. Assim, o peixe deve ser cozinhado a uma
temperatura superior a 60 C ou congelado a uma temperatura inferior a -20°C durante, pelo menos,
5 dias. Os peixes fumados, marinados e em pickles tém de ser congelados antes de consumidos. Estes
conselhos aplicam-se ao polvo, lulas e choco, assim como a todos os peixes do mar.

Os peixes de agua doce, as conservas, os alimentos salgados e os crustaceos
ndo contém Anisakis, pelo que estas precaugles ndo sdo necessarias.

Apods a abertura, as conservas sé podem ser armazenadas durante 4
horas a temperatura ambiente e 24 horas no frigorifico. r/.\f ‘

A descongelagdo deve ser feita no frigorifico, e ndo a temperatura 7*‘ i .
A

. . . -»
ambiente. Nunca congelar novamente algo que ja tenha sido descongelado. — ‘
Para conservar bem os alimentos no frigorifico, é necessario seguir estas regras:
v Os alimentos crus ndo devem nunca estar em contacto com alimentos cozinhados.

v Ndo armazenar os alimentos demasiado perto uns dos outros, porque dificulta a circulacio
do ar e a conservagao.

v Deixar arrefecer os alimentos cozinhados antes de os guardar no frigorifico.

Controlaoconsumodegordura,umavezqueosimunossupressorespodemaumentarocolesteroleas
gordurasnosangue. Tambémndodevesabusardosdoces, porque podemcausarniveiselevadosde
aglcar no sangue.

Evita comer toranjas, kiwis e limdo (mesmo que seja em sumo) uma hora antes ou depois de
tomares ciclosporina e/ou tacrolimus, uma vez que estes frutos interferem com a absorgdo
desses medicamentos.

Os imunossupressores podem também provocar alergias que nao tinhas anteriormente. Presta
atencdo se reparares que um determinado alimento te provoca indisposi¢do. Neste caso, fala
com o médico, uma vez que pode ser necessario realizar alguns testes de alergias. As alergias
alimentares mais comuns sdo as leguminosas, aos frutos secos e ao peixe branco.
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= Escola

N3o existe um periodo definido de convalescenga apds um transplante. O teu médico ira dizer
quando é que podes regressar a escola a medida que o teu sistema imunitario ficar mais forte e
a tua saude melhorar.

Nos primeiros meses apds o transplante, e até que possas regressar a escola, receberas apoio da
escola para te ajudar com os estudos. Antes do transplante, combina com o médico e com a tua
escola para que possas receber este apoio.

Quando voltares a escola, poderas viver uma vida normal com os restantes colegas de turma,
tendo o cuidado de manter alguma distancia dos colegas e amigos que estejam doentes (gripe,
gastrenterite, etc.).

= Vida ativa e exercicio fisico

E importante que incluas o exercicio fisico na tua rotina assim que comecgares a sentir-te melhor,
apesar do cansago que podes sentir logo ao inicio. Nas primeiras semanas apds o transplante, a
melhor atividade serdo as caminhadas. Apds as primeiras consultas, o médico ira avisar quando
puderes incluir outras atividades mais exigentes (corrida, natagdo, ciclismo, danga, etc.).

Terds de esperar pelo menos 6 meses apos o transplante até poderes

praticar desportos de contacto, devido ao risco de poderes atingir ol e 4
o local do transplante. Durante estes meses, deves também
evitar as piscinas publicas, nadar em rios, lagos ou no mar. Apds

N
. . - . - ® p
esta fase, poderds voltar a utilizar piscinas publicas, mas nao te 3
esquecas de tomar duche antes e depois de nadar e de utilizar
chinelos e toalhas para uso individual. L
-
W

Se vieres a praticar um desporto mais intenso (de alto rendimento ou competigdo), é importante
que vigies regularmente a mineralizagdo dos ossos e o funcionamento do coragdo.

