Proposition d’un livret de suivi
du traitement du

Syndrome néphrotique
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Suivi des traitements

Principaux effets secondaires
Regles de surveillance

Régime

Principales régles de prise

Livret de suivi du Syndrome Néphrotique
Ton Traitement

Ton traitement comporte des médicaments qui diminuent tes défenses contre les microbes et les virus. On les
appelle des IMMUNOSUPPRESSEURS. En cas de fievre, Il faudra donc consulter ton médecin traitant qui
pourra prendre avis auprés de ton néphrologue.

Parmi ces médicaments on utilise surtout les CORTICOIDES (Cortancyi®, Solupred®) qui pourront parfois &tre
associés a d'autres immunosuppresseurs,

Les corticoides (Cortancyi®, Solupred®) : ils nécessitent une surveillance de ta tension artérielle, de ta crois-
sance, de I'état de ta peau (acné, parfois vergetures st poils) et de ta vue. Tous ces éléments seront contrdlés
lors de tes consultations. Si ces problémes te génent, parles-en a ton néphrologue : il pourra te conseiller ou

. envisager des changements si nécessaire.

Il faut les prendre le matin pendant le petit déjeuner, ou selon les recommandations de ton médecin.
Attention a ton régime alimentaire : il faut surtout éviter le sel et le sucre, cela dépend de la dose de corticoide.
En cas de besoin, une diététicienne pourra t'aider, toi et tes parents.

Livret de suivi du Syndrome Néphrotique
Les auires médicaments :
Mycophénolate Mofétil (Cellcept®, Myfortic®) : il risque de faire balsser tes globules blancs, st peut entrai-

ner parfois des diarrhées et des douleurs au ventre, qu'il faut signales:a ton néphrologue. Prends-les au milieu
du repas pour éviter ces troubles digestifs.

La ciclosporine (Néoral®) : les besoins sont variables d'un enfant & l'autre, il faudra donc faire des prises de
sang pour verifier la quantité de médicament dans le sang et adapter la dose nécessaire. Tu dois par consé-
quent toujours le prendre de la méme maniére en respectant ces régles :

Matin et soir a la méme heure (exemple 8h-20h)

Toujours de la méme maniére (pure ou dans du lait, MAIS jamais avec du jus de pamplemousse)
Dans le méme ordre par rapport au repas (avant ou aprés)

La ciclosporine entraine parfois rapidement la pousse de poils, et le gonflement des gencives, parles-en avec
ton néphrologue, et brosse-toi les dents trés réguliérement.

Attention ce médicament peut interagir avec d’autres médicaments (antibiotiques, antiépilepti-
ques, etc.) donc n'oublie pas de dire a ton médecin que tu prends de la ciclosporine.



Quelques reégles importantes

Livret de suivi du Syndrome Néphrotigue

Le cyclophosphamide (Endoxan®) risque de faire baisser tes globules blancs, la méme surveillance que
pour le Mycophénolate sera donc appliquée.

Drautres effets secondaires sont possibles avec ce médicament et ton médecin ten pariera le moment venu.

Le lévamisole risque de faire baisser tes globules blancs et des prises de sang seront nécessaires pour ta
surveillance,

Livret de swvi du Syndrome Néphrotique

Attention il ne faut pas modifier ou arréter ton traitement sans
I'avis de ton médecin ou de ton néphrologue

Avec tes traitements immunosuppresseurs ne t'expose pas au
soleil et protege-toi
(cf. information sur la protection cutanée fin du livret)




Les questions diverses

Livret de suwvi du Syndrorme Néphrotique
La surveillance a la maison

Tu dois faire régulierement des bandelettes urinaires (BU) a la recherche de protéinurie’. Le premier mols il est
recommandé de réaliser une bandelette urinaire tous les jours jusqu'a la rémission®, Il en sera de méme en cas
de rechute de la maladie.

En revanche, en dehors de ces périodes, tu peux espacer les bandelettes urinaires, toutes les semaines au dé-
but, puis en fonction des recommandations de ton médecin ou de ton état clinique. En cas de doute sur des
cedémes’, tu dois réaliser une bandelette pour tassurer qu'il n'y pas de rechute.

Attention, en cas de maladie contagieuse a I'école,

~ par exemple la varicelle, appelle ton médecin.

| Présence de protéines (on parle sussi d'albuming} dans les urines
* Jour o les protéines disparaissent des urines (bandelelte négative)
* Gonflement du visage, des paupiéres ou des jambes

i

Livret de sulvi du Syndrome Néphrofique

Quand dois-tu demander avis a ton Médecin de maniére urgente?

En cas de bandelette urinaire supérieure a ++, d'cedémes’, ou de prise de poids inhabituelle, en cas
de maux de téte, en cas de douleur dans la poitrine ou de difficulté & respirer, en cas de fidvre, ou en
cas de douleur au ventre,

En cas de doute n'hésite pas a contacter ton médecin traitant ou ton néphrologue qui jugera de l'ur-
gence de la situation.

D’autres questions...

Les vaccinations seront rediscutées avec ton néphrologue.

Un PAI (Projet d'Accueil Individualisé) pourra étre envisagé en cas de nécessité pour suivre ta scolari-
& sans probléme.

