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COVID-19 a dystrofia miesniowa Duchenne'a
| Beckera

Transkrypcja webinaru Swiatowej Organizacji Dystrofii Miesniowej Duchenne'a (World Duchenne
Organization, WDO), sobota 14 marca — 16:00 CET

Ten webinar zostat opracowany w celu utatwienia zadawania lekarzom pytan zwigzanych z obecna
epidemig choroby wywotanej koronawirusem oraz tym, jak moze ona wptyna¢ na spotecznosc oséb
z dystrofig miesniowa Duchenne'a i Beckera. Wybraliémy czesto zadawane pytania i podzielilismy je
na grupy. Nastepnie poprosilismy specjalistéw od dystrofii miesniowej Duchenne'a (Duchenne
Muscular Dystrophy, DMD) o wypowiedzenie sie.

Webinar byt prowadzony przez Elizabeth Vroom (przewodniczgca) oraz Suzie-Ann Bakker
(koordynator ds. komunikacji) nalezgce do Swiatowej Organizacji Duchenne'a. Lekarze
odpowiadajacy na pytania to prof. dr Eugenio Mercuri, prof. dr Francesco Muntoni, prof. dr Jonathan
Finder i prof. dr Nathalie Goemans.

Organizacje pacjentow mogg przettumaczyé webinar na swdj jezyk i jak najszerzej rozpowszechni¢
materiaty. Nalezy pamietac, ze sg to ogdlne zalecenia, a wiele zalezy od obecnej sytuacji w danym
kraju. W przypadku jakichkolwiek watpliwosci nalezy kontaktowac sie z lekarzem. Aby uzyskac
bardziej doktadne informacje na te tematy, mozna obejrze¢ nagranie webinaru dostepne tutaj albo

przewingc strone w dét, aby przeczytac petng transkrypcje.

Streszczenie
COVID-19 - informacje ogdlne oraz zwigzane z DMD/BMD
Pytania zadawane lekarzom i ich odpowiedzi
Minimalizowanie ryzyka zakazenia
Wzmacnianie uktadu odpornosciowego (mojego i syna)
COVID-19 a wspomaganie oddechu
COVID-19 a niedobory lekéw
Jaki jest wptyw COVID-19 na szpitale i wizyty w szpitalu?
Mozliwe metody leczenia albo leki
Co ze szczepieniami?
Co mozemy zrobic¢ jako organizacje pacjentéw?
Co mozemy zrobic¢ jako Swiatowa Organizacja Dystrofii Mieéniowej Duchenne'a?

Okaz swojg solidarnosc!
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Streszczenie

Przedstawione przez nas ponizsze propozycje i uwagi sg zgodne ze stanem wiedzy na sobote
14 marca. Sg to ogdlne zalecenia, wiele wiec zalezy od obecnej sytuacji w danym kraju. W przypadku
jakichkolwiek watpliwosci nalezy kontaktowaé sie z lekarzem.

Poniewaz w nadchodzacych dniach i tygodniach mozemy pozyskiwaé¢ nowe informacje, WDO
bedzie co tydzien organizowa¢ webinar, aby przekaza¢ aktualne informacje, oraz bedzie
informowac o zmianach w kanale informacyjnym prowadzonym na zywo.

1. Do tej pory nie potwierdzono zadnego przypadku choroby COVID-19 u oséb z DMD/dystrofig
miesniowq Beckera (Becker muscular dystrophy, BMD).

2. Woydaje sie, ze osoby z dystrofig miesniowg Duchenne'a/Beckera nie sg bardziej podatne na
zakazenie wirusem.

3. Stosowanie wentylacji (nieinwazyjnej) albo koflatora nie wptywa na prawdopodobierstwo
zakazenia wirusem.

4. W przypadku wszystkich oséb (pacjentdw i opiekundw) najwazniejsze jest mycie ragk wodg
z mydtem. Wazne jest rowniez czyszczenie powierzchni, klamek do drzwi i ekranéw
dotykowych.

5. Nalezy w miare mozliwosci zosta¢ w domu i zacheca¢ do tego innych #Home4Duchenne
#Home4Becker .

6. Nalezy przetozy¢ mniej pilne wizyty w szpitalu albo zamiast tego odby¢ konsultacje
telefoniczne.

7. W krajach, w ktérych szkoty nadal funkcjonuja, zaleca sie nie posytac¢ do szkoty dzieci
przyjmujacych (codziennie) sterydy oraz dzieci z problemami z oddychaniem.