= Vacinas

Antes de fazeres alguma vacina, fala com o médico do transplante, uma vez que ndo podes fazer
vacinas de virus atenuados (sarampo, febre amarela, varicela, papeira, rubéola e vacina oral
contra a poliomielite). Em alguns casos especiais, e sempre sob supervisdo médica, algumas
pessoas transplantadas podem receber vacinas vivas.

11



Este tipo de vacinas podem provocar a prépria doenga, porque as defesas do teu organismo se
encontram reduzidas devido aos medicamentos para evitar a rejei¢ao.

No entanto, algumas vacinas que geralmente ndo fazem parte do plano

‘3/\/1 & , de vacinagdo, podem ser recomendadas para as criangas transplantadas.
- c O médico aconselhara em relagdo a este aspeto.
é ] ‘ A reagdo do organismo a vacina é mais elevada antes do transplante do que

depois, pelo que pode ser necessario administrar doses de reforgo.

Se fizeste um transplante de células estaminais hematopoiéticas, a vacinagdo serd
retomada quando o médico considerar adequado, com base na forma como as defesas estdo a
recuperar, ou eventuais complicagdes que tenham surgido.

E muito importante cumprir com o plano de vacinagdo das pessoas que vivem contigo, em especial
dos teus irmdos, porque se eles ficarem doentes, tu também poderas ficar. No entanto, se eles
fizerem uma vacina viva, teras de evitar o contacto com eles durante alguns dias apos a vacina.

= Sol

Osimunossupressorestornamatuapelemaissensivelaosoleaumentamoriscodelesdesquepodem
progredir para cancro de pele. Por isso é importante protegeres a tua pele o mais possivel:

v Usar sempre t-shirt e chapéu
v Utilizar protetor solar com um fator de protecdo elevado (FPS 50)
v Renovar a protecdo solar de duas em duas horas e apds os banhos de mar/piscina

Se tiveres feito um transplante de medula éssea, lembra-te que o sol também pode favorecer o
aparecimento da doenca de enxerto contra hospedeiro.

= Viagens e férias

Nas férias podes escolher o local que desejas, mas ndo te esquegas de te proteger do sol e evitar
as piscinas publicas durante os primeiros seis meses apds o transplante.

N&o é boa ideia planear uma viagem ao estrangeiro nos primeiros meses apds o transplante.
Depois disso, podes viajar para qualquer lugar, embora seja aconselhavel discutir esta questdo
com o médico antes de tomarem uma decisdo.

Tem em atengao as seguintes precaugdes ao viajar:

v Em viagem, leva sempre medicagio para mais uns dias do que o previsto, caso seja necessario
prolongar a estadia, por algum motivo inesperado.

v Os medicamentos devem ir sempre na bagagem de m3o. N3o os percas de vista e ndo os
coloques ao sol. Se algum medicamento precisar de ser conservado no frio, prepara
previamente uma mala térmica.

v Quando viajares de avido, irds precisar de uma declaracdo médica que indique que necessitas
de levar os medicamentos contigo na bagagem de mao.

12



V' Procura antecipadamente o hospital ou centro de satide mais préximo do
local onde iras estar e ndo te esquecas de levar o nimero de telefone da
tua equipa de transplante, caso surja alguma questado durante a viagem.

v Leva os teus documentos de satide atualizados e uma cdpia do tltimo =
;. I . . . ~ . ’ S
relatério médico com a indicagdo dos medicamentos que estas a tomar. =
v Tem cuidado com a dgua que bebes, especialmente no caso de um n
transplante intestinal, uma vez que as infegGes digestivas podem ter
um impacto mais grave do que na populacdo em geral. E aconselhavel PRCS

utilizar agua engarrafada, especialmente se viajares para o estrangeiro.
Nas viagens ao estrangeiro:
v Se possivel, ndo viajes para fora do teu pais durante o primeiro ano apds o transplante.

v Seviajaresparapaisescomumelevadoriscodeinfecdo, tentasaberseexistealgumamedicagdo
preventiva ou outras vacinas que sejam necessarias.

