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A COVID-19 és a Duchenne-, valamint a Becker-
fele izomdisztrofia

A WDO (Duchenne Vildgszervezet) webindriumdnak leirata, mdrcius 14., szombat, 16:00 CET

Azzal a szandékkal hoztuk létre a webindriumot, hogy segitséget nyujtsunk a szakembereknek
megvalaszolni a jelenlegi koronavirus-jarvannyal, valamint a jarvanynak a Duchenne- és Becker-féle
izomdisztréfia kozosségére gyakorolt hatdsaival kapcsolatos kérdéseket. A gyakran ismételt
kérdéseket Osszegyjtottiik és csoportositottuk. Ezutan felkértiink DMD (Duchenne-féle
izomdisztréfia) szakértéket, hogy mondjak el meglatasaikat.

A webindriumot a Duchenne Vilagszervezet részérdl Elizabeth Vroom (elnok) és Suzie-Ann Bakker
(kommunikacids koordinator) vezette. A megkérdezett szakérték pedig a kovetkez6k voltak: Prof. Dr.
Eugenio Mercuri, Prof. Dr. Francesco Muntoni, Prof. Dr. Jonathan Finder és Prof. Dr. Nathalie
Goemans.

A webindriumot a betegképviseleti szervezetek szabadon lefordithatjak és az anyagot a legszélesebb
korben megoszthatjak. Kérjik, vegye figyelembe, hogy ez egy altalanos utmutaté, és sok minden
flgg az adott orszagban tapasztalhato jelenlegi helyzett6l. Ha barmilyen kérdése van, vegye fel a
kapcsolatot orvosdval. A témaval kapcsolatos tovabbi részletes informacidéért megnézheti a
webindriumrdl késziilt felvételt itt, vagy legérgethet az atirat elolvasasahoz.

Osszefoglalas
A koronavirus-fert6zésrél (COVID-19) altalaban és a DMD/BMD vonatkozasaban
Szakembereknek sz616 kérdések és valaszok
A fert6zés esélyének csokkentése
A fiam immunrendszerének erGsitése
A COVID-19 és a lélegeztetés
A COVID-19 és a gydgyszerhiany
A COVID-19 hatdsa a kérhazakra és a kérhazi latogatasokra
Lehetséges kezelések vagy gyogyszerek
Mi a helyzet a véddoltassal?
Betegképviseleti szervezetként mit tehetlink?
Mit tehetlink Duchenne Vilagszervezetként?

Mutasd meg egylttérzésedet!
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https://www.youtube.com/watch?v=3DKEeRV8alA
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Osszefoglalas

A marcius 14-én, szombaton meglévé ismereteink alapjan a kovetkez6 javaslatokat és

megfontolasokat fogalmazhatjuk meg. Ezek altaldnos megfogalmazasok, és sok minden fligg az adott

orszagban tapasztalhatd jelenlegi helyzettdl. Barmilyen kérdés esetén vegye fel a kapcsolatot

orvosaval.

Mivel a kialakult kép az elkovetkez6 napokban és hetekben valtozhat, a WDO hetente friss

webinariummal jelentkezik, és a valtozasoknak megfelel6en folyamatosan frissiti az él6

hirfolyamat.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Jelenleg nincs igazolt koronavirus-fertzéses (COVID-19) DMD/BMD eset.

A Duchenne-nel/Beckerrel él6 emberek korében nem nagyobb a virus elkapasanak esélye.
A (nem-invaziv) lélegeztetés és a kohogést segitd eszkoz hasznalata nem befolyasolja a virus
elkapasanak lehet&ségét.

A szappanos kézmosas a legfontosabb mindenki szamara (a betegnek és apoldnak is). A
felliletek, ajtokilincsek és érint6képernyék tisztitasa szintén fontos intézkedés.

A lehetGségekhez mérten ne mozduljon ki otthonrdl és erre 6sztdn6zzon masokat is
#Home4Duchenne #Home4Becker.

Halassza el a nem siirg6s korhazi latogatasokat vagy intézze el azokat telefonos
beszélgetéssel.

Azokban az orszdgokban, ahol az iskolak még nyitva vannak, tandcsos azokat a gyermekeket,
akik (napi szinten) szteroidokat kapnak, valamint a Iégzési nehézségekkel kiizd6 gyermekeket
otthon tartani.

