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COVID-19 si distrofia musculara Duchenne si
Becker

Transcriere webinar WDO, sGdmbdtd 14 martie — 16:00 CET

Acest webinar a fost creat pentru a facilita adresarea de intrebari clinicienilor cu privire la epidemia
curenta de coronavirus si modul in care aceasta ar putea afecta comunitatea persoanelor cu distrofie
musculard Duchenne si Becker. Am colectat si am grupat intrebarile frecvente. Apoi le-am solicitat
opinia expertilor Tn distrofia musculara Duchenne (DMD).

Gazdele webinarului sunt Elizabeth Vroom (presedinte) si Suzie-Ann Bakker (coordonator de
comunicare) de la Organizatia Mondiala Duchenne (World Duchenne Organization). Clinicienii care
au oferit informatii sunt Prof. Dr. Eugenio Mercuri, Prof. Dr. Francesco Muntoni, Prof. Dr. Jonathan
Finder si Prof. Dr. Nathalie Goemans.

Organizatiile pacientilor au permisiunea de a traduce webinarul in limbile proprii si de a distribui
materialele Tn cea mai mare masura posibil. Va rugam sa retineti ca acesta este un ghid general si
numeroase aspecte depind de situatia curenta din tara dvs. Daca aveti dubii, contactati-I pe
clinicianul dvs. Pentru informatii mai specifice despre subiecte, puteti viziona aici inregistrarea

webinarului, sau puteti derula in jos pentru a citi transcrierea in intregime.

Rezumat
COVID-19 in general si in raport cu DMD/BMD
Intrebari si rdspunsuri cu clinicienii
Reducerea la minimum a sanselor de infectare
Stimularea sistemului imunitar (al fiului meu)
COVID-19 si ventilatia mecanica
COVID-19 si criza de medicamente
Care efectul COVID-19 asupra spitalelor si a vizitelor la spital?
Posibile tratamente sau medicamente
Dar alte vaccinuri?
Ce putem face noi, ca organizatii ale pacientilor?
Ce putem face in calitate de Organizatie Mondiala Duchenne?

Demonstrati-va solidaritatea!

COVID-19 si distrofia musculara Duchenne si Becker
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Rezumat

Pe baza cunostintelor disponibile pana sambata, 14 martie, putem formula urmatoarele sugestii si

consideratii. Acestea au caracter general si numeroase aspecte depind de situatia curenta din tara

dvs. Daca aveti orice dubiu, contactati-l pe clinicianul dvs.

Pe masura ce vom dobandi o mai buna intelegere in zilele si siptamanile viitoare, WDO va furniza

0 actualizare saptamanala a webinarului si va continua sa actualizeze transmiterea in timp real

(live feed) a modificarilor.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

fnca nu exista cazuri confirmate de DMD/BMD cu COVID-19.

Se pare ca persoanele cu Duchenne/Becker nu au o probabilitate mai mare de a contracta
virusul.

Utilizarea ventilatiei (non-invazive) sau a unui dispozitiv asistiv pentru tuse nu influenteaza
probabilitatea de a contracta virusul.

Spalarea mainilor cu apa si sdpun este cel mai importanta pentru toata lumea (pacienti si
ingrijitori). De asemenea, curatarea suprafetelor, a clantelor si a ecranelor tactile este o
masura importanta

Stati acasa cat mai mult posibil si incurajati-i si pe altii sa stea acasa #Home4Duchenne
#Home4Becker

Amanati vizitele la spital care nu sunt urgente, sau recurgeti in schimb la consultatiile
telefonice.

Tn tarile in care scolile sunt inca deschise, se recomanda s ramana acasa copiii care iau
tratament zilnic cu steroizi, precum si cei cu functia respiratorie compromisa.

Utilizarea steroizilor n doza administrata pentru Duchenne nu este considerata o problema.
Nu intrerupeti tratamentul cu steroizi, deoarece in prima instantd acest lucru il va expune pe
pacient unui risc mai mare.

Nu va modificati in niciun fel schema de tratament medicamentos, cu exceptia cazuluiin
care clinicianul va spune acest lucru. Aceasta recomandare vizeaza si inhibitorii ECA.

