Traduction basée sur les recommandations du Royaume-Uni,
avec le soutien de Santhera Pharmaceuticals

LES CORTICOSTEROIDES DANS LA DYSTROPHIE MUSCULAIRE DE DUCHENNE :
note d’orientation relative a la norme de soins de DMD Care UK, 31 mars 2025

Annexe B : POUR LA DMD : mesures de précaution, Guglieri et al., 2022 (voir pied de page)

https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC8984930/

MODIFICATIONS DU COMPORTEMENT

Mesure prophylactique :

Conseil comportemental normalisé a fournir lors de la premiére consultation/consultation de référence et des

rendez-vous de suivi.

Evaluation :

Questionnaires a remplir par le(s) parent(s)/tuteur(s) (SDQ (Strengths and Difficulties Questionnaire),

échelle PARS Il (Psychosocial Adjustment and Role Skills Scale IIl - mesure de I'adaptation
psychosociale), échelle IOWA Conners et échelle révisée de Rutter) lors de la premiere
consultation/consultation de référence et a chaque rendez-vous de suivi.

Interroger les parents/tuteurs sur les changements de comportement observés chez leur enfant a

I’occasion de chaque rendez-vous de suivi.

Modifications du
comportement

Perturbe la vie
scolaire et familiale

A4

N’affecte pas la vie
scolaire et familiale

Pas d’augmentation de la posologie de
stéroides pour motif pondéral
Envisager un soutien psychologique pour
I'enfant

Amélioration

A 4

Aucune mesure requise
(renouveler le conseil
comportemental)

Perturbe la vie
scolaire et familiale

v

Réduire la posologie de stéroides a un niveau
inférieur

Envisager un soutien psychologique pour
I'enfant

Amélioration

v

Aucune autre mesure
requise (poursuivre le soutien)

Aucune amélioration (ou
perturbe gravement ou de
maniére inacceptable la
vie scolaire/familiale)

\4

Arréter les stéroides

\ 4

Aucune autre mesure
requise (poursuivre le soutien)



https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC8984930/

SYNDROME CUSHINGOIDE

Evaluation :

Le syndrome cushingoide (faciés pléthorique et bosse de bison) sera évalué par les chercheurs du centre lors de la
premiére consultation/consultation de référence et des rendez-vous de suivi.

Pas d’effet

perturbateur pour
Syndrome cushingoide (faciés I'enfant/la famille
pléthorique et bosse de bison)

A 4

Aucune mesure requise

Perturbe I’enfant/la
famille

\ 4 Pas d’effet
perturbateur pour
I’enfant/la famille

Pas d’augmentation de la posologie de
stéroides pour motif pondéral

Aucune autre mesure requise

v

Perturbe I’enfant/la

famille
Pas d’effet
Réduire la posologie de stéroides a un p:erturbateur pf)ur ]
niveau inférieur I’enfant/la famille . Aucune autre mesure requise

Perturbe I’enfant/Ia
famille

\ 4

Arréter les stéroides




SYMPTOMES GASTRO-INTESTINAUX (DOULEURS ABDOMINALES, BRULURES D’ESTOMAC,
SAIGNEMENTS GASTRO-INTERTINAUX)

Mesures de précaution :

Eviter les anti-inflammatoires non stéroidiens.

Recommander de prendre le médicament apres un repas (aprés le petit-déjeuner).
Evaluation :

Procéder a un examen clinique au moment du dépistage et lors de la consultation de référence et des rendez-
vous de suivi.

