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Azzal a szándékkal hoztuk létre a webináriumot, hogy segítséget nyújtsunk a szakembereknek 

megválaszolni a jelenlegi koronavírus-járvánnyal, valamint a járványnak a Duchenne- és Becker-féle 

izomdisztrófia közösségére gyakorolt hatásaival kapcsolatos kérdéseket. A gyakran ismételt 

kérdéseket összegyűjtöttük és csoportosítottuk. Ezután felkértünk DMD (Duchenne-féle 

izomdisztrófia) szakértőket, hogy mondják el meglátásaikat.  

 

A webináriumot a Duchenne Világszervezet részéről Elizabeth Vroom (elnök) és Suzie-Ann Bakker 

(kommunikációs koordinátor) vezette. A megkérdezett szakértők pedig a következők voltak: Prof. Dr. 

Eugenio Mercuri, Prof. Dr. Francesco Muntoni, Prof. Dr. Jonathan Finder és Prof. Dr. Nathalie 

Goemans.  

 

A webináriumot a betegképviseleti szervezetek szabadon lefordíthatják és az anyagot a legszélesebb 

körben megoszthatják. Kérjük, vegye figyelembe, hogy ez egy általános útmutató, és sok minden 

függ az adott országban tapasztalható jelenlegi helyzettől. Ha bármilyen kérdése van, vegye fel a 

kapcsolatot orvosával. A témával kapcsolatos további részletes információért megnézheti a 

webináriumról készült felvételt itt, vagy legörgethet az átirat elolvasásához.  

 

 

Összefoglalás 

A koronavírus-fertőzésről (COVID-19) általában és a DMD/BMD vonatkozásában 

Szakembereknek szóló kérdések és válaszok 

A fertőzés esélyének csökkentése 

A fiam immunrendszerének erősítése 

A COVID-19 és a lélegeztetés 

A COVID-19 és a gyógyszerhiány 

A COVID-19 hatása a kórházakra és a kórházi látogatásokra 

Lehetséges kezelések vagy gyógyszerek 

Mi a helyzet a védőoltással? 

Betegképviseleti szervezetként mit tehetünk? 

Mit tehetünk Duchenne Világszervezetként? 

Mutasd meg együttérzésedet! 

 

https://www.youtube.com/watch?v=3DKEeRV8alA


 

A COVID-19 és a Duchenne-, valamint a Becker-féle izomdisztrófia  

A WDO (Duchenne Világszervezet) webináriumának leirata, március 14., szombat, 16:00 CET 

Összefoglalás 

A március 14-én, szombaton meglévő ismereteink alapján a következő javaslatokat és 

megfontolásokat fogalmazhatjuk meg. Ezek általános megfogalmazások, és sok minden függ az adott 

országban tapasztalható jelenlegi helyzettől. Bármilyen kérdés esetén vegye fel a kapcsolatot 

orvosával.  

 

Mivel a kialakult kép az elkövetkező napokban és hetekben változhat, a WDO hetente friss 

webináriummal jelentkezik, és a változásoknak megfelelően folyamatosan frissíti az élő 

hírfolyamát. 

 

1. Jelenleg nincs igazolt koronavírus-fertőzéses (COVID-19) DMD/BMD eset. 

2. A Duchenne-nel/Beckerrel élő emberek körében nem nagyobb a vírus elkapásának esélye. 

3. A (nem-invazív) lélegeztetés és a köhögést segítő eszköz használata nem befolyásolja a vírus 

elkapásának lehetőségét. 

4. A szappanos kézmosás a legfontosabb mindenki számára (a betegnek és ápolónak is). A 

felületek, ajtókilincsek és érintőképernyők tisztítása szintén fontos intézkedés. 

5. A lehetőségekhez mérten ne mozduljon ki otthonról és erre ösztönözzön másokat is 

#Home4Duchenne #Home4Becker. 

6. Halassza el a nem sürgős kórházi látogatásokat vagy intézze el azokat telefonos 

beszélgetéssel. 

7. Azokban az országokban, ahol az iskolák még nyitva vannak, tanácsos azokat a gyermekeket, 

akik (napi szinten) szteroidokat kapnak, valamint a légzési nehézségekkel küzdő gyermekeket 

otthon tartani. 

8. A Duchenne esetében használt szteroid adagja nem jelent problémát. Ne hagyja abba a 

szteroid szedését, mert ez még nagyobb kockázatnak teszi ki a beteget. 