V' Se possivel, contrata um seguro de saude para a viagem (para gastos de internamento
e transferéncias hospitalares).

v Tem em conta o fuso horario do destino, por forma a poderes ajustar a medicacdo
gradualmente.

v Quando viajares para outros paises, bebe sempre dgua engarrafada e tem muito cuidado
com os alimentos crus ou alimentos vendidos na rua, incluindo frutas e vegetais.

= Amigos e vida social

27

Durante os primeiros seis meses, deves evitar espacgos fechados, mal ventilados e sobrelotados,
bem como locais com ar condicionado forte.

Até a estabilizagdo do teu sistema imunitario, deves utilizar mascara sempre que fores ao hospital
(no caso de um transplante hematopoiético, a mascara deve ser pelo menos de tipo FFP2), pois
no hospital o ar é muito mais contaminado do que em qualquer outro local. As vezes, o médico
pode recomendar que utilizes mascara noutros locais ou situagdes.

Evita, tanto quanto possivel, as pessoas que apresentam sintomas de infegdo:
Vv Tosse, muco, febre

V Diarreia, vémitos
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Vv Herpes e outras lesdes cutidneas contagiosas
v Doengas infantis (varicela, sarampo, papeira, etc.)

Fala naturalmente com os teus amigos sobre o teu transplante. E bom que eles também
compreendam porque precisas de tomar todas estas precaugdes.

= Saude emocional

Viver com uma doenga crénica, como € o teu caso, é algo que ndo escolheste, mas que pode
condicionar atua vida quotidiana e a vida das pessoas a tua volta. Para além das desvantagens,
da-te a oportunidade de viver experiéncias de vida muito determinantes (umas boas, outras ndo
tdo boas, certo?) e conhecer pessoas que, de outro modo, nunca terias conhecido. Enquanto
estds no hospital, tudo estd adaptado as tuas necessidades e sentes-te seguro, mas quando
regressares a casa podes sentir-te um pouco perdido no inicio.

Por um lado, estds ansioso por ir para casa e “regressar a tua vida”, sem as limitagdes que tinhas
antes do transplante. Por outro lado, as vezes, tens medo ou insegurangas em relagdo aos novos
horarios e as novas rotinas para conseguires encaixar tudo.

Por vezes, podes sentir-te triste ou ansioso, sem saber o motivo e tens a sensagao de que nao
consegues controlar as tuas emog&es. Ndo te preocupes: estes sentimentos sao normais apds
uma doenga grave ou uma cirurgia importante.

Se ja entraste na adolescéncia, estes sentimentos serdo também acompanhados das mudancgas
emocionais associadas a essa fase da vida.

Se achares que nao consegues controlar estes sentimentos ou que te sentes desconfortavel com
eles, ndo hesites em falar com o teu médico na consulta de rotina. Por vezes, é necessdrio obter
ajuda para fazer face a estas situagoes.

= Alcool, tabaco e drogas

O alcool e as drogas sdo prejudiciais para a saude de qualquer pessoa, mas no teu caso, os riscos
sdo mais elevados:

v O teu figado e rins ja funcionam com sobrecarga para eliminar os residuos dos
medicamentos que tens que tomar, para evitar que eles sejam prejudiciais. Se a esta
carga de trabalho acrescentarmos grandes quantidades de alcool ou qualquer tipo
de droga, aumenta a possibilidade de danificares o teu rim ou figado.

v 0 dlcool e as drogas também podem interferir com os imunossupressores, aumentando
ou diminuindo a sua eficacia, o que pode dar origem a infegdes ou mesmo a rejeigdo
do 6rgdo transplantado.

v Se fumares, o risco de cancro é muito superior ao de fumadores n3o transplantados e
ao de ndo fumadores transplantados.
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= Contracetivos, gravidez e sexo

Nos homens, é frequente sofrerem de disfuncdo erétil temporariamente apds o transplante.
Geralmente a fungdo normal fica restabelecida ao fim de alguns meses.

Nas mulheres, o ciclo menstrual normalmente fica restabelecido alguns meses apds o
transplante.