8. Przyjmowanie sterydow w dawce stosowanej w przypadku dystrofii miesniowej Duchenne'a
nie jest uznawane za problem. Nie nalezy zaprzestawaé przyjmowania sterydéw, poniewaz
moze to poczatkowo narazi¢ pacjenta na wieksze ryzyko.

9. Nie nalezy wprowadzac¢ zadnych zmian do przyjmowanych lekdw bez zalecenia lekarza.
Zaleca sie to réwniez w przypadku przyjmowania inhibitoréw konwertazy angiotensyny.

10. Dobrym pomystem moze byé zamdwienie zapasu przyjmowanych lekéw na dodatkowy
miesigc albo dwa na wypadek brakéw w aptekach.

11. Ogdlnie rzecz biorac, pacjenci z niewydolnoscig oddechowg powinni byli zosta¢ zaszczepieni
przeciwko krztuscowi i zakazeniom pneumokokowym. Jednakze nie zapewnia to zadnej
ochrony przed zachorowaniem na COVID-19.

12. Uwaza sie, ze zadne konkretne produkty spozywcze ani witaminy nie pomagajg zabezpieczy¢
sie przed wirusem. Dzieci zasadniczo powinny czesto je$¢ owoce i warzywa, aby pozyskiwac
witaminy i mineraty.

13. Pacjenci z dystrofig miesniowg Duchenne'a i Beckera sg narazeni na wieksze
niebezpieczenstwo w przypadku zakazenia wirusem, poniewaz moze on wywotaé wirusowe
zapalenie ptuc, a w przypadku takich oséb zapalenie ptuc zawsze wigze sie z ryzykiem
niewydolnosci oddechowe;.
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14. Choroby serca sg czynnikiem ryzyka, wiec pacjenci z dystrofig miesniowg Duchenne'a
i Beckera i niewydolnoscig serca sg bardziej narazeni na powazne skutki zakazenia wirusem
wywotujgcym COVID-19.
15. Podkreslamy, ze niezmiernie wazne, zaréwno w przypadku populacji ogdlnej, jak
i szczegdlnie w przypadku pomocnikéw i opiekundw, jest zachowanie zdrowego rozsadku
i przestrzeganie higieny.

COVID-19 - informacje ogdlne oraz zwigzane
z DMD/BMD

Covid jest wywotywana przez wirusa atakujgcego drogi oddechowe, ktéry rozprzestrzenia sie za
posrednictwem matych kropelek albo aerozoli podczas kastania i kichania. Wirus ten moze przezy¢
przez kilka godzin na twardych powierzchniach, wiec nie jest konieczny kontakt z osobg z objawami,
ktora nim zaraza. Na szczegdlne ryzyko narazone sg osoby w starszym wieku powyzej 60. roku zycia
oraz osoby bardziej podatne.

W érode 11 marca Swiatowa Organizacja Zdrowia oficjalnie ogtosita pandemie, co oznacza, ze
choroba ta rozprzestrzenia sie na catym swiecie. Aby uzyska¢ wiecej informacji na temat wirusa, skad
sie wzigt oraz tego, czego nauczyliSmy sie na temat préb ograniczenia rozprzestrzeniania sie wirusa
na przyktadzie wielkiej pandemii grypy w 1918 r., szczegdlnie zalecamy obejrzenie webinaru
Uniwersytetu Stanforda ,Koronawirus dla oséb niebedgcych wirusologami”.

Nalezy podkresli¢, ze nie istniejg jeszcze specjalisci od wptywu koronawirusa na pacjentéw

z DMD/BMD. Nie sg nam znane zadne przypadki zarazenia koronawirusem oséb z DMD/BMD

w Chinach ani we Wtoszech. Dlatego tez trudno jest nam okresli¢, jak wptywa on na osoby z dystrofig
miesniowg Duchenne'a i Beckera.

Poprosilismy specjalistéw od DMD, aby podzielili sie z nami swoimi przemysleniami na temat kilku

gtéwnych kwestii. Nie nalezy ich traktowac jak wytycznych — udzielone odpowiedzi odzwierciedlaja
nasz obecny stan wiedzy. W kazdym kraju, a czasem nawet w pojedynczych szpitalach, obowigzuja
inne polityki i regulaminy, ktdre nalezy przestrzegaé i do ktérych nalezy sie stosowac.
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Pytania zadawane lekarzom i ich odpowiedzi

Lekarze, ktorzy przekazali swoje opinie to:
e prof. dr Eugenio Mercuri, neurolog dzieciecy
e prof. dr Francesco Muntoni, neurolog dzieciecy
e prof. dr Nathalie Goemans, pediatra, neurolog dzieciecy
e prof. dr Jonathan Finder, pulmonolog dzieciecy