A Duchenne esetében haszndlt szteroid adagja nem jelent problémat. Ne hagyja abba a
szteroid szedését, mert ez még nagyobb kockazatnak teszi ki a beteget.

Semmit ne valtoztasson a gydgyszer adagolasi rendjén, hacsak az orvos nem javasolja.
Ugyanez vonatkozik az ACE-gatldkra.

Hasznos lehet a szedett gydgyszerbdl tovabbi 1-2 havi adag beszerzése, arra az esetre, ha
hidny lenne beldle.

Altalaban a légz6szervi elégtelenséggel rendelkezd betegeket immunizaltak a
szamarkohogéssel és a pneumococcus fertézéssel szemben. Ugyanakkor ez nem nyujt
védettséget a koronavirus-fertGzéssel (COVID-19) szemben.

Nincs olyan kimondott étel vagy vitamin, ami segitene barmelyik virussal szemben. A
gyermekek altalaban sok gyiimolcsot és zoldséget kell ennilik, hogy megszerezzék a
szamukra szikséges vitaminokat és dsvanyi anyagokat.

A Duchenne-ben és Beckerben szenved6 betegekre nézve nagyobb kockazatot jelent, ha
elkapjak a virust, mivel ez virusos tiidégyulladast idézhet elg, és a tiidégyulladas mindig
magaban rejti a légz6szervi elégtelenség kockazatat ebben a populadcidban.

A szivbetegség kockdazati tényezd, igy a szivelégtelenségben szenvedd Duchenne- és Becker-
betegek esetében nagyobb a kockdzata annak, hogy a koronavirus-fert6zés (COVID-19)
sulyosan érinti 6ket.

Nem tudjuk eléggé hangsulyozni a j6zan ész és az altalanos higiénia szabalyait, amelyek
mindenkire vonatkoznak, de kiilondsen fontosak a segiték és az dpoldk szdmara.
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A koronavirus-fert6zésrél (COVID-19) altaldban és a
DMD/BMD vonatkozasaban

A koronavirus egy légzGszervi virus, ami a kohogés és tlisszentés soran kibocsatott kis cseppecskék

révén terjed. A virus akar négy 6ran keresztiil is életképes marad szilard feliileten, igy On taldn nem
is [atja a tlinetekkel rendelkez6 és a virust terjeszté embert. FSleg a 60 év feletti id6sebb korosztaly
és a legyenglilt szervezetld emberek vannak veszélyben.

Az Egészségligyi Vilagszervezet marcius 11-én, szerdan hivatalosan is vilagjarvanynak nyilvanitotta a

fert6zést, tehat a betegség az egész vildgot érinti. Ha szeretne tébbet megtudni a virus kialakuldsarél
és arrdl, amit az 1918. évi nagy influenzajarvanybdl (spanyolnatha) tanulhatunk a virus terjedésének
visszaszoritasahoz, akkor ajanljuk a Stanford ,A koronavirusrél nem virolégusoknak” cimd

webinariumat.

Szeretnénk nyomatékosan hangsulyozni, hogy jelenleg nincs olyan, akit DMD/BMD koronavirus
szakért6nek nevezhetnénk. Nincs tudomasunk egyetlen olyan esetrél sem, amikor DMD-ben/BMD-
ben szenvedd beteg koronavirussal fert6z6détt volna meg akdr Kindban, akar Olaszorszagban. Eppen
ezért nehéz lenne megallapitani azt, hogy a fert6zésnek milyen hatdsa van a Duchenne- és a Becker-
féle izomdisztrofiara.

Arra kértiink DMD-szakért6ket, hogy osszdk meg gondolataikat néhany f6 témakarrel kapcsolatban.
Ezeket semmi esetre sem szabad Osszetéveszteni az iranymutatasokkal; vélaszaik csupan azt
tikrozik, amit jelenleg tudunk. Minden orszdgnak, és gyakran még az egyes korhazaknak is megvan a
maga irdnyelve és szabalyzata, amit tiszteletben kell tartanunk és kévetniink kell.
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Szakembereknek sz6lo6 kérdések és valaszok

A szakért6k, akik megosztottdk meglatasaikat:
e Prof. Dr. Eugenio Mercuri, gyermekneurolégus
e Prof. Dr. Francesco Muntoni, gyermekneurolégus
e Prof. Dr. Nathalie Goemans, gyermekgyogydsz, gyermekneurolégus
e Prof. Dr. Jonathan Finder, gyermekneurolégus