9. Semmit ne változtasson a gyógyszer adagolási rendjén, hacsak az orvos nem javasolja. 

Ugyanez vonatkozik az ACE-gátlókra.  

10. Hasznos lehet a szedett gyógyszerből további 1-2 havi adag beszerzése, arra az esetre, ha 

hiány lenne belőle. 

11. Általában a légzőszervi elégtelenséggel rendelkező betegeket immunizálták a 

szamárköhögéssel és a pneumococcus fertőzéssel szemben. Ugyanakkor ez nem nyújt 

védettséget a koronavírus-fertőzéssel (COVID-19) szemben. 

12. Nincs olyan kimondott étel vagy vitamin, ami segítene bármelyik vírussal szemben. A 

gyermekek általában sok gyümölcsöt és zöldséget kell enniük, hogy megszerezzék a 

számukra szükséges vitaminokat és ásványi anyagokat. 

13. A Duchenne-ben és Beckerben szenvedő betegekre nézve nagyobb kockázatot jelent, ha 

elkapják a vírust, mivel ez vírusos tüdőgyulladást idézhet elő, és a tüdőgyulladás mindig 

magában rejti a légzőszervi elégtelenség kockázatát ebben a populációban.  

14. A szívbetegség kockázati tényező, így a szívelégtelenségben szenvedő Duchenne- és Becker-

betegek esetében nagyobb a kockázata annak, hogy a koronavírus-fertőzés (COVID-19) 

súlyosan érinti őket. 

15. Nem tudjuk eléggé hangsúlyozni a józan ész és az általános higiénia szabályait, amelyek 

mindenkire vonatkoznak, de különösen fontosak a segítők és az ápolók számára. 
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A koronavírus-fertőzésről (COVID-19) általában és a 

DMD/BMD vonatkozásában 

A koronavírus egy légzőszervi vírus, ami a köhögés és tüsszentés során kibocsátott kis cseppecskék 

révén terjed. A vírus akár négy órán keresztül is életképes marad szilárd felületen, így Ön talán nem 

is látja a tünetekkel rendelkező és a vírust terjesztő embert. Főleg a 60 év feletti idősebb korosztály 

és a legyengült szervezetű emberek vannak veszélyben. 

 

Az Egészségügyi Világszervezet március 11-én, szerdán hivatalosan is világjárványnak nyilvánította a 

fertőzést, tehát a betegség az egész világot érinti. Ha szeretne többet megtudni a vírus kialakulásáról 

és arról, amit az 1918. évi nagy influenzajárványból (spanyolnátha) tanulhatunk a vírus terjedésének 

visszaszorításához, akkor ajánljuk a Stanford „A koronavírusról nem virológusoknak” című 

webináriumát. 

 

Szeretnénk nyomatékosan hangsúlyozni, hogy jelenleg nincs olyan, akit DMD/BMD koronavírus 

szakértőnek nevezhetnénk. Nincs tudomásunk egyetlen olyan esetről sem, amikor DMD-ben/BMD-

ben szenvedő beteg koronavírussal fertőződött volna meg akár Kínában, akár Olaszországban. Éppen 

ezért nehéz lenne megállapítani azt, hogy a fertőzésnek milyen hatása van a Duchenne- és a Becker-

féle izomdisztrófiára.  

 

Arra kértünk DMD-szakértőket, hogy osszák meg gondolataikat néhány fő témakörrel kapcsolatban. 

Ezeket semmi esetre sem szabad összetéveszteni az iránymutatásokkal; válaszaik csupán azt 

tükrözik, amit jelenleg tudunk. Minden országnak, és gyakran még az egyes kórházaknak is megvan a 

maga irányelve és szabályzata, amit tiszteletben kell tartanunk és követnünk kell. 

 

  

https://stanford.zoom.us/rec/play/u8IsJOz8qm03HtScswSDC6UtW9W4Lfms1iQZ8_QEzE7gVnVXYFPzbrUaMOXC8anaG8kWFIdvp8cECZ_y?continueMode=true
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Szakembereknek szóló kérdések és válaszok 

A szakértők, akik megosztották meglátásaikat: 

● Prof. Dr. Eugenio Mercuri, gyermekneurológus 

● Prof. Dr. Francesco Muntoni, gyermekneurológus  

● Prof. Dr. Nathalie Goemans, gyermekgyógyász, gyermekneurológus 

● Prof. Dr. Jonathan Finder, gyermekneurológus 

A fertőzés esélyének csökkentése 

Kivegyem a fiamat az iskolából? Ha igen, mennyi időre? Honnan fogom tudni, 

ha ismét biztonsággal visszamehet? 