Minimalizowanie ryzyka zakazenia

Czy powinienem/powinnam zabraé¢ mojego syna ze szkoty? Jezeli tak, na jak
dtugo? Skad moge wiedzieé, ze ponowne postanie go do szkoty jest
bezpieczne?

prof. dr Eugenio Mercuri

Pozostawienie dziecka w domu zalezy od sytuacji w danym kraju. Ryzyko zarazenia sie jest mniejsze
u dzieci; uznaje sieg, ze utrzymuje sie ono na poziomie 2% do 3%. Dzieci mogg nieswiadomie zarazac
innych, poniewaz czesto wystepuje u nich niewiele objawdw, dlatego ryzyko zarazenia sie w szkole
jest wysokie. Pojedyncze przypadki nie stanowig problemu, ale nawet jesli tylko kilku uczniéw

w catym kraju nie pdjdzie do szkoty, moze to ograniczy¢ rozprzestrzenianie sie wirusa. Nie istnieje
jedna ogdlna zasada, wszystko zalezy od danej osoby i jej kraju zamieszkania.

prof. dr Francesco Muntoni

Zasadniczo prawdopodobienstwo zakazenia sie wirusem przez dzieci jest bardzo niskie, cho¢ nigdy
nie jest zerowe. Paradoksalnie to ich dziadkowie sg narazeni na znacznie wieksze ryzyko. To, czy
dziecko powinno zosta¢ w domu, zalezy od kraju i jego potozenia na krzywej zakazen. Jezeli dziecko
nie jest narazone na bezposrednie ryzyko, nie sugerowatbym nieposytania go do szkoty. Oczywiscie,
w przypadku dalszego rozprzestrzeniania sie koronawirusa, sytuacja ulega zmianie. Lepiej jednak
trzymad dziecko z dala od dziadkéw.

prof. dr Jonathan Finder

Moim zdaniem tak nalezatoby postgpi¢. Nie wiemy obecnie zbyt wiele na temat tego, czy wirus moze
wptywac na miesnie, ale biorgc pod uwage, w jaki sposdb wirus grypy moze zaszkodzi¢ naszym
chtopcom i prowadzié do utraty czynnosci miesni oraz zapalenia ptuc, sugerowatbym unikanie
wszelkiej ekspozycji. W Stanach Zjednoczonych szkoty sg zamykane.

prof. dr Nathalie Goemans

Dzieci na catym Swiecie wydajg sie mniej podatne na zakazenie niz osoby doroste, jednak w Belgii,
dla bezpieczenstwa, zaleciliSmy na poczatku tygodnia wszystkim pacjentom z chorobami nerwowo-
miesniowymi i uposledzeniem czynnosci oddechowych oraz wszystkim chtopcom z DMD
przyjmujgcym leki sterydowe, aby zostali w domu. Wczoraj zresztg nasza agencja federalna wydata
takie rozporzadzenie, obejmujgce wszystkich ucznidéw i studentdw, co byto dla nas duzym
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utatwieniem. Dodatkowe srodki muszg by¢ dostosowane do poszczegdlnych oséb, uwzgledniajgc ich
wrazliwos¢, profil ryzyka oraz srodowisko.

Czy lot samolotem zwieksza ryzyko zakazenia wirusem?

prof. dr Jonathan Finder
Oczywiscie, wszelka bliska ekspozycja, do ktérej dochodzi miedzy innymi w samolocie, zwieksza
ryzyko zakazenia. Czy odwotatbym wakacje? Tak, ale mam nadzieje, ze do maja czy czerwca wszystko

wréci do normy. Nie wiadomo jednak, jak dtugo to potrwa.

prof. dr Nathalie Goemans
Wszystkie podrdéze w celach wypoczynkowych powinny by¢ tymczasowo odwotane, aby ograniczy¢

ryzyko osobiste i rozprzestrzenianie sie wirusa. Problemem nie jest powietrze w samolocie, ktére
powinno by¢ filtrowane, ale przebywanie blisko innych osdb przez dtuzszy czas, rowniez w przypadku
innych wydarzen, w sali koncertowej, dotykanie poreczy i klamek na lotnisku, toalety... Nikt nie jest
jednak w stanie okresli¢, jak dtugo to potrwa, zalezy to od krzywej zakazenn w danej populacji, ktéra

moze sie rézni¢ w zaleznosci od kraju.