A fert6zés esélyének csokkentése

Kivegyem a fiamat az iskolabdél? Ha igen, mennyi id6ére? Honnan fogom tudni,
ha ismét biztonsaggal visszamehet?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Hogy gyermekét otthon tartsa-e, az attdl fligg, hogy milyen a helyzet az orszagban. A gyermekek
kisebb valdszinliséggel fert6z6dnek meg, ez jelenleg 2-3%. Sok gyermek lehet fert6z6, mivel a
fert6zés gyakran kevés tlnettel jar egyltt, igy az iskolai fert6zés kockazata magas. Elszigetelt
esetekben ez nem jelent gondot, és ha van néhany eset az orszdgban, amikor fert6z6tt személy nem
jar az iskolaba, mar ez is csokkentheti a virus terjedését. Nem lehet altalanos érvényl szabalyt
alkalmazni, minden egyes esetre és az adott orszagra nézve kiilon kell meghatarozni a teendbket.

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Altaldnossagban azt mondhatjuk, hogy nagyon kicsi az esélye, hogy gyerekek elkaphassék a virust, de
ez természetesen sosem nulla. Furcsa mdédon a nagyszileik veszélyeztetettsége sokkal magasabb.
Az, hogy gyermekeiket otthon tartsdk vagy sem, az nagyban fligg az orszagtdl, és hogy az orszag a
gorbének éppen melyik szakaszaban tart. Ha gyermeke nincs kdzvetlen veszélynek kitéve, akkor nem
javasolnam, hogy kivegye az iskolabdl. Természetesen ez valtozik, ha a koronavirus szétterjedése
novekszik. Es jobb, hogy ha a gyermekeket tavol tartjuk a nagyszil&ktdl.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Személyesen azt gondolom, hogy igen. Jelen pillanatban nem tudjuk, hogy a virus hatassal van-e az
izomzatra, de gondoljunk csak bele, hogy az influenza is milyen hatassal van a fiukra, akar az
izommikodés csokkenéséhez és tliidégyulladashoz is vezethet, tehat én minden kitettséget
elkeriilnék. Itt az Egyesiilt Allamokban az iskolak mar kezdenek bezarni.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

A gyermekek érintettsége vilagszerte alacsonyabbnak tlnik, mint a felnGtteké és id6seké,
ugyanakkor itt Belgiumban, a biztonsag kedvéért, mar a hét elején azt a tanacsot adtuk minden
korlatozott légzésfunkcidval rendelkezé neuromuscularis betegnek és minden DMD-ben szenved6,
szteroidot szed6 fiinak, hogy maradjanak otthon. Tegnap egyébként ugyanezt a szabdlyt vezette be
a szovetségi hivatal az 6sszes iskoldsra és egyetemi hallgatéra nézve, ami még konnyebbé tette
helyzetiinket. A kiegészits intézkedéseket az egyénekhez kell igazitani, figyelembe véve
torékenységiiket, kockazati profiljukat és kornyezetiiket.
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Ha replil6gépen tartdzkodunk, nagyobb az esélye, hogy elkapjuk a virust?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Természetesen, minden szoros kitettség, mint amilyen példaul egy repiilégép utastere, ndveli a
kockazatot. Lemondjam az utazast? Igen, de remélem, hogy majusra vagy juniusra visszatérhetiink a

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

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Ideiglenesen minden kikapcsolddast célzé utazast el kell halasztani, hogy csokkentsiik a személyes
kockdazatot és a virus terjedését. Nem is annyira a repil6 utasterében 1évé levegé jelenti a
kockazatot, hiszen ezt sz(irik, hanem az a tény, hogy hosszabb idére szorosan 6ssze vagyunk zarva
masokkal, mint mas rendezvényeken, koncerteken... a repil6téren |évé korlatokkal, fogantyukkal,
mosddkkal vald érintkezés... Ugyanakkor senki nem tudja megmondani, hogy mindez meddig tart;

nagyban fligg a népesség fert6zési gorbéjétél, amely orszdgonként eltérd lehet.

Hogyan lehet betartani az utasitdsokat, ha a forrasok (kézgélek, maszkok,
Pneumovax injekciok) korlatozottak?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Természetesen a kézmosast és a felliletek tisztitdsat el kell végezni. A szappan és a viz nem kerdl
sokba és ezek a leghatékonyabbak. A mosakodas a legjobb mddja a fert6zések elleni védekezésnek.
Tartézkodjunk a virussal valé szennyez&déstél, és toroljik le a fellleteket.