Une prise en charge a 100% te sera proposée.
De la vitamine D pourra t'étre proposée avant la période hivernale.
Tu pourras aborder ces problémes avec ton néphrologue ou ton médecin traitant le moment venu.



Les régles d’utilisation

PNIPOLON~

Livret de suivi du Syndrome Néphrotique
Comment marche ton carnet de suivi de traitement.

En cas de rechute, d’appel téléphonique ou de modification de traitement tu devras indiquer :

La date de la rechute, de I'appel, de |a consultation ou de la modification de ton traitement.

La présence d'cedémes sur tes jambes ou le gonflement de tes yeux le matin.

Le résultat de ta bandelette urinaire (BU) en croix (+/4+/++4/++++),

Ton poids habituel et entre parenthése ton poids actuel, en cas de rechute ou d'cedémes.

La nouvelle dose de corticoide débutée a la date inscrite dans la colonne 1.

Les autres traitements prescrits 4 la méme date et leur dose.

Note bien le jour ol ta bandelette urinaire est devenue négative (rémission) en cas de rechute.

Note tes remarques, infections, vaccinations, tes interventions chirurgicales ou tout ce qui te parait &tre en
relation avec ta maladie.

Il n'est pas nécessaire de noter toutes tes BU sur le camet, note seulement celles des jours ol tu dois changer
ton traitement (ordonnance), ou lorsque ton médecin te le demande.
Tu peux noter si tu le désires, toutes tes autres bandelettes sur un calendrier a part.

Livret de suivl du Syndrome Néphrotique

Traitement Observations
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Tu dois remplir une ligne de ton carnet chague fois que tu changes ton traitement, soit prescrit sur ton

ordonnance, soit prescrit par ton médecin par téléphone...

Toi ou ton médecin indiquera un R dans la marge en cas de rechute.

Si tu prends ton Cortancyk® Solupred® tous les jours, note 30 pour 30 mg par jour.

Si tu prends ton Cortancyk® Solupred® 1 jour sur 2, note 30/0 pour 30 mg 1 jour sur 2.
Maintenant & toi...
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Livret de suivi du Syndrome Nephrotique

Reférences Aux enfants de Franche-Comté ou d’ailleurs qui ont motivé la réalisation de ce livret.
Information sur la
maladie Remerciements pour leur soutien financier :

»  Au Rotary Club de Besancgon et notamment au club Besangon Castan
pour son investissement dans la réalisation de ce livret.

»  AuKiwanis et a I'association CADO de Besangon.

'+ Al'Association des Personnels de Néphrologie Pédiatrigue (APNP).

'« Au laboratoire ROCHE.
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Remerciements pour leur aimable participation :

A l'ensemble des personnels de néphrologie pédiatrique

A Monsieur Gérard Masson (in memoriam), au docteur JL André pour les illustrations extraites des « Reins Gonflés »
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Le patient .
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Livret de swivi du Synadrome Néphrodigue

Une page a part L
&5 cancers de la peau sont de plus en plus fréquents et de plus en plus graves. Vious devez faire surveillar réguliéra-

ment votre peau et vous protéger efficacement du soleil. Vous daver sbsolument evitar les coups o i
nosuppresseurs vous rendant plus fragilas. RS, K e

Les 11 commandements solaires en 20077 (ASFODER)

1 Eviltar les expositions directes et ndirectes de 11 H & 16 H (Hiver comme étd)
Mais méme en dehors de ces heures, il faut se protéger

2 La meilleure protection est vestimentaire : chapeau, vétements foncés, lunetles adaptées

3 Crémes solaires anti UVA st UVE : IL N'Y A PAS D'ECRAN TOTAL
. Il faut cholsir des indices forts 40 ou 50 +

Appliguer une couche suffisante et renouveler lautes les heures en montagne al aprés chague bain

Ecrans minéraux ou produits adaptés aux enfants utiles mais ne daivent augmentar |a durée d' it
Elles ne remplacent pas les deux premigres masures
Une fois les tubes ouverts, ils s'altérent rapidement. Il faut les renouveler.

4 Ne Jamais exposer un bébé ou un jeune enfant
IR

Livret de swiw ou Syndrome Néphrotiguee
5 Le fait de bouger ne diminue pas les risques : spors, travaux extérieurs, jardinage, bricolages extérieurs '

6 Se méfier de la réflexion ou réverbération ; glace > neige > sable = terre > eau, Méme & 'ombre

T Les nuages n‘arrétent pas les ultraviolets dangereux

8 Lesz UVB augmentent avec I'altitude, en montagne, méme s’il fait froid, le danger augmente
8  Eviter les médicaments photo sensibilisants-Ne jamais appliquer de parfum sur la peau (&fé et hiver)

10 Devant toute lésion qui ne guérit pas, qui grossit, gui se modifie, qui change : bouton, crodte, tache noi-
re, grain de beauté, vous devez consulter votre médecin

11 Parents, Grands Parents, vous devez mentrer I'exemple

Eonne fournde, Bon week-and, Bonnes vacances Bien Protégé(e)s
Les Dermatologues de Franche Comté
ASFODER Plan cancer

Y .00 8 partin e La solsine atfitude en Franche Comts de I' ASFODER 19
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