Jak przestrzegaé zalecen w przypadku ograniczonej dostepnosci zasobow (zele
do rak, maseczki, szczepionki przeciw pneumokokom)?

prof. dr Eugenio Mercuri

Nalezy rzecz jasna my¢ rece i czysci¢ powierzchnie. Mydto i woda nie kosztujg zbyt wiele i sg
najbardziej skuteczne. Mycie jest najlepszym sposobem na zapobieganie zakazeniu. Nalezy unikac
skazenia wirusem i przeciera¢ powierzchnie.

prof. dr Jonathan Finder
Najlepszym sposobem, aby chroni¢ swoich synéw jest unikanie ttumoéw i doktadne mycie rgk mydtem

i woda.

prof. dr Nathalie Goemans
Podkreslamy, ze niezmiernie wazne, zaréwno w przypadku populacji ogdlnej, jak i szczegdlnie

w przypadku pomocnikéw i opiekundw, jest zachowanie zdrowego rozsadku i przestrzeganie higieny.

Elizabeth Vroom

Oprécz czestego mycia rak nalezy regularnie czysci¢ powierzchnie, klamki drzwi i ekrany dotykowe.
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Wzmacnianie uktadu odpornosciowego (mojego i syna)

Czy probiotyki albo dodatkowa suplementacja witaminami D i C mogg by¢
pomocne?

prof. dr Eugenio Mercuri

Zasadniczo pomocne jest spozywanie zdrowej zywnosci, zawierajgcej witaminy i mineraty. Uwaza sie,
ze zadne konkretne witaminy nie pomagajg ochronic sie przed wirusem. Dzieci zasadniczo powinny
czesto jes¢ owoce i warzywa, aby pozyskiwaé witaminy.

prof. dr Jonathan Finder
Niestety nie. Wbrew temu, co twierdzg niedorzeczne reklamy, ktére widziatem w Internecie, nie
istnieje zadna superzywnos¢ ani witaminy, ktére wzmacniatyby uktad odpornosciowy.

prof. dr Nathalie Goemans

Nie ma zadnych naukowych dowoddéw na ,,wzmocnienie odpornosci” za pomoca witamin itp.;

o wiele wazniejszy jest zdrowy rozsgdek, zdrowa zywnos¢, higiena rgk, ograniczanie kontaktow
miedzy ludZmi, unikanie chorych, a przede wszystkim regularne mycie rgk (uwaga: doktadne mycie
rgk wodg i mydtem jest skuteczniejsze niz Srodki do dezynfekcji rgk — zawartos¢ alkoholu w takich
srodkach powinna wynosié co najmniej 70%; wiekszos¢ srodkéw do dezynfekcji nie ma takiej
zawartosci, co daje fatszywe poczucie bezpieczeristwa).

Czy pacjenci z DMD/BMB zwalczaja zakazenie dtuzej?

prof. dr Francesco Muntoni
W przypadku zakazenia u pacjentéw z DMD wystapi ciezka choroba, nierdznigca sie od przypadkéw
wystepujacych u ogdtu populacji.

prof. dr Jonathan Finder

Nie posiadamy zadnych informacji na ten temat. Przy zatozeniu, ze stosowane sg leki sterydowe,
istnieje prawdopodobienstwo, ze chorobe bedzie nieco trudniej zwalczy¢, poniewaz leki sterydowe
sg tagodnymi immunosupresantami. NIE oznacza to, ze nalezy przerwac przyjmowanie lekéw
sterydowych: NIE WOLNO PRZERYWAC PRZYJMOWANIA LEKOW STERYDOWYCH, poniewaz jest to
niebezpieczne i stwarza wieksze ryzyko niz potencjalne ryzyko zachorowania na COVID-19.

prof. dr Nathalie Goemans

Tak, stwierdzono, ze ciezki przypadek COVID-19 moze spowodowac trwate uszkodzenie ptuc. Dobra
wiadomos¢ jest taka, ze chociaz leki sterydowe obnizajg odpornos¢, mogg takze petnié role ochronng
w patofizjologii (burzy cytokin) ciezkich przypadkdw zespotu ostrej niewydolnosci oddechowej
wystepujacych u oséb dorostych z COVID 19. Ale nie mamy jeszcze co do tego pewnosci.
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Jaki wptyw na uktad odpornosciowy majg leki sterydowe? Czy nalezy przestac
je przyjmowac?

prof. dr Francesco Muntoni

We wszystkich naszych codziennych czynnosciach powinnismy sie kierowa¢ stosunkiem korzysci do
ryzyka. Przerwanie przyjmowania lekdw sterydowych jest szkodliwe, poniewaz nagte przerwanie ich
przyjmowania jest niemozliwe. Nagte przerwanie przyjmowania lekéw sterydowych wigze sie

z problemami. Jezeli dziecko zachoruje podczas obnizania dawki lekéw sterydowych i przez kilka
miesiecy po przerwaniu ich przyjmowania, bedzie miato mniejsze szanse zwalczy¢ wirusa i moze byc¢
konieczne zastosowanie dawkowania stresowego.