Prof. Dr. Jonathan Finder
A fiaik védelmének legjobb mddja a tdmeg elkeriilése és a szappannal és vizzel torténé alapos

kézmosas.

Prof. Dr. Nathalie Goemans
Nem tudjuk eléggé hangsulyozni a jézan ész és az altaldnos higiénia szabalyait, amelyek mindenkire

vonatkoznak, de kiilonosen fontosak a segiték és az dpoldk szamara.

Elizabeth Vroom
A gyakori kézmosas mellett a fellleteket, kilincseket és érint6képernyGbket is rendszeresen meg kell

tisztitani.

A fiam immunrendszerének er@sitése

Segithetnek-e a probiotikumok vagy a D-vitamin és a C-vitamin tartalmu
étrendkiegészit6k?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri
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Altaldnossagban nézve az egészséges taplalkozas vitaminokkal és asvanyi anyagokkal segit. Nincs
olyan kimondott vitamin, ami segitene barmelyik virussal szemben. A gyermekek fogyasszanak
gyakran gyimolcsot és zoldségeket a vitaminokért.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Sajnos nem. Nincs olyan szuperétel vagy vitamin, ami erdsitené az immunrendszert, ellentétben
azokkal az ostoba hirdetésekkel, amiket az interneten latok.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Nincs tudomanyos bizonyiték arra, hogy vitaminokkal stb. ,fel lehetne lenditeni az
immunrendszert”... még egyszer mondom: a jézan ész, az egészséges étkezés, a kézhigiénia, a
tarsasagi tavolsagtartas, a betegekkel vald érintkezés kerilése és Ujra csak mosds, mosdds, mosas...
ezek sokkal fontosabbak. (Megjegyzésképpen: a szappannal és vizzel torténé alapos kézmosas sokkal
jobb, mint a kézfert6tlenit6k — ezeknél az alkoholnak > 70° kell lennie, ami a legtdbb fertStlenitd
esetében nem all fenn, ezéltal hamis biztonsagérzetet ad.)

Megfert6z6dés esetén a DMD/BMD-betegeknek hosszabb ideig tart lekiizdeni
ezt a fert6zést?

Prof. Dr. Francesco Muntoni
Ha elkapjak, akkor a DMD-betegeknél is sulyos betegség alakul ki, ami nem tér el a lakossag tobbi
részétdél.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Erre vonatkozdan nincs informaciénk. Feltételezve, hogy az illetd szteroidokat szed, valdszind, hogy a
betegség leklizdése egy kicsit nehezebb, mivel a szteroidok enyhén immunszuppressziv hatdsuak. De
ez NEM azt jelenti, hogy abba kell hagyni a szteroidok szedését: NE HAGYJA ABBA A SZTEROIDOK
SZEDESET, mivel ez veszélyes, és nagyobb kockazatot rejt magaban, mint a koronavirus-fert6zés
(COVID-19) jelentette kockazat.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Azt mar tudjuk, hogy a koronavirus-fertzés (COVID-19) sulyos esetben maradando tiid6karosodast
okozhat. Pozitiv megjegyzés: bar a szteroidokrdl ismert, hogy csokkentik az immunitast,
elképzelhetd, hogy a szteroidok védekez§ szerepet jatszhatnak a koronavirus-fertézés (COVID-19)
soran fellépd sulyos akut léguti distressz szindrdma (ARDS) patofiziolégiajaban (citokin-vihar). De ezt
még nem tudjuk.

Milyen hatasa van a szteroidoknak az immunrendszerre? Hagyjuk abba a
szteroidok szedését?

Prof. Dr. Francesco Muntoni
Az el6ny-kockazat elv alapjan kell minden déntéslinket meghozni a mindennapi tevékenységlink
soran. A szteroidokkal vald ledllas karos, mivel azokat nem lehet hirtelen abbahagyni. A szteroidokkal
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vald hirtelen leallassal kapcsolatban problémdk mertiilnek fel. Ha a gyermekek a szteroidok
csokkentése kdzben vagy a szteroidok abbahagydasat kéveté néhdny hénapon belll megbetegednek,
kevésbé valdszin(, hogy lekiizdenek egy virust, és a szteroid stressz esetére vonatkozé adagolasara
lehet szlikség.