Prof. Dr. Eugenio Mercuri 

Hogy gyermekét otthon tartsa-e, az attól függ, hogy milyen a helyzet az országban. A gyermekek 

kisebb valószínűséggel fertőződnek meg, ez jelenleg 2-3%. Sok gyermek lehet fertőző, mivel a 

fertőzés gyakran kevés tünettel jár együtt, így az iskolai fertőzés kockázata magas. Elszigetelt 

esetekben ez nem jelent gondot, és ha van néhány eset az országban, amikor fertőzött személy nem 

jár az iskolába, már ez is csökkentheti a vírus terjedését. Nem lehet általános érvényű szabályt 

alkalmazni, minden egyes esetre és az adott országra nézve külön kell meghatározni a teendőket. 

 

Prof. Dr. Francesco Muntoni 

Általánosságban azt mondhatjuk, hogy nagyon kicsi az esélye, hogy gyerekek elkaphassák a vírust, de 

ez természetesen sosem nulla. Furcsa módon a nagyszüleik veszélyeztetettsége sokkal magasabb. 

Az, hogy gyermekeiket otthon tartsák vagy sem, az nagyban függ az országtól, és hogy az ország a 

görbének éppen melyik szakaszában tart. Ha gyermeke nincs közvetlen veszélynek kitéve, akkor nem 

javasolnám, hogy kivegye az iskolából. Természetesen ez változik, ha a koronavírus szétterjedése 

növekszik. És jobb, hogy ha a gyermekeket távol tartjuk a nagyszülőktől.  

 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Személyesen azt gondolom, hogy igen. Jelen pillanatban nem tudjuk, hogy a vírus hatással van-e az 

izomzatra, de gondoljunk csak bele, hogy az influenza is milyen hatással van a fiúkra, akár az 

izomműködés csökkenéséhez és tüdőgyulladáshoz is vezethet, tehát én minden kitettséget 

elkerülnék. Itt az Egyesült Államokban az iskolák már kezdenek bezárni.  

  

Prof. Dr. Nathalie Goemans 

A gyermekek érintettsége világszerte alacsonyabbnak tűnik, mint a felnőtteké és időseké, 

ugyanakkor itt Belgiumban, a biztonság kedvéért, már a hét elején azt a tanácsot adtuk minden 

korlátozott légzésfunkcióval rendelkező neuromuscularis betegnek és minden DMD-ben szenvedő, 

szteroidot szedő fiúnak, hogy maradjanak otthon. Tegnap egyébként ugyanezt a szabályt vezette be 

a szövetségi hivatal az összes iskolásra és egyetemi hallgatóra nézve, ami még könnyebbé tette 

helyzetünket. A kiegészítő intézkedéseket az egyénekhez kell igazítani, figyelembe véve 

törékenységüket, kockázati profiljukat és környezetüket. 
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Ha repülőgépen tartózkodunk, nagyobb az esélye, hogy elkapjuk a vírust? 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Természetesen, minden szoros kitettség, mint amilyen például egy repülőgép utastere, növeli a 

kockázatot. Lemondjam az utazást? Igen, de remélem, hogy májusra vagy júniusra visszatérhetünk a 

megszokott kerékvágásba. Senki sem tudja megmondani, hogy mindez meddig fog tartani. 

  

Prof. Dr. Nathalie Goemans 

Ideiglenesen minden kikapcsolódást célzó utazást el kell halasztani, hogy csökkentsük a személyes 

kockázatot és a vírus terjedését. Nem is annyira a repülő utasterében lévő levegő jelenti a 

kockázatot, hiszen ezt szűrik, hanem az a tény, hogy hosszabb időre szorosan össze vagyunk zárva 

másokkal, mint más rendezvényeken, koncerteken… a repülőtéren lévő korlátokkal, fogantyúkkal, 

mosdókkal való érintkezés… Ugyanakkor senki nem tudja megmondani, hogy mindez meddig tart; 

nagyban függ a népesség fertőzési görbéjétől, amely országonként eltérő lehet. 

Hogyan lehet betartani az utasításokat, ha a források (kézgélek, maszkok, 

Pneumovax injekciók) korlátozottak? 