Oteusistemaimunitario € menosresistenteainfecGes do que o de outras pessoas, pelo que é muito
importante que, caso pretendas iniciar a tua vida sexual, tomes precau¢des para evitar doengas
sexualmente transmissiveis. Utiliza métodos de barreira, como o diafragma, os preservativos e
espermicidas.

Lembra-te que estes métodos diminuem muito o risco de contdgio, mas ndo o anulam
completamente, pelo que é aconselhavel que limites o nimero de parceiros sexuais.

Se, apesar destas precaugdes, tiveres desconforto genital ou urinario, fala com o
teu médico, pois poderas necessitar de algum tipo de tratamento.

Se,adadaalturapretenderesengravidar,falapreviamentecomomédico, porque
alguns imunossupressores, como o micofenolato, sdo tdxicos para o bebé e
devem ser substituidos por outros durante a gravidez.

Quando decidires utilizar um método contracetivo de longo prazo, fala sobre esse

assunto com o médico para decidir qual o método mais adequado para ti:

a pilula contracetiva pode, em alguns casos, interferir com o figado ou alterar os niveis

de coagulagdo ou de medicagdo; os dispositivos intrauterinos (DIU) podem provocar

infecOes. Além disso, ndo te esquegas que estes métodos contracetivos podem impedir
a gravidez, mas ndo te protegem de doencas sexualmente transmissiveis.

= Piercings e tatuagens

Os piercings e as tatuagens sdo basicamente feridas abertas, pelo que
representam um risco de infe¢do para os pacientes imunodeprimidos. Pondera
bem se é um risco que vale a pena correr.

No caso de decidires correr o risco, deveras ter em conta as seguintes '&«“@ ?

precaugoes: —

v Fala com o teu médico, que te deverad indicar se existe alguma
contraindicagdo ou se deves ter especial atengdo em relagdo a algum aspeto. Podera
ser necessario tomares um antibiodtico preventivo, tal como quando vais ao dentista.

V' Certifica-te de que todos os materiais sdo de uso Unico, de que sdo abertos apenas
no momento da utilizagdo e que todos os instrumentos sdo esterilizados. Idealmente,
este procedimento devera ser realizado por uma pessoa de confianga, que saiba o que
é um transplante e os riscos associados.

v No final, é importante que te apliquem uma pomada antibidtica e que utilizes um
sabdo antibacteriano em casa durante a fase inicial.

v Se notares quaisquer sinais de infe¢do, informa imediatamente a equipa de transplante.
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= Limpezas domésticas

Certifica-te de que a casa onde vives estd sempre limpa, em particular o teu quarto e os locais
onde as poeiras se podem acumular. Utiliza um pano hdmido para limpar o pé (evitando que o
pé fique suspenso no ar) e um aspirador em vez de vassoura.

Areja diariamente a tua casa.

N3o deves fazer obras em casa, pelo menos durante o primeiro ano apds o transplante.

Elimina insetos e roedores.

Evitaterhumidades nas paredes e tetos, umavez que podem contribuir para o desenvolvimento de

fungos e bactérias nocivos.

= Animais de companhia

Nos primeiros trés meses apos o transplante, é aconselhdvel evitar o contacto direto com
animais. Depois desta fase, se tiveres animais de companhia, estes deverdo ser tratados,
vacinados e desparasitados. Evita dormir com eles ou que eles te lambam.

Existem alguns cuidados que deves ter em casa com os animais de companhia:

V' As aves podem ser portadoras de estafilococos e outras bactérias. Além

disso, quando sacodem as suas penas, podem contaminar a drea em redor
da sua gaiola. Os papagaios e outras aves semelhantes também podem
transmitir a psitacose.