Ar fi prudent sa comandati o cantitate de rezerva din medicamentele pe care le luati, sa
aveti pentru inca o luna sau 2 in caz de penurie.

n general, pacientii cu insuficienta respiratorie ar fi trebuit sa fie imunizati impotriva tusei
convulsive si a infectiilor pneumococice. Totusi, acest lucru nu va asigura nicio protectie
impotriva infectarii cu COVID-19.

Nu exist3 alimente sau vitamine despre care si se spuna cd ajutd impotriva vreunui virus. in
general, copiii trebuie sa manance des fructe si legume pentru a-si asigura aportul de
vitamine si minerale.

Pacientii cu Duchenne si Becker vor fi expusi unui risc mai mare daca sunt infectati cu
virusul, deoarece acesta poate cauza pneumonie virala, iar pneumonia prezinta intotdeauna
un risc de insuficienta respiratorie la aceasta grupa de pacienti.

Boala cardiaca este un factor de risc; astfel, pentru pacientii cu Duchenne si Becker care au
insuficienta cardiaca, exista un risc mai mare de a fi afectati sever de o infectie cu COVID-19.
Nu putem sublinia Tndeajuns regulile de bun-simt si igiena, aplicabile in randul populatiei
generale si chiar mai importante pentru asistenti si Tngrijitori

COVID-19 si distrofia musculara Duchenne si Becker
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COVID-19 in general si in raport cu DMD/BMD

Covid este un virus respirator care poate fi transmis prin picaturi minuscule sau aerosoli atunci cand
tusiti sau stranutati. Virusul poate rezista mai multe ore pe suprafetele tari, asa cd de faptnu e
necesar s vedeti persoana care are simptome si raspandeste virusul. n special, sunt expuse riscului
persoanele mai in varstd, peste 60 de ani, si persoanele vulnerabile.

Miercuri, 11 martie, Organizatia Mondiala a Sanatatii a declarat oficial pandemia, ceea ce inseamna
ca boala afecteaza intreaga lume. Daca vreti sa aflati mai multe despre modul in care a aparut virusul
si ce am Tnvatat din marea pandemie de gripa din 1918 in ce priveste incercarile de a impiedica
raspandirea la scard mai mare a unui virus, recomandam cu fermitate webinarul produs de Stanford
intitulat ,Coronavirusul pentru nespecialistii in virusologie”.

Dorim sa subliniem Tn mod deosebit ca in prezent nu exista niciun expert in coronavirus la pacientii
cu DMD/DMB. inca nu am aflat despre cazuri de persoane afectate de DMD/BMD care au fost
infectate de coronavirus in China sau in Italia. Prin urmare, este greu de stiut cum afecteaza virusul
distrofia musculara Duchenne si Becker.

Le-am solicitat expertilor in DMD opiniile cu privire la cateva subiecte principale. Acestea nu trebuie
sa fie luate drept indrumari; raspunsurile expertilor reflecta cunostintele actuale. Fiecare tara si
uneori chiar fiecare spital are politici si reguli diferite, pe care trebuie sa le respectam si sa le urmam.

COVID-19 si distrofia musculara Duchenne si Becker
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Tntrebari si raspunsuri cu clinicienii

Clinicienii care au contribuit sunt:
e Prof. Dr. Eugenio Mercuri, neurolog pediatru
e Prof. Dr. Francesco Muntoni, neurolog pediatru
e Prof. Dr. Nathalie Goemans, pediatru, neurolog pediatru
e Prof. Dr. Jonathan Finder, pneumolog pediatru

Reducerea la minimum a sanselor de infectare

Trebuie sa nu-mi las fiul sa mearga la scoala? Daca da, cat timp sa-l tin acasa?
Cum o sa stiu cand poate sa mearga din nou la scoala in siguranta?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Daca 1l tineti sau nu pe copil acasa depinde de ce se intampla in tard. Copiii au o probabilitate mai
mica de infectare, se spune ca este de 2-3 %. Multi copii pot fi contagiosi, deoarece adesea prezinta
putine simptome; asadar, riscul de a se infecta la scoald este mare. In cazuri izolate, nu este o
problema mare, dar chiar si cateva cazuri de copii din tara care nu merg la scoala ar putea reduce
raspandirea virusului. Nu se poate aplica o reguld general3; aceasta trebuie sa fie adaptata la
persoana si la tara in care locuieste.