Prof. Dr. Eugenio Mercuri 

Természetesen a kézmosást és a felületek tisztítását el kell végezni. A szappan és a víz nem kerül 

sokba és ezek a leghatékonyabbak. A mosakodás a legjobb módja a fertőzések elleni védekezésnek. 

Tartózkodjunk a vírussal való szennyeződéstől, és töröljük le a felületeket.  

 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

A fiaik védelmének legjobb módja a tömeg elkerülése és a szappannal és vízzel történő alapos 

kézmosás.  

 

Prof. Dr. Nathalie Goemans 

Nem tudjuk eléggé hangsúlyozni a józan ész és az általános higiénia szabályait, amelyek mindenkire 

vonatkoznak, de különösen fontosak a segítők és az ápolók számára.  

 

Elizabeth Vroom 

A gyakori kézmosás mellett a felületeket, kilincseket és érintőképernyőket is rendszeresen meg kell 

tisztítani.  

A fiam immunrendszerének erősítése 

Segíthetnek-e a probiotikumok vagy a D-vitamin és a C-vitamin tartalmú 

étrendkiegészítők? 

Prof. Dr. Eugenio Mercuri 
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Általánosságban nézve az egészséges táplálkozás vitaminokkal és ásványi anyagokkal segít. Nincs 

olyan kimondott vitamin, ami segítene bármelyik vírussal szemben. A gyermekek fogyasszanak 

gyakran gyümölcsöt és zöldségeket a vitaminokért.  

 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Sajnos nem. Nincs olyan szuperétel vagy vitamin, ami erősítené az immunrendszert, ellentétben 

azokkal az ostoba hirdetésekkel, amiket az interneten látok. 

 

Prof. Dr. Nathalie Goemans 

Nincs tudományos bizonyíték arra, hogy vitaminokkal stb. „fel lehetne lendíteni az 

immunrendszert”… még egyszer mondom: a józan ész, az egészséges étkezés, a kézhigiénia, a 

társasági távolságtartás, a betegekkel való érintkezés kerülése és újra csak mosás, mosdás, mosás… 

ezek sokkal fontosabbak. (Megjegyzésképpen: a szappannal és vízzel történő alapos kézmosás sokkal 

jobb, mint a kézfertőtlenítők – ezeknél az alkoholnak > 70° kell lennie, ami a legtöbb fertőtlenítő 

esetében nem áll fenn, ezáltal hamis biztonságérzetet ad.)  

 

Megfertőződés esetén a DMD/BMD-betegeknek hosszabb ideig tart leküzdeni 

ezt a fertőzést? 

Prof. Dr. Francesco Muntoni 

Ha elkapják, akkor a DMD-betegeknél is súlyos betegség alakul ki, ami nem tér el a lakosság többi 

részétől. 

 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Erre vonatkozóan nincs információnk. Feltételezve, hogy az illető szteroidokat szed, valószínű, hogy a 

betegség leküzdése egy kicsit nehezebb, mivel a szteroidok enyhén immunszuppresszív hatásúak. De 

ez NEM azt jelenti, hogy abba kell hagyni a szteroidok szedését: NE HAGYJA ABBA A SZTEROIDOK 

SZEDÉSÉT, mivel ez veszélyes, és nagyobb kockázatot rejt magában, mint a koronavírus-fertőzés 

(COVID-19) jelentette kockázat. 

 

Prof. Dr. Nathalie Goemans 

Azt már tudjuk, hogy a koronavírus-fertőzés (COVID-19) súlyos esetben maradandó tüdőkárosodást 

okozhat. Pozitív megjegyzés: bár a szteroidokról ismert, hogy csökkentik az immunitást, 

elképzelhető, hogy a szteroidok védekező szerepet játszhatnak a koronavírus-fertőzés (COVID-19) 

során fellépő súlyos akut légúti distressz szindróma (ARDS) patofiziológiájában (citokin-vihar). De ezt 

még nem tudjuk. 

 

Milyen hatása van a szteroidoknak az immunrendszerre? Hagyjuk abba a 

szteroidok szedését? 

Prof. Dr. Francesco Muntoni 

Az előny-kockázat elv alapján kell minden döntésünket meghozni a mindennapi tevékenységünk 

során. A szteroidokkal való leállás káros, mivel azokat nem lehet hirtelen abbahagyni. A szteroidokkal 
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való hirtelen leállással kapcsolatban problémák merülnek fel. Ha a gyermekek a szteroidok 

csökkentése közben vagy a szteroidok abbahagyását követő néhány hónapon belül megbetegednek, 

kevésbé valószínű, hogy leküzdenek egy vírust, és a szteroid stressz esetére vonatkozó adagolására 

lehet szükség. 