prof. dr Eugenio Mercuri

Leki sterydowe wptywajg na odpowiedz immunologiczng, jednak w niewielkim stopniu —

w szczegolnosci u starszych dzieci otrzymujgcych wzglednie niskie dawki. Wszyscy sg zgodni co do
tego, ze nie nalezy zaprzestawaé stosowania lekéw sterydowych. Mozna powiedzieé, ze w praktyce
rzadko tak sie dzieje w przypadku matych dzieci, wiec problem dotyczy gtéwnie starszych chtopcow.
Jednak do czasu, gdy osiggng pdzny wiek nastoletni albo dwadziescia kilka lat, bedg otrzymywac
znacznie nizsze dawki, wiec ryzyko powaznej immunosupresji jest mniejsze.

prof. dr Jonathan Finder
Leki sterydowe to leki o tagodnym dziataniu immunosupresyjnym, ktdre ograniczajg aktywnos¢
limfocytéw — komdrek pomagajgcych zwalczaé wirusy.

Czy osoby z DMD/BMD sg bardziej podatne na zakazenie wirusem?

prof. dr Eugenio Mercuri

Zazwyczaj osoby z dystrofig miesniowg Duchenne'a rzadziej wychodzg w zimie na zewnatrz albo
przebywaja w zattoczonych miejscach, wiec majg mniejszg szanse zarazic sie wirusem. W Chinach czy
WHtoszech nie stwierdzono, aby dzieci z niepetnosprawnosciami byty narazone w innym stopniu. Nasz
szpital monitoruje grupe z innymi niepetnosprawnosci i nic nie wskazuje na to, aby dzieci czy
mtodziez z niepetnosprawnosciami albo korzystajgcy ze wspomagania oddechu byli bardziej
narazeni. Przestrzeganie zasad higieny i unikanie zattoczonych miejsc zmniejsza ryzyko zakazenia.

prof. dr Jonathan Finder

Nie, i by¢ moze w ich przypadku ryzyko jest mniejsze, poniewaz rzadziej dotykajg klamek i uchwytéw,
podajg rece i tak dalej. Dzieci uczeszczajgce do szkédt albo spedzajgce czas poza domem sg w takim
samym stopniu zagrozone zakazeniem drogg kropelkowa.

Czy pacjenci z DMD/BMD stanowig grupe wysokiego ryzyka albo szczegdlnie
narazong grupe, a prawdopodobienstwo zgonu w ich przypadku jest wyzsze?

prof. dr Jonathan Finder
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Z pewnoscig sg bardziej narazeni, poniewaz méwimy o wirusowym zapaleniu ptuc, a w przypadku
takich oséb zapalenie ptuc zawsze wigze sie z ryzykiem niewydolnosci oddechowej. Jednak NIE
powiedziatbym, ze prawdopodobierstwo zgonu w przypadku tych oséb jest wyzsze — zazwyczaj sg
one mtodsze i w wiekszosci nie wystepuje u nich zadna choroba podstawowa ptuc. W grupie
najwyzszego ryzyka sg osoby z przewlektg chorobg ptuc i osoby starsze. Z drugiej strony choroba
serca réwniez stanowi czynnik ryzyka, a czestos¢ wystepowania choréb serca wsrdd oséb z DMD jest
wysoka. Dlatego martwi mnie ryzyko wystgpienia COVID-19 u pacjentéw z niewydolnoscia serca.

Czy inhibitory ACE stanowig potencjalny czynnik ryzyka? Czy nalezy przestac je
przyjmowac?

prof. dr Jonathan Finder
Wiecej informacji na ten temat mozna znalez¢ ponizej (krétka odpowiedz: brakuje informacji
umozliwiajacych udzielenie rzetelnej odpowiedzi), ale NIE nalezy przerywac przyjmowania tych
lekow.
STANOWISKO
RADY DS. NADCISNIENIA EUROPEJSKIEGO TOWARZYSTWA
, KARDIOLOGICZNE{GO W KWESTII @ ESC
INHIBITOROW ACE | ANTAGONISTOW RECEPTORA ANGIOTENSYNY Council