Prof. Dr. Francesco Muntoni

n general, copiii au o probabilitate foarte scizuta de a contracta virusul, desi nu este niciodat3 zero.
Tn mod paradoxal, riscul pentru bunici este mult mai mare. Daca s3 tineti copiii acasa sau nu depinde
de tara si unde se afla aceasta pe curba evolutiei epidemiologice. Daca copilul dvs. nu este expus
unui risc imediat, nu as sugera sa-| tineti acasa de la scoala. Desigur, acest lucru se schimba atunci
cand creste nivelul de raspandire a coronavirusului. Este mai bine sa tineti copiii la distanta de
bunici.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Personal, cred cd ar trebui. In momentul de fat, nu stim multe despre posibilitatea ca virusul s&
afecteze muschii, insa daca tinem cont de modul in care gripa le poate face rau baietilor nostri si
poate duce la pierderea functiei musculare si la pneumonie, as evita orice expunere. Aici, in SUA,
scolile se inchid.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

La nivel mondial, copiii par mai putin afectati decat adultii si varstnicii; totusi, pentru siguranta, in
Belgia am recomandat la inceputul saptamanii ca toti pacientii cu afectiuni neuromusculare cu
functie respiratorie restrictionata si toti baietii cu DMD care iau steroizi sa stea acasa si sa nu mearga
la scoald. leri, aceasta a fost oricum declaratd de agentia noastra federala pentru toti elevii si
studentii, ceea ce ne-a usurat situatia. Masurile suplimentare trebuie sa fie adaptate pentru fiecare
persoand, tindnd cont de fragilitatea si de profilul de risc al persoanei, de mediul acesteia.

COVID-19 si distrofia musculara Duchenne si Becker
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Calatoria cu avionul ne expune unui risc mai mare de a contracta virusul?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Categoric, orice expunere de proximitate cum se intampla Tn avion va duce la cresterea riscului. Sa-
mi anulez vacanta? Da, dar sper ca pand in mai sau iunie vom putea reveni la normal. Tnsd nu avem

cum sa stim cat va dura aceasta situatie.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Toate calatoriile de placere trebuie sa fie anulate temporar, pentru a limita riscul personal si a limita
raspandirea. Nu este vorba atat de mult de aerul din avion, care se presupune ca este filtrat, ci de
proximitatea fata de alte persoane pe timp indelungat, asa cum se intampla si la alte evenimente, in
salile de concerte...; contactul din aeroport cu clantele si balustradele, toaletele... Totusi, nimeni nu
poate spune cat va dura, acest lucru depinde de curba infectarii populatiei, care poate sa difere de la

o tara la alta.

Cum sa respectam instructiunile daca resursele (gelurile pentru maini, mastile,
vaccinurile antipneumococice) sunt limitate?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Desigur, mainile trebuie spalate si suprafetele trebuie curatate. Apa si sapunul nu costa mult si sunt
cel mai eficiente. Spalarea este cel mai bun mod de a combate infectia. Evitati contaminarea cu
virusul si stergeti suprafetele.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Cel mai bun mod de a ne proteja fiii este sa evitam multimile si sa ne spalam bine pe maini cu apa si

sapun.

Prof. Dr. Nathalie Goemans
Nu putem sublinia Tndeajuns regulile de bun-simt si igiena, aplicabile in randul populatiei generale si

chiar mai importante pentru asistenti si ingrijitori

Elizabeth Vroom
Pe langa spalarea frecventd a mainilor, este necesar sa fie curatate cu regularitate suprafetele,

clantele si ecranele tactile.

Stimularea sistemului imunitar (al fiului meu)

Ar putea ajuta probioticele sau suplimentele cu vitamina D si vitamina C?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

n general, o alimentatie sanitoasa, cu vitamine si minerale, ajutd. Nu existd anumite vitamine
despre care sa se spuna ca ajuta impotriva vreunui virus. Copiii trebuie sa consume des fructe si
legume pentru aportul de vitamine.