 

Prof. Dr. Eugenio Mercuri 

Igaz, hogy a szteroidok befolyásolják az immunválaszt, de csak enyhe módon, különösen az idősebb 

gyermekek esetében, akik viszonylag alacsonyabb adagot kapnak. Mindannyian egyetértünk abban, 

hogy nem szabad abbahagyni a szteroidokat. Gyakorlatilag azt mondhatjuk, hogy a fertőzés a nagyon 

fiatal gyermekeket ritkán érinti, így elsősorban az idősebb fiúkkal foglalkozunk. Mivel a késő 

tizenéves vagy 20-as éveikben sokkal alacsonyabb az adag, így kevésbé áll fenn a súlyos 

immunszuppresszió kockázata. 

 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

A szteroidok enyhe immunszuppresszánsok és csökkentik a limfociták aktivitását, pedig ezek a sejtek 

a vírusok leküzdését segítik. 

 

A DMD/BMD-betegek nagyobb eséllyel kapják el a vírust? 

Prof. Dr. Eugenio Mercuri 

Általában a Duchenne-es emberek nincsenek kint annyit télen és nem járnak zsúfolt helyekre, így a 

vírus sem terjed olyan könnyen a körükben. Sem Kínából, sem Olaszországból nem ismerünk 

bizonyítékot arra, hogy a fogyatékkal élő gyermekeket másként érintené a fertőzés. Kórházunk 

figyelemmel kísér egy másmilyen fogyatékokkal élő csoportot, és nincs bizonyíték arra, hogy a 

fogyatékossággal élő vagy lélegeztetett gyermekek, tinédzserek jobban érintettek lennének. Ha 

betartja a higiéniás szabályokat és elkerüli a zsúfolt helyeket, akkor a fertőzés esélye csökken.  

 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Nem, és feltehetően alacsonyabb kockázatnak vannak kitéve, mivel kevésbé valószínű, hogy 

megérintik a kilincseket, fogantyúkat vagy kezet fognak valakivel stb. Azoknak, akik az iskolában 

vannak vagy éppen felgyógyultak, ugyanolyan kockázatot jelentenek a belélegzett cseppek.  

 

A DMD/BMD-betegek magas kockázatú vagy kiszolgáltatott csoport képeznek, 

és nagyobb valószínűséggel halnak meg? 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Rájuk nézve mindenképp magasabb a kockázat, mivel ez a betegség egy vírusos tüdőgyulladás, és 

ebben a csoportban a tüdőgyulladás a légzőszervi elégtelenség kockázatát hordozza. A „nagyobb 

valószínűséggel halnak meg” vonatkozásában azt mondanám, hogy NEM, mivel ezek a betegek 

fiatalabbak, és nagyrészt nincs tüdőbetegségük. A krónikus tüdőbetegségben szenvedők jelentik a 

legnagyobb kockázatú csoportot, együtt az idősekkel. Másrészről a szívbetegség szintén kockázati 

tényező, és nagyon sok szívbetegség van a DMD populációban. Ezért aggodalommal tölt el a 

koronavírus-fertőzés (COVID-19) kockázata a szívelégtelenségben szenvedő betegek körében. 
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Lehetséges kockázati tényezőnek számít az ACE-gátló? Hagyjuk abba a 

szedését? 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Lásd lentebb a témáról bővebben (rövid válasz: nincs elegendő információ a pontos válaszhoz), de 

NE hagyja abba a használatot.  

 

 

 
 

 

 

 

A COVID-19 és a lélegeztetés 

Szerezzek be egy köhögést segítő eszközt akkor is, ha a fiamnak jelenleg nincs 

igazán szüksége rá? 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

A COVID-19 vírusos tüdőgyulladást okoz, és így nem termel sok olyan váladékot, amely tisztítást 

igényelne. Általánosságban a köhögést segítő eszköz nem segít, ha nincs rá szüksége. Ha úgy ítéli 

meg, hogy a fiának gyenge a köhögése, akkor mindenképp szerezzen be egyet, mivel fennállhat a 

másodlagos bakteriális tüdőgyulladás veszélye. A vírusos tüdőgyulladás következtében a tüdő 

merevebbé válik és nehezebben fújódik fel, így a gyenge diafragmájú személynél fennáll a veszélye a 

légzési elégtelenség kialakulásának. 