Hypertension

Na podstawie wstepnych sprawozdan z Chin i péZniejszych dowoddéw potwierdzajacych, ze nadcisnienie tetnicze moze by¢
zwigzane ze zwiekszonym ryzykiem zgonu u hospitalizowanych pacjentéw z COVID-19, wysunieto hipotezy sugerujace
potencjalne dziatania niepozadane inhibitoréw konwertazy angiotensyny (angiotensin converting enzyme inhibitor, ACE-l) czy
tez antagonistéw receptora angiotensyny (angiotensin receptor blocker, ARB). Zasugerowano, w szczegdlnosci na stronach
medidw spotecznosciowych, ze te powszechnie stosowane leki moga zwiekszaé zaréwno ryzyko zakazenia, jak i stopien
nasilenia choroby wywotywanej przez SARS-CoV2. Watpliwosci te wynikaja z obserwacji, iz wirus wywotujacy COVID-19,
podobnie jak koronawirus wywotujgcy SARS, wiaze sie z konkretnym enzymem o nazwie ACE2 w celu zakazania komorek,
a aktywno$é ACE2 zwigksza sie w wyniku stosowania lekéw z grupy ACE-1 i ARB.
Na skutek podchwycenia tej informacji przez media spotecznosciowe pacjenci przyjmujacy leki z grupy ACE-l albo ARB
w zwigzku z wysokim ci$nieniem krwi oraz ich lekarze byli coraz bardziej zaniepokojeni i niektérzy z nich przestali je
przyjmowac. Tego rodzaju spekulacje dotyczace bezpieczeristwa stosowania lekow z grupy ACE-I albo ARB w odniesieniu do
COVID-19 nie majg solidnych podstaw naukowych ani nie sa poparte dowodami. W rzeczywistosci w badaniach na zwierzetach
uzyskano dowody sugerujace, ze leki te moga wrecz chronié¢ przed wystepowaniem powaznych powikfan ze strony ptuc
u pacjentéw z COVID-19, ale jak dotad nie ma danych dotyczacych ludzi.
Rada ds. Nadcisnienia Europejskiego Towarzystwa Kardiologicznego pragnie podkresli¢ brak jakichkolwiek dowoddéw
potwierdzajacych szkodliwy wptyw lekdw z grupy ACE-I i ARB w kontekscie wybuchu pandemii COVID-19.
Rada ds. Nadcisnienia zdecydowanie zaleca, aby lekarze i pacjenci kontynuowali leczenie dotychczas stosowanymi lekami
obnizajacymi ci$nienie krwi, poniewaz nie ma klinicznych ani naukowych dowoddw sugerujacych, ze leczenie z zastosowaniem
lekéw z grupy ACE-I albo ARB nalezy przerwaé w przypadku COVID-19.
Prof. Giovanni de Simone,
Przewodniczacy Rady ds. Nadcisnienia Europejskiego Towarzystwa Kardiologicznego
w imieniu cztonkdw Komitetu Sterujacego

COVID-19 a wspomaganie oddechu

Czy powinienem/powinnam zaopatrzyc sie w koflator, nawet jezeli méj syn go
jeszcze nie potrzebuje?

prof. dr Jonathan Finder
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Choroba COVID-19 wywotuje wirusowe zapalenie ptuc, co nie wptywa na znaczace zwiekszenie
wydzieliny wymagajgcej usuniecia. Zasadniczo koflator nie bedzie pomocny, jezeli nie jest potrzebny
na co dzien. Jezeli uwazajg Panistwo, ze syn ma trudnosci z odkastywaniem, wtedy na pewno nalezy
sie zaopatrzy¢ w takie urzadzenie, poniewaz istnieje ryzyko wystgpienia wtérnego bakteryjnego
zapalenia ptuc. Wirusowe zapalenie ptuc sprawia, ze ptuca stajg sie mniej elastyczne i trudniej jest
napetnié je powietrzem, dlatego u 0séb ze stabg przepong moze do$¢ do niewydolnosci oddechowe;j.

prof. dr Francesco Muntoni

W przypadku powaznych probleméw koflator moze nie wystarczyé. W przypadku COVID nie
dochodzi do gromadzenia sie ptynu jak w przebiegu zapalenia ptuc. Kaszel jest suchy. Koflator moze
by¢ pomocny u oséb, u ktérych wystgpi dodatkowo bakteryjne zapalenie ptuc.

Czy pacjenci korzystajgcy ze wspomagania oddechu majg mniejsze szanse na
zakazenie wirusem?

prof. dr Jonathan Finder

Wydaj sie to logiczne i prawdopodobnie tak bedzie. Jednak higiena rgk nadal jest bardzo istotna.
Osoby, ktdére nie jedzg samodzielnie sg narazone na kontakt z wirusami znajdujgcymi sie na rekach
ich opiekundw.

Na ile skuteczne sa filtry bakteryjne w respiratorach do wentylacji
nieinwazyjnej?

prof. dr Jonathan Finder
Filtry te sg wystarczajgco skuteczne w przypadku kropelek wydostajgcych sie z drég oddechowych.