COVID-19 si distrofia musculara Duchenne si Becker

Transcriere webinar WDO, sGmbdtd 14 martie — 16:00 CET



WORLD
DUCHENNE
ORGANIZATION

UPPMD

Prof. Dr. Jonathan Finder
Nu, din pacate. Nu exista niciun superaliment si nicio vitamina care sa stimuleze sistemul imunitar,
contrar tuturor reclamelor absurde pe care le-am vazut online.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Nu existd nicio dovada stiintifica pentru ,intarirea sistemului imunitar” cu vitamine etc.; inca o data,
vor avea mai mult efect bunul-simt, alimentatia sdnatoasa, igiena mainilor, distantierea sociala,
evitarea contactului cu persoanele bolnave si spalarea, spalarea, spalarea. (De remarcat: spalarea
temeinica a mainilor cu apa si sapun este mai buna decat folosirea gelurilor dezinfectante pentru
maini — continutul de alcool al acestora ar trebui sa fie de cel putine > 70°, ceea ce nu e cazul celor
mai multe geluri, care creeaza in schimb o senzatie de siguranta falsa.)

Cand sunt infectati, pacientii cu DMD/BMD vor avea nevoie de mai mult timp
pentru a se vindeca?

Prof. Dr. Francesco Muntoni
Atunci cand vor fi infectati, pacientii cu DMD vor dezvolta o boald grava care nu difera de cea a
populatiei generale.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Nu avem nicio informatie in legatura cu acest aspect. Presupunand ca se utilizeaza steroizii, probabil
ca boala va fi putin mai greu de combatut, deoarece steroizii au un usor efect de imunosupresie.
Acest lucru NU inseamna ca trebuie oprita administrarea de steroizi: NU OPRITI ADMINISTRAREA DE
STEROIZI, deoarece acest lucru este periculos si mai riscant decéat posibilele riscuri ale COVID-19.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Da, se stie cd un caz grav de COVID-19 poate cauza leziuni permanente ale pldmanilor. in registru
pozitiv: desi se stie ca steroizii reduc imunitatea, este foarte posibil ca steroizii sa aiba un rol de
protectie in fiziopatologia (hipercitokinemia) sindromului de detresa respiratorie acuta (SDRA) in
infectia cu COVID-19. Dar nu stim inca

Ce efect are utilizarea steroizilor asupra sistemului imunitar? Trebuie sa oprim
utilizarea steroizilor?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Tot ceea ce facem Tn activitatile noastre zilnice trebuie sa fie dictat de raportul beneficiu-risc.
Intreruperea administrarii de steroizi este ddundtoare, deoarece administrarea nu poate fi opritd
brusc. Exista probleme asociate cu intreruperea brusca a tratamentului cu steroizi. Daca copiii se
imbolnavesc in timpul reducerii dozei, si timp de cateva luni dupa oprirea tratamentului cu steroizi,
acestia au o probabilitate mai mica de a lupta impotriva virusului si poate fi nevoie de administrarea
de steroizi pentru situatii de stres.

COVID-19 si distrofia musculara Duchenne si Becker
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Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Steroizii afecteaza raspunsul imun, dar la un nivel redus, in special la copiii mai mari, care primesc o
doza relativ mai scazuta. Cu totii suntem de acord ca administrarea steroizilor nu trebuie sa fie
oprita. Tn practica, putem spune c copiii foarte mici sunt rareori afectati, asa ci ne preocupa in
principal baietii mai mari. Totusi, cand ajung in ultimele etape ale adolescentei sau adulti tineri, iau
doze mult mai mici, asa ca exista un risc mai mic de a fiimunodeprimati grav.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Steroizii au un usor efect de imunosupresie si reduc activitatea limfocitelor, iar acestea sunt celulele
care ajuta la combaterea virusurilor.

Persoanele cu DMD/BMD au o probabilitate mai mare de a contracta virusul?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

De obicei, persoanele cu Duchenne nu ies afara iarna atat de mult si nu merg in locuri aglomerate,
astfel ca virusul nu se raspandeste la fel de usor la aceste persoane. Nu exista dovezi din China sau
Italia ca un copil cu o dizabilitate este afectat in mod diferit. Spitalul nostru monitorizeaza un grup de
alte dizabilitati, nu exista nicio dovada ca adolescentii sau copiii sunt mai afectati daca au o
dizabilitate sau respira prin ventilatie mecanica. Daca respectati regulile de igiena si evitati locurile
aglomerate, probabilitatea de a va infecta este mai mica.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Nu, chiar este posibil ca aceste persoane sa fie expuse unui risc mai mic, deoarece este mai putin
probabil sa atinga clantele si sa dea mana cu alte persoane si sa faca gesturi similare. Cei care merg
la scoala sau tocmai au absolvit sunt expusi la acelasi risc reprezentat de picaturile respiratorii.