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Igaz, hogy a szteroidok befolyasoljak az immunvalaszt, de csak enyhe mddon, kiilonésen az id6sebb
gyermekek esetében, akik viszonylag alacsonyabb adagot kapnak. Mindannyian egyetértiink abban,
hogy nem szabad abbahagyni a szteroidokat. Gyakorlatilag azt mondhatjuk, hogy a fert6zés a nagyon
fiatal gyermekeket ritkan érinti, igy elsésorban az id6sebb fidkkal foglalkozunk. Mivel a késé
tizenéves vagy 20-as éveikben sokkal alacsonyabb az adag, igy kevésbé all fenn a sulyos
immunszuppresszié kockazata.

Prof. Dr. Jonathan Finder
A szteroidok enyhe immunszuppresszansok és csdkkentik a limfocitdk aktivitasat, pedig ezek a sejtek
a virusok lekiizdését segitik.

A DMD/BMD-betegek nagyobb eséllyel kapjak el a virust?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Altaldban a Duchenne-es emberek nincsenek kint annyit télen és nem jarnak zsufolt helyekre, igy a
virus sem terjed olyan konnyen a korikben. Sem Kindbdl, sem Olaszorszaghdl nem ismeriink
bizonyitékot arra, hogy a fogyatékkal él6 gyermekeket masként érintené a fert6zés. Kérhazunk
figyelemmel kisér egy masmilyen fogyatékokkal él6 csoportot, és nincs bizonyiték arra, hogy a
fogyatékossaggal él6 vagy lélegeztetett gyermekek, tinédzserek jobban érintettek lennének. Ha
betartja a higiénias szabdlyokat és elkerili a zsufolt helyeket, akkor a fert&zés esélye csokken.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Nem, és feltehetGen alacsonyabb kockazatnak vannak kitéve, mivel kevésbé valdszind, hogy
megérintik a kilincseket, fogantyukat vagy kezet fognak valakivel stb. Azoknak, akik az iskoldban
vannak vagy éppen felgydgyultak, ugyanolyan kockazatot jelentenek a belélegzett cseppek.

A DMD/BMD-betegek magas kockazatu vagy kiszolgaltatott csoport képeznek,
€s nagyobb valdszinliséggel halnak meg?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Rajuk nézve mindenképp magasabb a kockdazat, mivel ez a betegség egy virusos tiidégyulladas, és
ebben a csoportban a tiidégyulladas a légzbszervi elégtelenség kockdzatat hordozza. A ,nagyobb
valdszinliséggel halnak meg” vonatkozadsaban azt mondanam, hogy NEM, mivel ezek a betegek
fiatalabbak, és nagyrészt nincs tiid6betegségiik. A krénikus tiid6betegségben szenveddk jelentik a
legnagyobb kockazatu csoportot, egyltt az idGsekkel. Mdsrészrél a szivbetegség szintén kockazati
tényezd, és nagyon sok szivbetegség van a DMD populacidban. Ezért aggodalommal tolt el a
koronavirus-fert6zés (COVID-19) kockazata a szivelégtelenségben szenvedd betegek kdrében.
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Lehetséges kockazati tényez6nek szamit az ACE-gatlé? Hagyjuk abba a
szedését?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Lasd lentebb a témardl bévebben (révid vélasz: nincs elegendd informdcié a pontos vélaszhoz), de
NE hagyja abba a haszndlatot.