Pulmonolog ze Szpitala Uniwersyteckiego w Leuven

Wentylacja inwazyjna nie jest systemem zamknietym; w takim przypadku nastepowatoby
oddychanie zwrotne i hiperkapnia we krwi. Respirator wykorzystuje powietrze z otoczenia. Filtry
antybakteryjne w respiratorach do wentylacji nieinwazyjnej s3 mniej skuteczne w przypadku
wiruséw, poniewaz wirusy sg duzo mniejsze.

Czy koronawirus moze spowodowac dfugotrwate uszkodzenie ptuc?

prof. dr Jonathan Finder

Nie ma informacji na temat dtugoterminowego wptywu z uwagi na to, ze jest to nowy wirus. Na
podstawie naszego doswiadczenia w przypadku podobnych zakazen wydaje sie to jednak mato
prawdopodobne.
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COVID-19 a niedobory lekéw

Czy moze nastgpic niedobdr lekdw z powodu COVID-19?

prof. dr Francesco Muntoni
Apteki mogg miec problemy z gromadzeniem zapaséw produktéw, wiec zalecam kupic leki na zapas.
Nalezy zapoznac sie z informacjami na temat stresowych dawek sterydéw.

prof. dr Jonathan Finder

Mato prawdopodobne jest, aby brakowato lekéw przyjmowanych przez pacjentéw z DMD, ale nigdy
nie ma pewnosci. Polecam przygotowanie miesiecznego zapasu lekéw na wypadek odbywania
kwarantanny i niemoznosci wyjscia zdomu po leki.

prof. dr Nathalie Goemans

Nie moge skomentowac ewentualnych niedobordow lekéw, sytuacja rézni sie takze w zaleznosci od
kraju; w Belgii istnieje jednak problem z brakiem maseczek, dlatego tez wprowadzono rygorystyczne
zasady dotyczace korzystania z nich.

Jaki jest wptyw COVID-19 na szpitale i wizyty w szpitalu?

Czy mozna odmowic leczenia pacjentow z dystrofig miesniowg Duchenne'a?

prof. dr Jonathan Finder

Mato prawdopodobne jest, aby odmdéwiono leczenia pacjentéw z dystrofig miesniowg Duchenne'a,
jezeli lekarze majg zasade leczenia pacjentdéw z najwiekszym prawdopodobieristwem przezycia.
Unikatbym jednak zabierania do szpitala osoby bez uzasadnionego podejrzenia COVID-19 czy
wystepujacych trudnosci z oddychaniem.

Czy rutynowe/profilaktyczne wizyty w szpitalu mogg zosta¢ odwotane?

prof. dr Francesco Muntoni

Jezeli kraj jest na wczesnym etapie krzywej zachorowan, wczesna wizyta w szpitalu moze by¢ dobrym
rozwigzaniem, poki w szpitalach sg miejsca. Zalecamy przetozy¢ wizyty w szpitalu, a zamiast tego
odby¢ konsultacje telefoniczne. Jezeli sytuacja jest nagta i krytyczna, udanie sie do szpitala jest
koniecznoscia. Szpitale mogg nie stanowi¢ istotnego zagrozenia, jesli chodzi o zakazenie, jednak
problemem moze by¢ dotarcie do szpitala (z uwagi na to, ze transport publiczny stanowi wysokie
ryzyko). U mtodych oséb dorostych z niewydolnoscig oddechowg albo problemami z sercem istnieje
wyzsze prawdopodobienstwo wystgpienia powaznych zagrozen.

prof. dr Jonathan Finder
Jezeli nie pojawiajg sie zadne nowe problemy, zalecatbym przesuniecie wizyt, aby unikngé ryzyka
narazenia.
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prof. dr Nathalie Goemans
Rozsgdnym krokiem jest przesuniecie wszystkich niepilnych wizyt w szpitalu zaplanowanych na
nadchodzace tygodnie.

