POR QUE ES JMPORTANTE ESTA
INFORMAGION

Si usted o su hijo tienen distrofia muscular de Duchenne
0 Becker y toman esteroides (como prednisona,
prednisolona, Emflaza (deflazacort) o Agamree
(vamorolone)), es importante que comprendan los
riesgos, los sintomas y el tratamiento de la insuficiencia
suprarrenal.

Aunque los esteroides ayudan a controlar la distrofia
muscular de Duchenne y Becker, tomarlos durante mas
de dos semanas puede afectar a la capacidad del cuerpo
para producir su propia hormona del estrés (cortisol),

lo que provoca insuficiencia suprarrenal. EL cortisol

es esencial en momentos de estrés fisioldgico, como
fiebre, enfermedad, lesiones o cirugia. Si el cuerpo no
puede producir suficiente cortisol, puede provocar una
afeccion peligrosa llamada crisis suprarrenal, que es una
emergencia médica.

Esta guia, basada en seis
conceptos fundamentales descritos
en el Protocolo de Esteroides de PJ PJ Nicholoff
Nicholoff, le ayudara a reconocer PfOtOCOI
las seiales de advertenciay a
mantenerse seguro durante:

Momentos de mayor estrés

para el organismo.

La reduccién o suspension de

los esteroides.

El cambio de un medicamento

esteroide a otro.

CONCLUSIONES CLAVE

PARA OBTENER MAS INFORMACION
SOBRE EL PROTOCOLO DE
ESTEROIDES DE PJ NICHOLOFF:

INGLES
WWW.PARENTPROJECTMD.ORG/PJPROTOCOL

, COMPRENSIGN DE LA SEGURIDAD DE
ESCANEAR CODIGO OR L0S ESTEROIDES EN LA DISTROFIA
MUSCULAR DE DUCHENNE Y BECKER

Lo que necesita saber sobre la
dosificacion en situaciones de

estrés, la reduccion gradual y
el cambio de esteroides



SENALES DE ADVERTENCIA: COMO
RECONOCER LA INSUFICIENCIA

POR(
DOSIF

JE NEGESITA UN PLAN DE
CACION PARA SITUACIONES

SUPRARRENAL

Cualquier persona gue tome esteroides, o que cuide
a alguien que los tome, debe conocer los signos de
la insuficiencia suprarrenal, especialmente durante o
después de una enfermedad o lesion

DEES

Los sintomas pueden incluir:
+ Cansancio o debilidad  + Bajo nivel de azlcar en la
+ Nduseas o vdmitos sangre
- Pérdida de apetito + Dolor de cabeza

+ Dolor abdominal + Fiebre
+ Dolores musculares + Frecuencia cardiaca répida o

lenta
IM URTANTE + Confusién o desorientacién
Estos sintomas también pueden aparecer durante la
«retirada» de los esteroides o mientras se ajustan
las dosis. La retirada suprarrenal es diferente de la
insuficiencia suprarrenal. Los sintomas de la retirada
suprarrenal pueden parecer los mismas que los de la
insuficiencia suprarrenal, pero no son potencialmente
mortales.

CAMBIO DE MEDICAMENTOS
ESTEROIDES

El cambio de un esteroide a otro debe realizarse con
cuidado y con la ayuda de su equipo médico. Es posible
que se consulte a un endocrindlogo para que le oriente de
forma segura.

#IEN EMERGENCY Rl

RES

COMO REDUCIR 0 SUSPENDER LOS
ESTEROIDES DE MANERA SEGURA

Los esteroides nunca deben suspenderse de forma
repentina. La dosis debe reducirse lentamente (lo que
se denomina «disminucién gradual») bajo la supervision
de su equipo neuromuscular para evitar la abstinencia
suprarrenal, la insuficiencia suprarrenal o la crisis
suprarrenal.

Incluso durante la disminucién gradual, es posible que
el cuerpo siga sin producir suficiente cortisol, por lo que
seguird siendo necesario administrar dosis de estrés
durante una enfermedad o lesidn

NO
SUSPENDA

LOS ESTEROIDES
DE FORMA
ABRUPTA

Hasta que su médico confirme la recuperacion
completa del sistema suprarrenal, necesitara:

Un suministro de medicamentos esteroides de
emergencia (como prednisona/prednisolona oral o
hidrocortisona oral o inyectable).

Un plan claro de dosificacién para situaciones de
estrés.

Un seguimiento continuo con su equipo de
atencién neuromuscular y, posiblemente su equipo
endocrindlogo.
La recuperacién de la funcién suprarrenal puede tardar de
6 a 12 meses 0 mas.