Pacientii cu DMD/BMD sunt un grup cu risc crescut sau un grup vulnerabil si au
o probabilitate mai mare de deces?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Cu siguranta sunt expusi unui risc mai mare, deoarece boala este o pneumonie virala, iar
imbolndvirea de pneumonie constituie un risc de insuficienta respiratorie la aceastd populatie. In ce
priveste ,probabilitatea mai mare de deces”, as spune ca NU, deoarece acesti pacienti sunt mai
tineri si majoritatea nu au boli pulmonare de fond. Cei cu boli pulmonare cronice sunt grupul cu cel
mai mare grad de risc, impreuna cu varstnicii. Pe de alta parte, si boala cardiaca este un factor de
risc, si exista un numar mare de pacienti cu boli cardiace in populatia DMD. Astfel, ma ingrijoreaza
riscul de infectare cu COVID-19 in cazul pacientilor care au insuficienta cardiaca.

Inhibitorii ECA sunt un factor de risc potential? Ar trebui sa oprim
administrarea acestora?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Vedeti mai jos mai multe detalii despre acest subiect (raspunsul pe scurt: nu exista informatii care sa
permitd un raspuns exact), dar administrarea NU trebuie intrerupta.

COVID-19 si distrofia musculara Duchenne si Becker
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DECLARATIE PRIVIND POZITIA
CONSILIULUI PENTRU HIPERTENSIUNE ARTERIALA AL SOCIETATII EUROPENE DE @ ESC

Councll

CARDIOLOGIE CU PRIVIRE LA INHIBITORII ECA S| BLOCANTELE RECEPTORILOR DE enlapnsion
ANGIOTENSINA

Pe baza rapoartelor initiale din China si a dovezilor ulterioare care arata ca hipertensiunea arteriala poate fi asociata cu un risc
crescut de mortalitate la subiectii infectati cu COVID-19 spitalizati, au fost formulate ipoteze care sugereazd un potential efect
advers al inhibitorilor enzimei de conversie a angiotensinei (IECA) sau al blocantelor receptorilor de angiotensina (BRA). S-a
sugerat, in special pe retelele de socializare, ca aceste medicamente utilizate frecvent pot creste atat riscul de infectare, cat si
gravitatea SARS-CoV2. Ingrijorarea porneste de la observatia c3, asemenea coronavirusului care provoaca SARS, virusul COVID-
19 se leaga de o anumitd enzima, numitd ECA2, pentru a infecta celulele, iar valorile ECA2 sunt crescute dupa tratamentul cu
IECA si BRA.
Din cauza amplificarii pe retelele de socializare, pacientii care iau aceste medicamente pentru hipertensiune arteriala si
medicii acestora au devenit din ce in ce mai ingrijorati, iar in unele cazuri au intrerupt administrarea tratamentului cu IECA sau
BRA. Aceasta speculatie legata de siguranta tratamentului cu IECA sau BRA n asociere cu COVID-19 nu are niciun fundament
stiintific solid si nu este sustinuta de dovezi. Intr-adevar, exist3 dovezi din studiile la animale care sugereaz3 ci aceste
medicamente ar putea asigura un grad de protectie impotriva complicatiilor pulmonare grave la pacientii infectati cu COVID-
19, insd pana in prezent nu exista date la om.
Consiliul pentru hipertensiune arteriald al Societatii europene de cardiologie (Council on Hypertension of the European Society
of Cardiology) doreste sd sublinieze lipsa dovezilor care sa sustind efectele nocive ale IECA si BRA in contextul pandemiei de
COVID-19
Consiliul pentru hipertensiune arteriald recomanda cu fermitate ca medicii si pacientii sa continue tratamentul cu terapia lor
antihipertensiva obisnuitd, deoarece nu exista dovezi clinice sau stiintifice care sa sugereze ca tratamentul cu IECA sau BRA ar
trebui sa fie intrerupt din cauza infectiei cu COVID-19.
Prof. Giovanni de Simone,
presedinte, Consiliul pentru hipertensiune arteriala al ESC
Tn numele membrilor nucleului

COVID-19 si ventilatia mecanica

Ar trebui sa imi procur un dispozitiv asistiv pentru tuse, chiar daca fiul meu nu
are inca nevoie de el?