V' As tartarugas podem transmitir salmonelas, pelo que também
nao sdao uma boa opgao.

v Os gatos podem transmitir toxoplasmose.
v Evita ter animais selvagens ou doentes.
V Evitaanimais exdticos, pois podem ser portadores de parasitas, virus ou bactérias que oteu
organismo desconhece, e que o teu sistema imunitario tem dificuldade em combater.
* Plantas

As plantas podem ser uma fonte de infe¢do devido aos micrébios que a terra contém. A 4gua
estagnada existente nos vasos também pode ser uma fonte de infegao.

N3do tenhas plantas na cozinha ou no quarto onde dormes.

Durante os primeiros seis meses apds o transplante, ndo deves
fazer jardinagem e, se o fizeres, utiliza luvas e méscara e ndo te
esquecas de lavar cuidadosamente as mdos no final.

As criangas mais pequenas deverdo evitar colocar as mados na boca
quando brincam no exterior e lavar muito bem as maos no final da
brincadeira.
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= Adolescéncia: maioridade e tomada de decisdes médicas

A partir dos 16 anos de idade é reconhecida a tua importancia ao nivel dos cuidados de salde,
pelo que passas a ter «capacidade para aceitar ou rejeitar informagdes clinicas, escolher
uma opgdo clinica disponivel, aceitar ou rejeitar tratamentos médicos e manter ou revogar o
consentimento informado». Isto significa que passas a poder fazer parte da tomada de decisGes
relativas aos teus préprios cuidados de saude.

Para te preparar para esta responsabilidade, é importante que, a partir dos 12 anos de idade,
comeces a assumir a responsabilidade pelos teus préprios cuidados. Os teus pais vao deixar que,
gradualmente, comeces a tratar de alguns assuntos.

Em primeiro lugar, terds de saber os nomes dos medicamentos que esta a tomar, as respetivas
doses e o para que serve cada um.

A determinada altura seras o responsavel pela toma dos medicamentos
e por tratares da tua saude.
Também deves saber como evitar infe¢des e outras complicagdes.

Quando fores ao médico, deves ser tu a dizer como te tens sentido desde a ultima consulta
e a colocar as tuas duvidas. Toda a equipa ird responder as tuas perguntas e ajudar-te no
que for necessario.

Ndo te esquegas que, quando fizeres 18 anos, vais passar para um servico de adultos e deves
estar preparado para assumir a responsabilidade por ti e pela tua saude.

@«*3
S

HOSPITAL

CREATED USING (s

POwWTOON ¢

17



Agradecimentos:

A RER TransplantChild gostaria de agradecer as associagdes de doentes a sua participagdo na
elaboragdo deste guia, bem como o seu empenho e apoio as atividades da rede. Sdo um elemento

fundamental na melhoria da qualidade de vida dos doentes transplantados e das suas familias.

Principais colaboradores:

PA

aplantat;
D U & Py,
S ‘ %
P
APIR
Associacao Portuguesa de % &
Insuficientes Renais P4povh S

ERN TransplantChild associa¢bes de doentes:

Asicn

*
“62i asos®

Q Njurférbundet

o -: s s
pisbrbeinl BILLY RUBIN
Oncolbgica de Madrid Fenvdol cardzaned
_ i Aok
i Fibrosis |
& AEDIP Quistica  Elunditoll Deporte
Asociacién Madrilefia de Fibrosis Quistica AL EEE & Tmspn'uﬂt!

ESPANA
nlerpa.tl'enten S i s Liver
vereniging Transplantaéni rdaion

poleénost fighting childhood
nederland = pacientom J Igrer disease

18

@ ons steentie



Referéncias:

Van Adrichem, E. J. et al. (2016) ‘Perceived barriers to and facilitators of physical activity in
recipients of solid organ transplantation, a qualitative study’, PLoS ONE, 11(9), pp. 1-15. doi:
10.1371/journal.pone.0162725.

Been-Dahmen,J.M.J.etal.(2019) ‘Evaluating thefeasibilityofanurse-ledself-managementsupport
intervention for kidney transplant recipients: A pilot study’, BMC Nephrology. BMC Nephrology,
20(1), pp. 1-16. doi: 10.1186/s12882-019-1300-7.