Symptdmes de gastrite/reflux gastro-
cesophagien

Amélioration

- s Aucune autre mesure
Amorcer la ranitidine (ou les inhibiteurs de > . .
la pompe & protons) ”| requise (surveillance
+ antiacides lors des consultations
! de suivi)

Les symptomes

persistent
Pas d’augmentation de la posologie de Amélioration (ET
stéroides pour motif pondéral résultats négatifs) Aucune autre mesure
Rechercher un éventuel ulcere gastro- »| requise (surveillance
duodénal (hémoglobine RBC, recherche lors des consultations
de sang occulte dans les selles) de suivi)
Résultats négatifs
. MAIS les symptomes
Résultats positifs persistent
v Les Symptémes
persistent
Arréter les stéroides < Réduire la posologie de stéroides a un

Orienter 'enfant vers un spécialiste niveau inférieur




GLYCOSURIE
Mesures de précaution :
Conseil diététique normalisé.
Evaluation :

Réaliser une analyse d’urine pour rechercher une glycosurie lors du dépistage, de la premiere
consultation/consultation de référence et des rendez-vous de suivi.

Glucose + (traces ou plus) dans
I'urine ou sur la bandelette réactive

Glucose NEG Aucune autre mesure
requise (analyse d’urine lors
des consultations de suivi
conformément au protocole)

Répéter le test sur bandelette
réactive (environ 7 jours apres)

A 4

Glucose POS

Normal Aucune autre mesure
requise (analyse d’urine lors
des consultations de suivi
conformément au protocole)

Test de glycémie non a jeun (environ
7 jours apres)

v

Anormal

Renouveler les conseils diététiques Normal Aucune autre mesure

requise (analyse d’urine lors
des consultations de suivi
conformément au

v

Test de glycémie a jeun OU
postprandial a 2 heures (environ 14
jours aprés)

protocole)
Glycémie a jeun >110 et <126 mg/dI o
(ou glycémie postprandiale a 2 heures Glycémie a jeun >126 mg/dl (ou
>140 et >200 mg/dl) postprandiale a 2 heures >200 mg/dl)

A 4

\4

Réduire la posologie de stéroides a un

niveau inférieur Arréter les stéroides




HYPERTENSION
Mesures de précaution :
Conseil normalisé sur I'apport alimentaire en sodium et le contrdle pondéral
Evaluation :

Mesure de la TA au dépistage et lors de la premiére consultation/consultation de référence et des rendez-vous de
suivi

TA 299¢p e r centile + 5mmHg

.

BP entre le 90° et le 99¢ percentile

\ 4

Renouveler les recommandations

Répéter la mesure de la TA (au calme) o
diététiques

/ Répéter 3 mesures de la TA (au

calme) tous les 7 jours (ou moins si

) symptomatique)

TA <95e percentile * .
TA > 95e percentile
\ 4
* .
v La TA reste 295e percentile

Aucune intervention
requise (surveiller la TA
lors des consultations .
- . Amorcer un régime pauvre en
de suivi conformément . .
au protocole) sodium pendant 1 mois. Mesure
P TA <95e percentile ——

hebdomadaire de la TA (au

\4

calme)

A4

TA systolique>99e percentile + 5 Mm Hg
OU diastolique BP S8ge percentile de 10
Mm Hg pour I'age)

Y

Poursuivre le traitement Réduire la posologie de stéroides a un
inhibiteur de 'ECA TA <95e percentile <«— | niveau inférieur
Aucune autre mesure <« Amorcer un traiten}ent inhibiteur de I'ECA
requise pendant la nuit

Y

TA systolique>99e percentile persistante + 5
* TA > 95e percentile Mm Hg OU TA diastolique >3%e percentile

de 10 Mm Hg pour I'age)

* Examens
complémentaires a
envisager dans certains
cas, sur décision
clinique du
responsable de centre

Augmenter les doses de 'inhibiteur de Arréter les stéroides
I’'ECA ou envisager un traitement
supplémentaire




IMMUNOSUPPRESSION- SUPPRESSION DE LA FONCTION SURRENALIENNE
Mesures de précaution :

Vaccination contre la varicelle (BCG chez les enfants a risque)

Conseiller de traiter rapidement les infections

Conseiller un plan de traitement par corticostéroide en cas de maladie, blessure/traumatisme ou intervention
chirurgicale

Conseiller de réduire progressivement les corticostéroides sil'arrét du traitement s'impose

Proscrire les vaccins vivants pendant le traitement

Infection inhabituelle Fréquence des infections inhabituellement

Réponse inhabituelle aux infections elevée — organismes inhabituels

A\ 4

A

Amorcer rapidement le traitement
La dose de stéroides ne doit pas étre augmentée pour

le poids

Aucune autre mesure requise

Les symptomes
persistent

Réduire la posologie de stéroides a un niveau inférieur

Les symptémes
persistent

Arréter les stéroides




MODIFICATIONS CUTANEES
Evaluation :

Examen de la peau lors de la premiére consultation/consultation de référence et a chaque rendez-vous semestriel
de suivi.