Prof. Dr. Jonathan Finder

COVID-19 provoaca pneumonie virald, ceea ce inseamna ca nu produce multe secretii care sa
trebuiascd s4 fie eliminate. Tn general, dispozitivul asistiv pentru tuse nu ajutd daci nu aveti nevoie
de el. Daca credeti ca fiul dvs. are o tuse usoara. da, procurati-va un dispozitiv, deoarece exista un
risc de pneumonie bacteriana secundara. Pneumonia virala face ca plamanii sa devind mai rigizi si sa
se umfle mai greu, astfel ca o persoana cu diafragma slaba prezinta riscul de a dezvolta insuficienta
respiratorie.

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Daca aveti o problema grava, s-ar putea ca dispozitivul asistiv pentru tuse sa nu ajute. COVID
produce un tip de pneumonie diferit fata de cel cu acumulare de lichid. Este o tuse uscata.
Dispozitivul asistiv pentru tuse poate ajuta in cazul persoanelor care fac in plus pneumonie
bacteriana.

COVID-19 si distrofia musculara Duchenne si Becker
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Pacientii cu ventilatie mecanica au o probabilitate mai mica de a contracta
virusul?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Are logicd, si probabil se va demonstra cd asa stau lucrurile. Insd igiena mainilor rimane foarte
importanta. De exemplu, persoanele care nu se pot hrani singure sunt expuse riscului de contractare
a oricarui virus de pe mainile ingrijitorului.

Cat de eficace sunt filtrele antibacteriene de pe ventilatoarele neinvazive?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Sunt adecvate pentru picaturile respiratorii.

Pneumologii UZ Leuven

Ventilatia invaziva nu este un sistem ,inchis”; in caz contrar, aerul din circuit ar fi respirat din nou si
s-ar produce hipercapnia. Ventilatorul utilizeaza aerul ambiant. Filtrele antibacteriene din
ventilatoarele neinvazive sunt mai putin eficace impotriva virusurilor, deoarece virusurile sunt mult
mai mici.

Coronavirusul ar putea cauza afectarea pe termen lung a plamanilor?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Nu existd informatii despre urmarile pe termen lung, deoarece acesta este un virus nou. insd pe baza
experientei noastre cu infectii similare, acest lucru pare putin probabil.

COVID-19 si criza de medicamente

Ar putea aparea o criza de medicamente din cauza COVID-19?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Ar putea fi probabil ca farmaciile sa se confrunte cu dificultati in aprovizionare, asa ca va recomand
sa va faceti stocuri de medicamente. Trebuie sa va familiarizati cu dozele de steroizi administrate in
situatii de stres.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Este improbabil sa apara o criza a tipurilor de medicamente utilizate de pacientii DMD, insa nu se pot
face previziuni. Cred ca e un plan bun sa aveti rezerve de medicamente pe inca o luna, in caz ca
intrati Tn carantina si nu puteti iesi din casa ca sa cumparati altele.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Nu pot face comentarii despre o posibila criza de medicamente; situatia difera de la o tara la alta,
totusi, criza de masti e o problema in Belgia, din acest motiv avem reguli stricte privind utilizarea
acestor masti.
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Care efectul COVID-19 asupra spitalelor si a vizitelor la spital?

Oare se poate ca pacientilor cu Duchenne sa li se refuze tratamentul?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Pare improbabil ca unui pacient cu Duchenne sa i se refuze tratamentul, atunci cand medicii au o
politica de a opta sa trateze pacientii cu cea mai mare sansa de supravietuire. Dar Tn acelasi timp as
evita sa duc pe cineva la spital fara o suspiciune puternica de COVID-19, sau cu exceptia cazuluiin
care pacientul are dificultati de respiratie.

Ar putea fi anulate vizitele de rutina/de control la spital?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Daca tara dvs. este in stadiile incipiente ale curbei de raspandire a bolii, o vizita timpurie la spital ar
putea fi utild, deoarece acum spitalele au spatiu. Recomandam sa se amane vizitele la spital si sa se
recurga la consultul prin telefon. Daca situatia este abrupta si critica, trebuie sa mergeti. Desi se
poate ca spitalele sa nu prezinte un mare pericol de infectare, drumul pana la spital ar putea fi o
problema (din cauza riscului mare reprezentat de mijloacele de transport in comun). La adultii tineri
cu insuficienta respiratorie sau probleme cardiace, probabilitatea unor amenintari grave este mai
mare.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Daca nu exista noi motive de ingrijorare, as reprograma vizitele voluntare, pentru a evita riscul de
expunere.