Bradford, R. and Tomlinson, L. (1990) ‘Psychological guidelines in the management of paediatric
organ transplantation’, Archives of Disease in Childhood, 65(9), pp. 1000-1003. doi: 10.1136/
adc.65.9.1000.

Center, U. T. and San Antonio, T. (2015) A Guide to Pediatric Kidney Transplant.

Coleman, B. et al. (2015) ‘Adult cardiothoracic transplant nursing: An ISHLT consensus document
on the current adult nursing practice in heart and lung transplantation’, Journal of Heart and
Lung Transplantation. Elsevier, 34(2), pp. 139-148. doi: 10.1016/j.healun.2014.11.017.

Costanzo, M. R. et al. (2010) ‘The international society of heart and lung transplantation
guidelines for the care of heart transplant recipients’, Journal of Heart and Lung Transplantation.
Elsevier Inc., 29(8), pp. 914-956. doi: 10.1016/j.healun.2010.05.034.

Development, N. C. for C. H. and development (2017) ‘Handbook of Liver Transplantation for
Children’”.

Direccion General de Calidad, Acreditacion, E. e |.-C. de M. (2006) Guia de Recomendaciones al
paciente: Inmunosupresion en el paciente trasplantado.

Faulkner-Gurstein, R., Jones, H. C. and McKevitt, C. (2019) ““Like a nurse but not a nurse”: Clinical
Research Practitioners and the evolution of the clinical research delivery workforce in the NHS’,
Health Research Policy and Systems. Health Research Policy and Systems, 17(1), pp. 1-11. doi:
10.1186/512961-019-0462-x.

Hiremath, J. S. et al. (2016) ‘Current practice of hypertension in India: Focus on blood pressure
goals’, Journal of Clinical and Diagnostic Research, 10(12), pp. OC25-0C28. doi: 10.7860/
JCDR/2016/21783.8999.

Johns Hopkins Children’s Center (no date) Pediatric Liver Transplant: A Parents’ Guide to at the
Johns Hopkins Children’s Center.

Kenyon, C. N. S. M.-B. (2019) The seven steps : Blood cell and bone marrow transplants.

19



Mary E. D. Flowers, M.D.; George McDonald, M.D.; Paul Carpenter, M.D.; Michael Boeckh, M.D.;
Joachim Deeg, M.D.; Guang- Shing Cheng, MD; Jean Stern, M.S.R.D.; Leona Holmberg, M.D.,
P.H.D.; and Paul J. Martin, M. D. (2019) ‘LONG-TERM FOLLOW-UP AFTER HEMATOPOIETIC STEM
CELL TRANSPLANT GENERAL GUIDELINES FOR REFERRING PHYSICIANS’, The SAGE Encyclopedia
of Cancer and Society. doi: 10.4135/9781483345758.n224.

OPTN/UNOS Pediatric Transplantation Committee (Committee) uses (2019) Guidance on
Pediatric Transplant Recipient Transition and Transfer. doi: 10.1542/pir.29-5-161.

Shellmer, D., Brosig, C. and Wray, J. (2014) ‘The start of the transplant journey: Referral for
pediatric solid organ transplantation’, Pediatric Transplantation, 18(2), pp. 125-133. doi:
10.1111/petr.12215.

The Pediatric Transplant Protocols and Guide to Management of Transplant Patients (no date).

White-Williams, C. (2011) ‘Evidence-based practice and research: the challenge for
transplant nursing’, Progress in transplantation (Aliso Viejo, Calif.), 21(4). doi: 10.7182/
prtr.21.4.w856605361j271lg.

20



NOTAS









. e LN
23\ European

0%0e Reference
0.0' Networks

ec.europa.eu/health/ern_pt

\ European
M Reference

0.. 0' Network

for rare or low prevalence
complex diseases

## Network
Transplantation
in Children
(ERN TRANSPLANT-CHILD)

transplantchild.eu

Co-funded by the European Union

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetas pela IR, 1.2

instituto nacional para a
m q reabllltagao
s rerezno en.aaocel