Anomalies cutanées (acné, vergetures
abdominales, hypertrichose, infections
cutanées/buccales)

Pas d’effet
perturbateur pour
I’'enfant/la famille

Aucune mesure requise

Amorecer le traitement selon les indications >

Inacceptable pour
I’'enfant/la vie de

famille Pas d’effet
perturbateur pour
Pas d’augmentation de la posologie de stéroides pour I'enfant/la famille
motif de poids » | Aucune mesure requise
Poursuivre le traitement selon les indications
Les symptomes
persistent/Inacceptable
pour I'enfant/la vie de
Pas d’effet

famille
perturbateur pour

I’enfant/la famille

Réduire la posologie de stéroides a un niveau inférieur i
p 8 p» | Aucune mesure requise

Les symptémes
persistent/Inacceptablepo
ur I'enfant/la vie de
famille

Arréter les stéroides




CROISSANCE RALENTIE
Evaluation :
Mesure de la taille au dépistage, lors de la premiére consultation/consultation de référence et a chaque rendez-

vous de suivi

Pas d’effet perturbateur pour
I'enfant/la famille‘

Retard de croissance (par rapport au

. . Aucune mesure requise
percentile de croissance)

Inacceptable
pour 'enfant/la
famille

Pas d’effet perturbateur pour
I'enfant/la famille‘

Pas d’augmentation de la posologie de
stéroides pour motif pondéral

Aucune mesure requise

Inacceptable pour
I’enfant/la vie de

famille
Pas d’effet perturbateur pour
Réduire la posologie de stéroides a un niveau I'enfant/la famille
inférieur > Aucune mesure requise

Inacceptable pour
I’enfant/la vie de famille

v

Arréter les stéroides




PRISE DE POIDS
Mesures de précaution :

Conseil diététique normalisé au dépistage et lors de la premiére consultation/consultation de référence et des
rendez-vous de suivi.

Evaluation :

Mesure du poids et calcul de I'lMC au dépistage et lors de la premiére consultation/consultation de référence et
des rendez-vous de suivi.

Augmentation de 'I[MC annuel £ 1

(sujets < 10 ans)

v

Aucune mesure requise

Augmentation de I'l[MC annuel £ 2
(sujets 210 ans)

Augmentation de I'IMC annuel
>1 et <4 (sujets < 10 ans)

Pas d’augmentation de la
posologie de stéroides pour
motif de poids

Renforcer le conseil diététique

v

Augmentation de I'IMC annuel >
2 et <4 (sujets > 10 ans)

La prise de poids persiste ET/OU
n’est pas acceptable pour
I’enfant/la famille

Prise de poids annuelle > 4 unités
d’'IMC

\ 4

Réduire la posologie de
stéroides a un niveau inférieur

La prise de poids persiste ET/OU
n’est pas acceptable pour
I’enfant/la famille

Arréter les stéroides




PRISE EN CHARGE DES AUTRES EFFETS INDESIRABBLES (NE NECESSITANT PAS DE MODIFICATION DE LA
POSOLOGIE DU MEDICAMENT A L’ETUDE)

Orientation vers un spécialiste des os

Amorcer les biphosphonates i.v. (par
FRACTURE DE VERTEBRE ex.

Pamidronate a 0,5 mg/kg/jour pendant
3 jours tous les 4 mois)

Pas d’ajustement de la posologie des
stéroides

CATARACTE Orientation vers un ophtalmologue

(symptomatique/asymptomatique) Pas d’ajustement de la posologie

des stéroides




