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Cette brochure a été concue ~ | 6ori gi ne @aetle PrefessearnGary
Butler ° 10l nstitut des Sci en¢Reading, &rade
Bretagne (2 006 ) . Certaines parties du texte

série de livrets sur la « Croissance et les maladies de la Croissance » (3*™ édition,
2000) écrite par le Dr Richard Stanhope (Middlesex Hospital, London) et Madame
Vreli Fry.

Toutes les illustrations sont créées et produites par Fernando Vera. Traduction
assurée par le Dr Anne Fjellestad-Paulsen MD, PhD (2009) et 16 ® q u i pentredie
Référence des Maladies Endocriniennes de la Croissance (Ho6pital Robert Debré,
Paris).

Cette brochure fait partie de la série des brochures « Maladies Endocriniennes ».

Léensemble de ces | ivret:s ewsvtv.cradrcsaphp.fini b |
www.sfedp.org/index.php
WWW.eurospe.org
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Introduction

Lebutdece gui de est doapporter une meill eure c¢
associés au Déficit en Hormone de Croissance. Ce guide a été concu avec des

termes simples et toutes les informations ne vous concernent pas nécessairement.

Nous espérons que ce guide vous permettra de comprendre cet état afin de mieux

aborder ce théme avec votre médecin traitant.

Qu 0 ecs que le Déficit en Hormone de Croissance ?

Les hormones sont des « messagers » utilisés dans le corps avec chacune une

action spécifique. Le rBledel 6 hor mone de <croi ssance est de
du corps. Elle contrble aussi plusieurs métabolismes, ainsi que la répartition des
masses muscul aires et gr aCeitslounene sstfabtiquéea qu al
dans le cerveau par la glande hy pophyse sous | e contetll| e de
circule dans le sang.

Glande
Hypophyse

Hypothalamus

Le Déficit en Hormone de Croissance survient quand la glande hypophyse dans
|l e cerveau ne produit pas des quant Cedla®s ad®

peut étre secondaireaundys f oncti onnement de | 6hypothal am
Quand | e taux doébhormone de croissance est tr
présente un déficit complet (total) en Hormone de croissance. Quand le taux

dohormone de croissasoéefdaastl ensdntgy gesée | @¢e

déficit partiel en Hormone de croissance. Le traitement des enfants présentant un
déficit complet ou partiel en Hormone de croissance doit étre institué dans tous les
cas.
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Quelles sontlescauses de | 61 n enuHorimbre denGrassance ?

! y a plusieurs causes doun d®ficit en hor
encore inconnues. Un déficit en hormone de croissance peut étre di a une anomalie

de développement de la glande hypophyse présente a la naissance.

Cette lésion peut aussi étre secondaire a une infiltration (maladie infiltrative, tumeur)

au niveau de la glande hypophyse, ou secondaire a une irradiation du cerveau
(radiothérapie), voire a un traumatisme cranien sévere. Dans certainscas| 6 af f ect i o1
peut étre héréditaire.

Comment fait-on le diagnostic du Déficit en Hormone de Croissance ?

Le taux monoma&| d@&d ltao oi Besra enceurevdans le sangdRar
conséquent, il esttresdi f fi ci |l e dobéen 6fHoirmoenka dme uwurme ss
sécrétée sous forme de pics de sécrétion le jour et la nuit, et plus spécifiguement

pendant le sommeil.

Pour mesurer cette hormone, il faut recueillir le sang quand un pic de sécrétion

dohor mone de <cr oi s s #estcde sinaulati®n & biprr l® sangadoit®

étre prélevé fréquemment a des intervalles réguliers.

Habituellement deux examens sont utilisés :
e IGF-1 : on préléve du sang pour mesurer cette hormone IGF- I. 1 sbagit
facteur i ndirect gui i ndi que egcissANCale e men't

corps produit.

e Test de provocation : |l a s®cr ®tion dobéhor mimuée pade cr o
différentes substances puis est mesurée dans le sang.

Ces tests donnent une idée de la concentration de | 6 hor mone que | 6on
ensuite a des concentrations de référence. Cependant les réponses aux différents
tests peuvent °tre dissoci ®s. Déautres exam

| 61 RM c ®r ® bie Redomancé Magetee).

Comment traite-t-on le Déficit en Hormone de Croissance ?

1 ts dbda graitement hormonal substitutif utilisant une forme synthétique de

| hor mone de croi ssance. Cette forme synt h®t
humaine.
Quel l e est | a dose, | a fr®quence et | O6heu

La dose d6 h o r mo n e sathee vaciea em ifosction du poids de votre enfant. Ceci

implique que la dose administrée a votre enfant va augmenter au fur et a mesure de

la croissance de votre enfant.