Prof. Dr. Nathalie Goemans
Pare prudent, in saptamanile viitoare, sa amanati toate vizitele la spital care nu sunt urgente.

Posibile tratamente sau medicamente

Exista medicamente pe care le putem lua, sau ar putea utilizarea inhibitorilor
ECA sa le ofere pacientilor o protectie suplimentara?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Cu totii suntem de acord sa nu schimbam nimic in cazul inhibitorilor ECA. Exista o scrisoare redactata
de Societatea de hipertensiune arteriala din Italia, in care se spune ca nu exista dovezi pentru
oprirea tratamentului cu inhibitori ECA. Nu opresti un tratament despre care stii ca este benefic
pentru persoanele cu DMD. Daca exista probleme serioase, cu siguranta veti afla de la noi.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Nu, cu exceptia cazului in care va imbolnaviti si aveti nevoie de doze suplimentare de steroizi (pentru
situatii de stres), insa acest lucru va fi decis de medicul dvs. Pur si simplu avem prea putine informatii
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despre posibila relatie dintre receptorul ECA2 si inhibitorii ECA pentru a ajunge la vreo concluzie.
Tncd nu existd dovezi ca utilizarea inhibitorilor ECA agraveaza (sau ajutd impotriva) infectia cu
coronavirus.

Prof. Dr. Nathalie Goemans
Categoric nu exista niciun motiv de a schimba medicamentele precum inhibitorii ECA si steroizii

Ce se intampla cu vaccinul pentru tuse convulsiva si alte vaccinuri?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Aceasta este o infectie separata; nu am niciun motiv sa cred ca acest vaccin ar fi benefic pentru
cineva sau ar proteja pe cineva de infectia cu COVID-19.

Dar alte vaccinuri?

Este important sa fii vaccinat impotriva pneumococilor?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Este important sa faceti toate vaccinurile, deoarece nu vreti sa fiti infectati in acelasi timp cu COVID-
19 si cu alt virus. Vaccinul pentru tusea convulsiva nu este obligatoriu, dar se recomanda sa faceti
toate vaccinurile pentru a va proteja sanatatea.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Tn general, acest lucru a fost recomandat, ihsa in mod specific in acest scenariu nu asigura nicio
protectie impotriva COVID-19, iar daca mergeti acum la o unitate medicala unde sa vi se faca
vaccinul creste riscul de expunere.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Nu putem sublinia Tndeajuns ca limitarea acestei epidemii este responsabilitatea tuturor; cu totii
trebuie sa ne restrictionam temporar contactele si sa stam acasa, respectand cat mai mult posibil
masurile stricte de igiena.
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Ce putem face noi, ca organizatii ale pacientilor?

- Evitati stirile false in comunitatea dumneavoastra

- Distribuiti acest webinar si acest raport familiei si clinicienilor
- Distribuiti cele mai bune informatii pe care le obtineti

- Respectati autoritatile si indicatiile locale

- Urmariti webinarul WDO pentru intrebari mai specifice

Ce putem face in calitate de Organizatie Mondiala
Duchenne?

- Tnregistrarea va fi disponibild in curand pentru diseminare

- Raportul va fi tradus si comunicat familiilor si clinicienilor

- Live feed WDO: COVID-19 si distrofia musculara Duchenne/Becker

- Webinar saptamanal pentru informarea la zi a comunitatii (urmatoarea data: 21 martie, ora
16:00 CET)

- Sustinem pe toata lumea cum putem!

Demonstrati-va solidaritatea!

Furnizarea de informatii medicale si clinice este extrem de necesara in aceste vremuri complicate. Tn
afara de asta, trebuie sa ne gandim si la comunitate. Trebuie sa aratam ca suntem puternici. Din
acest motiv, am creat o campanie sociald pentru a ne conecta cu toatd lumea. in unele tari, statul
acasa este obligatoriu (Italia, Spania). Pentru baietii nostri este important sa stea acasa. Implicati
societatea civila si spuneti-i cat de importante sunt bunele practici pentru persoanele cu boli rare si
grave.

Ramaneti impreuna si pastrati legatura online. Distribuiti aceste informatii familiei dvs. si partajati
fotografii cu #Home4Duchenne sau #Home4Becker. Ulterior, se va realiza un material video cu toate
contributiile.
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