AZ
EKT HYPERTONIA TANACSANAK
ALLASPONTJA AZ ACE-GATLOKKAL ES AZ ANGIOTENZIN-
RECEPTOR BLOKKOLOKKAL KAPCSOLATBAN @ ESC

Council
Hypertension

A Kindbdl szarmazé elséd jelentések és az Ujabb bizonyitékok alapjan az artérids hiperténia megndévekedett halalozasi kockazattal
jarhat a kérhazi kezelésben részesuld, koronavirussal (COVID-19) fert6z6tt alanyoknal, hipotézisek szllettek az angiotenzin-
konvertalé enzimgatlok (ACE-i) vagy az angiotenzin-receptor blokkoldk (ARB) lehetséges kedvezGtlen hatasainak felvetésére.
Utaltak arra, kiilondsen a kozésségi média oldalain, hogy ezek a gyakran hasznalt gyégyszerek névelhetik mind a fert6zés
kockazatat, mind a SARS-CoV2 sulyossagat. Az aggodalomra az a megfigyelés adja az okot, hogy hasonldéan a SARS-t okozd
koronavirushoz, a COVID-19 virus is az ACE2-nek nevezett specifikus enzimhez kot6dve fertézi meg a sejteket, és az ACE2-szint
megemelkedik az ACE-I-vel és ARB-vel vald kezeléssel.
A koz6sségi médidhoz kothet6 felnagyitas kovetkeztében azok a betegek, akik magas vérnyomas miatt ezeket a gyogyszereket
szedik és orvosaik egyre inkdbb elbizonytalanodtak, és bizonyos esetekben abbahagytak ACE-I vagy ARB gyogyszereik szedését.
Az ACE-i vagy ARB kezelésnek a COVID-19-cel kapcsolatos biztonsdgossagarol sz6l6 feltevéseknek semmilyen tudomanyos
megalapozottsaga nincs, azt semmilyen bizonyiték nem tdmasztja ald. Ugyanakkor allatokon végzett vizsgalatokbdl szarmazo
bizonyitékok arra utalnak, hogy ezek a gydgyszerek inkabb védekezd hatést fejthetnek ki a sulyos tiidészovédményekkel
szemben a COVID-19 fert6zésben szenvedd betegeknél, de emberekkel kapcsolatban jelenleg még nincs adat.
Az Eurdpai Kardioldgiai Tarsasag Hypertonia Tandcsa (Council on Hypertension of the European Societiy of Cardiology)
hangsulyozza, hogy nem allnak rendelkezésre bizonyitékok, amelyek alatdmasztanak az ACE-I és ARB karos hatasait a COVID-19
jarvannyal 6sszefuggésében.
A Hypertonia Tandcs hatarozottan ajanlja, hogy az orvosok és a betegek folytassdk a kezelést a szokasos vérnyomdscsokkentd
alkalmazasaval, mivel nincs olyan klinikai vagy tudomanyos bizonyiték, amely felvetné, hogy az ACEi-vel vagy ARB-vel torténé
kezelést abba kell hagyni a COVID-19 fert6zés miatt.

Prof. Giovanni de Simone,

elnok, EKT Hypertonia Tanécs
A Nucleus tagok nevében

A COVID-19 és a lélegeztetés

Szerezzek be egy kohogést segit6 eszkozt akkor is, ha a fiamnak jelenleg nincs
igazan sziiksége ra?

Prof. Dr. Jonathan Finder

A COVID-19 virusos tidégyulladast okoz, és igy nem termel sok olyan valadékot, amely tisztitast
igényelne. Altalanossagban a kohogést segit6 eszkdz nem segit, ha nincs ra sziiksége. Ha ugy itéli
meg, hogy a fidanak gyenge a kohogése, akkor mindenképp szerezzen be egyet, mivel fennallhat a
masodlagos bakterialis tiddgyulladas veszélye. A virusos tlidégyulladas kovetkeztében a tidé
merevebbé valik és nehezebben fujddik fel, igy a gyenge diafragmaju személynél fennall a veszélye a
légzési elégtelenség kialakuldasanak.
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Prof. Dr. Francesco Muntoni

Ha sulyos problémadja van, akkor a kohogést segit6 eszk6z nem segithet. A COVID mas, mint az a fajta
tidégyulladas, ahol folyadék halmozddik fel. Ez szaraz kohogéssel jar. A kohogést segit6 eszkdz akkor
hasznos, ha az emberek tovabbi, bakteridlis tiid6gyulladast is kapnak.

A |élegeztetett betegek esetében kevésbé valdszinl, hogy megfert6z6dnek a
virussal?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Igen, ennek van alapja, és valdszinlileg ez fog bebizonyosodni. A kéz fert6tlenitése azonban tovabbra
is nagyon fontos. Példaul azok, akik nem tudnak 6nalléan taplalkozni, ki vannak téve az apold kezén
[évé virusok kockazatanak.

Mennyire hatékonyak a nem-invaziv |élegeztet6kben lévé baktériumszirék?

Prof. Dr. Jonathan Finder
MegfelelGek a |égzéssel kibocsatott folyadékcseppekhez.