Habituellement le traitement par | 6 Hor mone de Croi ssance
guotidiennement (7jours/7), par des injections sous-cutanées. Il est préférable de

faire les injections en fin de journée. Pour les sites d 6 i n j recorhnaond@s, voir le

schéma ci-joint :
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LES SITES RECOMMANDES

Les sites d’injections (en gris sur le schéma) sont les bras, les cuisses, le haut des

fesses, le ventre en évitant le nombril et 5 centimétres autour du nombril. Le ventre
n'est utilisé que chez les enfants ayant plus d’un centimétre de tissu adipeux (gras).

Pour éviter les lipodystrophies (“bosse” ol le produit s'accumule sous la peau et

diffuse moins bien dans le corps), il est recommandé de changer les sites d’injection
tous les soirs. Choisir avec Penfant au minimum 4 sites différents.
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Comment est exprimé le dosage par injection ?

Il est essentiel que votre médecin exprime la dose dans des termes que vous
comprenez, probablement a la fois en mg et en ml.

Commentl 6 hor mone de est-elleconseraée @ e

Léhor mone de cCroissance doi t °tre gar d®e
réfrigérateur (mais pas trop prét du compartiment congélateur). Le produit perd de
son activit® soil est stock® dans un endroit

L6i nf o rsundatconeernvation p e ut vari er un peu dobébun pro
important de lire la notice qui accompagne votre hormone de croissance.

Quel l es sont | es di ff ®r entes f or mes
croissance ?

Le mat®riel suivant est wutilis® pour | es inj

e Stylo injecteur: Ce stylo ressemble a un grand stylo qui contient une
cartouchenaoddh®renr oi ssance. Il y a des <car
liquide ou avec un produit lyophilisé et il faut alors faire une reconstitution du
produit avec un solvant. Les enfants les trouvent pratiques et attrayants.

e Dispositif avec cache aiguille :
Quand on appuie sur le bouton, | 6ai gui ll e traverse | a pe
i nject®e automati quement sans que | 6enf an

e I njecti on ‘seringpaavat aiguiledinen e
e Stylo injecteur sans aiguille :
Avec ce proc®d® dissahcetr mbwner scke |lar peau [

transjection grace a une forte pression qui peut induire des hématomes.
Aucune aiguille ndédest n®cessaire.
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Que faire en cas de maladie ou | @rsqudi l

Le traitement par | 6hor monecegeut “drroeei sngsaainnt enu | ors dbo
intercurrente.
Cependant si | 6enf ant est tr s malade et quc¢

« défavorable » et que vous manquez deux jours de traitement, ne vous inquiétez

pas. Seulement une période plus longue sans injections a des conséquences sur la

croissance. Mais si votre enfant a des hypoglycémies en relation avec le déficit en

hor mone de croissance, il esouslesppr®r ati f quodli
Si votre enfant a un déficit hormonal hypophysaire multiple, | 6ensembl e
traitements hormonaux doivent étre maintenus pendant la maladie.

Et comment faire avec |l e traitement | or s

Certains enfants qui ont un déficit en hormone de croissance ont aussi un déficit
hormonal qui empéche le développement de la puberté. Dans ce cas, il est
nécessaire de donner un traitement supplémentaire pour que la puberté se déroule

normalement. A | 6 ©ge adul t e mna conBnuer le traitement pame

| 6hor mone d dorsque le d&ficit ash sEwere. Ceci parce que | 06F
croissance corrige les anomalies de la composition corporelle liées * l 6i nsuf fi sa
hormonale (répartition masse grasse, muscle et fragilité osseuse), et améliore le bien

étre.

Quels sont les effets secondaires du traitement par | 6hor mone C
croissance ?

Parfois certains atients s e pl ai g nueent dou
induratonau | i eu de | 0i Btje évitd en ganant | @emniderljpie nijt e ct i on
plus souvent.

lyapeudbeffets secondaires avec | 6hormone de
hypertension intracranienne bénigne qui se révele souvent par des maux de téte.

Si cela devait se produire le traitement par | 6hor mone de croissa

interrompu et cette hypertension disparait progressivement en quelques semaines.
Puis le traitement peut recommencer avec de nouvelles doses pour éviter des
probl mes ©° | 6avenir.
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Quell es sont | es autres so2urces dobéinfor mat

Le but de cette brochure est de proposer une information de base sur le Déficit en
Hormone de Croissance. Pour de plus amples informations, vous pouvez vous
renseigner auprés des organismes suivants :

e LaSocietéeFr an- ai se do EetDiabétoldgie BédiatrgquedSFEDP)

www.sfedp.org/index.php

e LaSociéet ® Eur op®enne doEdarque(ESPB)l ogi e P

www.eurospe.org/

e Centre de Référence Maladies Endocriniennes de la Croissance
(C.R.M.E.R.C))

Hépital Robert Debré

48 boulevard Sérurier

75019 PARIS

Téléphone secrétariat : 01 40 03 41 20

www.crmerc.aphp.fr

e Orphanet

www.orpha.net

e Grandir

www.grandir.asso.fr

¢ Hormone Foundation

www.hormone.orqg
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Vous pouvez également consulter votre médecin prés de votre domicile pour des
informations complémentaires.
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