 

AZ  

EKT HYPERTONIA TANÁCSÁNAK  

ÁLLÁSPONTJA AZ ACE-GÁTLÓKKAL ÉS AZ ANGIOTENZIN-

RECEPTOR BLOKKOLÓKKAL KAPCSOLATBAN 

A Kínából származó első jelentések és az újabb bizonyítékok alapján az artériás hipertónia megnövekedett halálozási kockázattal 

járhat a kórházi kezelésben részesülő, koronavírussal (COVID-19) fertőzött alanyoknál, hipotézisek születtek az angiotenzin-

konvertáló enzimgátlók (ACE-i) vagy az angiotenzin-receptor blokkolók (ARB) lehetséges kedvezőtlen hatásainak felvetésére. 

Utaltak arra, különösen a közösségi média oldalain, hogy ezek a gyakran használt gyógyszerek növelhetik mind a fertőzés 

kockázatát, mind a SARS-CoV2 súlyosságát. Az aggodalomra az a megfigyelés adja az okot, hogy hasonlóan a SARS-t okozó 

koronavírushoz, a COVID-19 vírus is az ACE2-nek nevezett specifikus enzimhez kötődve fertőzi meg a sejteket, és az ACE2-szint 

megemelkedik az ACE-I-vel és ARB-vel való kezeléssel. 

A közösségi médiához köthető felnagyítás következtében azok a betegek, akik magas vérnyomás miatt ezeket a gyógyszereket 

szedik és orvosaik egyre inkább elbizonytalanodtak, és bizonyos esetekben abbahagyták ACE-I vagy ARB gyógyszereik szedését. 

Az ACE-i vagy ARB kezelésnek a COVID-19-cel kapcsolatos biztonságosságáról szóló feltevéseknek semmilyen tudományos 

megalapozottsága nincs, azt semmilyen bizonyíték nem támasztja alá. Ugyanakkor állatokon végzett vizsgálatokból származó 

bizonyítékok arra utalnak, hogy ezek a gyógyszerek inkább védekező hatást fejthetnek ki a súlyos tüdőszövődményekkel 

szemben a COVID-19 fertőzésben szenvedő betegeknél, de emberekkel kapcsolatban jelenleg még nincs adat. 

Az Európai Kardiológiai Társaság Hypertonia Tanácsa (Council on Hypertension of the European Societiy of Cardiology) 

hangsúlyozza, hogy nem állnak rendelkezésre bizonyítékok, amelyek alátámasztanák az ACE-I és ARB káros hatásait a COVID-19 

járvánnyal összefüggésében.  

A Hypertonia Tanács határozottan ajánlja, hogy az orvosok és a betegek folytassák a kezelést a szokásos vérnyomáscsökkentő 

alkalmazásával, mivel nincs olyan klinikai vagy tudományos bizonyíték, amely felvetné, hogy az ACEi-vel vagy ARB-vel történő 

kezelést abba kell hagyni a COVID-19 fertőzés miatt. 

Prof. Giovanni de Simone,  

elnök, EKT Hypertonia Tanács 

A Nucleus tagok nevében 
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Prof. Dr. Francesco Muntoni 

Ha súlyos problémája van, akkor a köhögést segítő eszköz nem segíthet. A COVID más, mint az a fajta 

tüdőgyulladás, ahol folyadék halmozódik fel. Ez száraz köhögéssel jár. A köhögést segítő eszköz akkor 

hasznos, ha az emberek további, bakteriális tüdőgyulladást is kapnak. 

 

A lélegeztetett betegek esetében kevésbé valószínű, hogy megfertőződnek a 

vírussal? 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Igen, ennek van alapja, és valószínűleg ez fog bebizonyosodni. A kéz fertőtlenítése azonban továbbra 

is nagyon fontos. Például azok, akik nem tudnak önállóan táplálkozni, ki vannak téve az ápoló kezén 

lévő vírusok kockázatának. 

 

Mennyire hatékonyak a nem-invazív lélegeztetőkben lévő baktériumszűrők? 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Megfelelőek a légzéssel kibocsátott folyadékcseppekhez. 