Mozliwe metody leczenia albo leki

Czy mozna stosowac jakies leki albo czy przyjmowanie inhibitoréw ACE moze
zapewnié pacjentom dodatkowg ochrone?

prof. dr Eugenio Mercuri

Wszyscy jestesmy zgodni co do niewprowadzania zmian w przypadku inhibitoréw ACE. Wtoskie
Towarzystwo Nadcisnienia Tetniczego wystosowato pismo, w ktérym przekazuje, ze nie ma
dowoddw wskazujgcych na koniecznos$¢ przerwania przyjmowania inhibitoréw ACE. Nie nalezy
przerywac przyjmowania leku, ktéry przynosi korzysci osobom z DMD. Jezeli pojawi sie powazny
problem, z pewnoscig o tym powiadomimy.

prof. dr Jonathan Finder

Nie, chyba ze kto$ zachoruje i bedzie potrzebowa¢ dodatkowej (stresowej) dawki sterydéw; o tym
jednak zadecyduje lekarz. Mamy zbyt mato informacji na temat mozliwych zaleznosci miedzy
receptorem ACE2 i inhibitorem ACE, aby wyciagac jakikolwiek wnioski. Nie ma jeszcze dowoddéw na
to, ze stosowanie inhibitoréw ACE wptywa niekorzystnie (albo korzystnie) na zakazenie
koronawirusem.

prof. dr Nathalie Goemans
Nie ma zupetnie zadnego powodu, aby zmieniac leki takie jak inhibitory ACE czy sterydy.

Co ze szczepieniem na krztusiec i innymi szczepieniami?

prof. dr Jonathan Finder
Te zakazenia sg niepowigzane; nie ma podstaw, aby uwazaé, ze to szczepienie przyniostoby korzysci
osobie z COVID-19 albo chronitoby przed zakazeniem wirusem wywotujgcym COVID-19.

Co ze szczepieniami?

Czy wazne jest zaszczepienie sie przeciwko pneumokokom?
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prof. dr Francesco Muntoni

Wazne, zeby przyjgé wszystkie szczepienia, tak aby w tym samym czasie nie zostaé zarazonym
zaréowno wirusem wywotujgcym COVID-19, jak i innym wirusem. Szczepienia przeciwko krztuscowi
nie sg obowigzkowe, ale zaleca sie przyjecie wszystkich szczepien, zeby chronié swoje zdrowie.

prof. dr Jonathan Finder
Z zasady szczepienie to jest zalecane, jednak w obecnej sytuacji nie zapewni ono zadnej ochrony
przed COVID-19, a wizyta w placéwce stuzby zdrowia w obecnym czasie zwieksza ryzyko narazenia.

prof. dr Nathalie Goemans

Nie przestaniemy podkresla¢, ze opanowanie epidemii jest obowigzkiem nas wszystkich — nalezy
tymczasowo ograniczy¢ wszelkie kontakty i pozosta¢ w domu oraz jak najskrupulatniej przestrzegac
rygorystycznych zasad higieny.
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Co mozemy zrobic jako organizacje pacjentow?

- Unika¢ rozpowszechniania fatszywych informacji w swojej spotecznosci

- Udostepnié to webinarium i powiadomic¢ o nim rodziny i lekarzy

- Udostepniad jak najbardziej rzetelne informacje

- Przestrzegad zalecen miejscowych organdéw oraz wytycznych

- By¢ na biezaco z webinarium Swiatowej Organizacji Dystrofii Mie$niowej Duchenne'a, aby
uzyska¢ odpowiedzi na bardziej szczegétowe pytania

Co mozemy zrobié jako Swiatowa Organizacja Dystrofii
Miesniowej Duchenne'a?

- Nagranie bedzie mozna udostepniac juz wkrétce

- Prosze przesta¢ je do ttumaczenia i udostepni¢ rodzinom i lekarzom

- Transmisja na zywo Swiatowej Organizacji Dystrofii Mie$niowej Duchenne'a: COVID-19
a dystrofia miesniowa Duchenne'a/Beckera

- Cotygodniowe webinarium przekazujgce spotecznosci aktualne informacje (kolejne
webinarium: 21 marca, 16:00 CET)

- Wspieraj wszystkich tak, jak mozesz!

Okaz swojg solidarnosc!

Przekazywanie informacji medycznych i klinicznych jest bardzo potrzebne w tych trudnych czasach.
Oprdécz tego musimy myslec o spotecznosci. Musimy pokazac naszg site. Z tego powodu stworzylismy
kampanie spoteczng, by mdc by¢ w kontakcie. W niektdérych krajach (we Wtoszech, w Hiszpanii)
wprowadzono nakaz pozostawania w domu. Pozostawanie w domu jest wazne dla naszych
chtopcow. Wtacz do dziatania sSrodowisko obywatelskie, informuj o najlepszych praktykach, ktére sg
wazne dla oséb z rzadkimi i ciezkimi chorobami

Trzymajmy sie razem i pozostawajmy w kontakcie w ten sposéb. Udostepnij te informacje swojej
rodzinie i opublikuj zdjecia z hasztagiem #Home4Duchenne albo #Home4Becker. Na koniec ze
wszystkich przestanych materiatéw stworzony zostanie materiat wideo.
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