Az UZ Leuven pulmonoldgusai

Az invaziv lélegeztetés nem egy ,zart” rendszer, kiildnben Ujbdli belégzéskor hiperkapnia Iépne fel a
korforgasban. A lélegeztetd a kiils6 kornyezet levegdjét hasznalja. A nem-invaziv lélegeztetSk
baktériumsz(irGi kevésbé hatasosak a virusok esetében, mivel a virusok sokkal kisebbek.

A koronavirus okozhat-e hosszutavu karosodast a tudében?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Mivel Uj virusrdl van szd, nincsenek informacidink a hosszutavu kévetkezményekrél. De a hasonld
fert6zésekkel kapcsolatos tapasztalataink alapjan azt mondhatjuk, hogy nem valészind.

A COVID-19 és a gydgyszerhiany

A COVID-19 miatt kialakulhat-e gyégyszerhiany?

Prof. Dr. Francesco Muntoni
Lehet, hogy a gydgyszertdrak nehézségekbe (itkdznek az ellatas kapcsan, ezért javaslom a
gyogyszerek készletezését. Ismernie kell a szteroidok stressz esetére vonatkozo adagolasat.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Nem tartom valdszinlinek, hogy hiany alakulna ki a DMD-betegek altal alkalmazott
gyogyszerkészitmények fajtainal, de ezt nem lehet megjésolni. Ugy gondolom, hogy jo, ha plusz egy
havi gyégyszermennyiséget beszerziink arra az esetre, ha az ember karanténba keril és nem tud
elmenni a kdvetkezd adagért.
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Prof. Dr. Nathalie Goemans

Nem tudok hozzdaszélni az esetleges gydgyszereshianyhoz, ez orszagonként is kiilénb6z6 lehet, de
példdul a maszkok hidnya mar kérdés Belgiumban, ezért szigoru szabalyok vannak a maszkok
haszndlatara vonatkozdan.

A COVID-19 hatasa a kdrhazakra és a kdrhazi latogatasokra

El6fordulhat, hogy a Duchenne-betegeknél megtagadjak a kezelést?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Nem tartom valdszinlinek, hogy egy Duchenne-betegnél megtagadndk a kezelést, amikor az orvosi
irdnyelvek azt irjak el, hogy azokat a betegeket kell kezelni, akiknél legnagyobb a tulélés
valdszinlisége. Ugyanakkor dva intenék mindenkit attdl, hogy barkit is kdrhazba vigyen, hacsak nincs
meg a COVID-19 alapos gyanuja, vagy ha a betegnek |égzési nehézsége van.

Lemondhatdak az el6re betervezett/felllvizsgalati kérhazi id6pontok?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Ha az On orszéga a betegség terjedési gorbéjének még korai szakaszaban van, akkor hasznos lehet
egy el6rehozott kérhazi Iatogatas, mivel most még van hely a kérhazakban. Egyébként pedig a
korhazi latogatasok elhalasztdsat és a telefonos konzultacié igénybevételét javasoljuk. Ha varatlan és
kritikus helyzet 1ép fel, akkor viszont menni kell. A fert6zésveszély szempontjabdl nem a kérhaz
jelenti a nagy kihivast, hanem inkabb az oda vald eljutas (mivel a tomegkozlekedés viszont magas
kockazatot jelent). A |égz8szervi elégtelenséggel vagy szivproblémaval rendelkez6 fiatal felnétteknél
nagyobb a sulyos fenyegetettség esélye.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Ha nem meriilnek fel 4j problémak, atlitemezném a latogatdsokat a kitettség kockazatanak
elkeriilése érdekében.

Prof. Dr. Nathalie Goemans
Bolcs dolognak tilinik a nem slirgds kérhazi latogatasokat az elkévetkez6 hetekben elhalasztani.

Lehetséges kezelések vagy gydgyszerek

Van-e olyan gyoégyszer, amelyet szedhetlink, vagy az ACE-gatlék hasznalata
tovabbi védelmet nyuljthat-e a betegeknek?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri
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Mindannyian egyetértiink abban, hogy az ACE-gatldkkal kapcsolatban semmit nem szabad
valtoztatni. Az Olasz Hypertonia Tarsasag (Italian Hypertension Society) kiadott egy levelet,
amelyben leirjak, hogy nincs bizonyiték az ACE-gatldk ledllitasanak sziikségességére. Ne allitson le
valamit, amirdl tudja, hogy hasznos a DMD-betegeknek. Ha ezzel kapcsolatban komoly aggodalom
merdl fel, feltétlendl jelezni fogjuk.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Nem, hacsak nem betegszik meg és nem lesz szliksége kiilon (stressz-adag) szteroidokra, de ezzel
kapcsolatban kezel6orvosa eligazitja. Egyszerlien tul kevés az informacionk az ACE2-receptor és az
ACE-gatld kozotti lehetséges kapcsolatrdl ahhoz, hogy kovetkeztetéseket vonjunk le. Jelenleg nincs
bizonyiték arra, hogy az ACE-gatldk sulyosbitjak (vagy el6segitik) a koronavirus-fertézést.