 

Az UZ Leuven pulmonológusai 

Az invazív lélegeztetés nem egy „zárt” rendszer, különben újbóli belégzéskor hiperkapnia lépne fel a 

körforgásban. A lélegeztető a külső környezet levegőjét használja. A nem-invazív lélegeztetők 

baktériumszűrői kevésbé hatásosak a vírusok esetében, mivel a vírusok sokkal kisebbek. 

 

A koronavírus okozhat-e hosszútávú károsodást a tüdőben? 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Mivel új vírusról van szó, nincsenek információink a hosszútávú következményekről. De a hasonló 

fertőzésekkel kapcsolatos tapasztalataink alapján azt mondhatjuk, hogy nem valószínű. 

A COVID-19 és a gyógyszerhiány 

A COVID-19 miatt kialakulhat-e gyógyszerhiány? 

Prof. Dr. Francesco Muntoni 

Lehet, hogy a gyógyszertárak nehézségekbe ütköznek az ellátás kapcsán, ezért javaslom a 

gyógyszerek készletezését. Ismernie kell a szteroidok stressz esetére vonatkozó adagolását.  

 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Nem tartom valószínűnek, hogy hiány alakulna ki a DMD-betegek által alkalmazott 

gyógyszerkészítmények fajtáinál, de ezt nem lehet megjósolni. Úgy gondolom, hogy jó, ha plusz egy 

havi gyógyszermennyiséget beszerzünk arra az esetre, ha az ember karanténba kerül és nem tud 

elmenni a következő adagért. 
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Prof. Dr. Nathalie Goemans  

Nem tudok hozzászólni az esetleges gyógyszereshiányhoz, ez országonként is különböző lehet, de 

például a maszkok hiánya már kérdés Belgiumban, ezért szigorú szabályok vannak a maszkok 

használatára vonatkozóan. 

 

A COVID-19 hatása a kórházakra és a kórházi látogatásokra 

Előfordulhat, hogy a Duchenne-betegeknél megtagadják a kezelést? 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Nem tartom valószínűnek, hogy egy Duchenne-betegnél megtagadnák a kezelést, amikor az orvosi 

irányelvek azt írják elő, hogy azokat a betegeket kell kezelni, akiknél legnagyobb a túlélés 

valószínűsége. Ugyanakkor óva intenék mindenkit attól, hogy bárkit is kórházba vigyen, hacsak nincs 

meg a COVID-19 alapos gyanúja, vagy ha a betegnek légzési nehézsége van.  

 

Lemondhatóak az előre betervezett/felülvizsgálati kórházi időpontok?  

Prof. Dr. Francesco Muntoni 

Ha az Ön országa a betegség terjedési görbéjének még korai szakaszában van, akkor hasznos lehet 

egy előrehozott kórházi látogatás, mivel most még van hely a kórházakban. Egyébként pedig a 

kórházi látogatások elhalasztását és a telefonos konzultáció igénybevételét javasoljuk. Ha váratlan és 

kritikus helyzet lép fel, akkor viszont menni kell. A fertőzésveszély szempontjából nem a kórház 

jelenti a nagy kihívást, hanem inkább az oda való eljutás (mivel a tömegközlekedés viszont magas 

kockázatot jelent). A légzőszervi elégtelenséggel vagy szívproblémával rendelkező fiatal felnőtteknél 

nagyobb a súlyos fenyegetettség esélye.  

 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Ha nem merülnek fel új problémák, átütemezném a látogatásokat a kitettség kockázatának 

elkerülése érdekében.  

 

Prof. Dr. Nathalie Goemans 

Bölcs dolognak tűnik a nem sürgős kórházi látogatásokat az elkövetkező hetekben elhalasztani. 

 

Lehetséges kezelések vagy gyógyszerek 

Van-e olyan gyógyszer, amelyet szedhetünk, vagy az ACE-gátlók használata 

további védelmet nyújthat-e a betegeknek? 

Prof. Dr. Eugenio Mercuri 
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MIndannyian egyetértünk abban, hogy az ACE-gátlókkal kapcsolatban semmit nem szabad 

változtatni. Az Olasz Hypertonia Társaság (Italian Hypertension Society) kiadott egy levelet, 

amelyben leírják, hogy nincs bizonyíték az ACE-gátlók leállításának szükségességére. Ne állítson le 

valamit, amiről tudja, hogy hasznos a DMD-betegeknek. Ha ezzel kapcsolatban komoly aggodalom 

merül fel, feltétlenül jelezni fogjuk.  

 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Nem, hacsak nem betegszik meg és nem lesz szüksége külön (stressz-adag) szteroidokra, de ezzel 

kapcsolatban kezelőorvosa eligazítja. Egyszerűen túl kevés az információnk az ACE2-receptor és az 

ACE-gátló közötti lehetséges kapcsolatról ahhoz, hogy következtetéseket vonjunk le. Jelenleg nincs 

bizonyíték arra, hogy az ACE-gátlók súlyosbítják (vagy elősegítik) a koronavírus-fertőzést. 

  

Prof. Dr. Nathalie Goemans 

Határozottan nincs semmi ok arra, hogy megváltoztassuk az olyan gyógyszereket, mint az ACE-gátlók 

vagy a szteroidok. 

  

Mi a helyzet a szamárköhögés elleni vagy más védőoltásokkal?  

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Ez egy teljesen független fertőzés; semmi okom nincs azt feltételezni, hogy ez a védőoltás előnyös 

lenne a fertőzöttek esetében, vagy bárkit megvédene a COVID-19 fertőzéstől. 

 

Mi a helyzet a védőoltással? 

Fontos a pneumococcus elleni védőoltás? 

Prof. Dr. Francesco Muntoni 

Nagyon fontos, hogy minden szükséges védőoltást megkapjunk, hiszen senki nem szeretné, ha 

egyszerre fertőződne meg a COVID-19-cel és egy másik vírussal. A szamárköhögés elleni oltás nem 

kötelező, de az javasolt, hogy valaki az egészség védelme érdekében minden oltással rendelkezzen. 

 

Prof. Dr. Jonathan Finder 

Ez az oltás általánosságban véve ajánlott, de kifejezetten ebben az esetben nem nyújt védelmet a 

COVID-19 ellen, és a védőoltás miatt elmenni az egészségügyi intézménybe jelenleg megnöveli a 

kitettség kockázatát. 

 

Prof. Dr. Nathalie Goemans 

Nem győzzük eléggé hangsúlyozni, hogy a járvány visszaszorítása mindenki felelőssége, átmenetileg 

mindannyiunknak korlátoznunk kell kapcsolatainkat és a lehetőségekhez mérten otthon kell 

maradnunk, a szigorú higiéniai intézkedések betartása mellett. 
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Betegképviseleti szervezetként mit tehetünk? 

- Kerüljék el az álhírek terjedését a közösségeikben 

- Osszák meg ezt a webináriumot és ismertessék meg tartalmát a családokkal, egészségügyi 

szakemberekkel 

- Terjesszék a lehető legjobb információkat 

- Kövessék a helyi hatóságok előírásait és az útmutatásokat 

- Kövessék a WDO webináriumait további kérdésekkel kapcsolatban 

 

Mit tehetünk Duchenne Világszervezetként? 

- A felvétel hamarosan elérhető lesz a terjesztéshez 

- A jelentés lefordítása és a családokkal és az orvosokkal való megosztása 

- WDO élő hírfolyam: A COVID-19 és a Duchenne/Becker 

- Heti rendszerességű webinárium a közösség tájékoztatásához (következő időpont: március 

21., 16:00 CET) 

- Ahol csak tudunk, mindenkit támogatunk! 

 

Mutasd meg együttérzésedet! 

Ezekben a nehéz időkben nagyon nagy szükség van az orvosi és egészségügyi információk 

biztosítására. Emellett a közösségre is gondolkodnunk kell. Meg kell mutatnunk, hogy erősek 

vagyunk. Ezért hoztunk létre egy olyan társadalmi kampányt, aminek segítségével mindenkivel 

kapcsolatba léphetünk. Néhány országban (Olaszország, Spanyolország) kötelező otthon maradni. A 

fiainknak pedig fontos otthon maradni. Vonja be a civil társadalmat, és tudassa velük, hogy a bevált 

gyakorlatok milyen fontosak a ritka és súlyos betegségben szenvedők számára.  

 

Tartsunk össze és lépjünk kapcsolatba az interneten keresztül. Ossza meg ezt az információt 

családjával és ossza meg fényképeit a #Home4Duchenne-nel vagy a #Home4Becker-rel. Ha elkészül, 

akkor az összes hozzászólásból készítünk egy videót. 

https://www.worldduchenne.org/news/live-covid-19-coronavirus-and-duchenne-becker-muscular-dystrophy/
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