Prof. Dr. Nathalie Goemans
Hatdarozottan nincs semmi ok arra, hogy megvaltoztassuk az olyan gydgyszereket, mint az ACE-gatlok
vagy a szteroidok.

Mi a helyzet a szamarkohogés elleni vagy mas védboltasokkal?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Ez egy teljesen fliggetlen fert6zés; semmi okom nincs azt feltételezni, hogy ez a véddoltds el6nyos
lenne a fert6zottek esetében, vagy barkit megvédene a COVID-19 fert6zéstdl.

Mi a helyzet a védboltassal?

Fontos a pneumococcus elleni védboltas?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Nagyon fontos, hogy minden sziikséges véddoltast megkapjunk, hiszen senki nem szeretné, ha
egyszerre fert6z6dne meg a COVID-19-cel és egy masik virussal. A szamarkohogés elleni oltas nem
kotelez6, de az javasolt, hogy valaki az egészség védelme érdekében minden oltassal rendelkezzen.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Ez az oltds altaldnossdgban véve ajanlott, de kifejezetten ebben az esetben nem nyujt védelmet a
COVID-19 ellen, és a véddoltas miatt elmenni az egészségligyi intézménybe jelenleg megnoveli a
kitettség kockazatat.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Nem gyG6zziik eléggé hangsulyozni, hogy a jarvany visszaszoritdsa mindenki felel6ssége, dtmenetileg
mindannyiunknak korlatoznunk kell kapcsolatainkat és a lehetGségekhez mérten otthon kell
maradnunk, a szigoru higiéniai intézkedések betartdsa mellett.
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Betegképviseleti szervezetként mit tehetlink?

- Keriljék el az alhirek terjedését a kozosségeikben

- Osszak meg ezt a webindriumot és ismertessék meg tartalmat a csaladokkal, egészségiigyi
szakemberekkel

- Terjesszék a lehet6 legjobb informacidkat

- Kovessék a helyi hatdsagok elGirasait és az utmutatasokat

- Kovessék a WDO webindriumait tovabbi kérdésekkel kapcsolatban

Mit tehetlink Duchenne Vilagszervezetként?

- Afelvétel hamarosan elérhetd lesz a terjesztéshez

- Ajelentés leforditasa és a csaladokkal és az orvosokkal valé megosztdsa

- WDO él6 hirfolyam: A COVID-19 és a Duchenne/Becker

- Heti rendszeresség(i webindrium a kozosség tdjékoztatdsdhoz (kbvetkezd id6pont: marcius
21., 16:00 CET)

- Abhol csak tudunk, mindenkit tAmogatunk!

Mutasd meg egyuttérzésedet!

Ezekben a nehéz id6kben nagyon nagy szlikség van az orvosi és egészségligyi informacidk
biztositasara. Emellett a kozosségre is gondolkodnunk kell. Meg kell mutatnunk, hogy erGsek
vagyunk. Ezért hoztunk létre egy olyan tarsadalmi kampanyt, aminek segitségével mindenkivel
kapcsolatba Iéphetiink. Néhany orszagban (Olaszorszag, Spanyolorszag) kotelezé otthon maradni. A
fiainknak pedig fontos otthon maradni. Vonja be a civil tarsadalmat, és tudassa veliik, hogy a bevalt
gyakorlatok milyen fontosak a ritka és sulyos betegségben szenved6k szamara.

Tartsunk 6ssze és Iépjlink kapcsolatba az interneten keresztiil. Ossza meg ezt az informdaciot
csaladjaval és ossza meg fényképeit a #Home4Duchenne-nel vagy a #Home4Becker-rel. Ha elkészil,
akkor az 6sszes hozzaszolasbdl készitlink egy videdt.
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