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COVID-19 a Duchennova a Beckerova svalova
dystrofia

Prepis webindra WDO, sobota 14. marca - 16:00 SEC

Tento webinar bol vytvoreny s ciefom ulahdit lekdrom odpovedanie na otazky o vypuknuti
koronavirusu a o tom, ako méze virus ovplyvnit komunitu fudi trpiacich Duchennovou a Beckerovou
svalovou dystrofiou. Zhromazdili sme ¢asto kladené otdzky. Potom sme pozZiadali odbornikov na
DMD, aby na ne poskytli odpovede.

Moderatorkami webinara su Elizabeth Vroom (predsednicka) a Suzie-Ann Bakker (koordinatorka
komunikacie) zo Svetovej organizacie pre Duchennovu svalovu dystrofiu (World Duchenne
Organization, dalej len WDO). Klinicki lekari, ktori poskytli odpovede, su prof. Dr. Eugenio Mercuri,
prof. Dr. Francesco Muntoni, prof. Dr. Jonathan Finder a prof. Dr. Nathalie Goemans.

Organizacie pacientov mozu webinar volne prekladat do vlastného jazyka a zdielat tieto materialy v
¢o najvacsej miere. Upozoriiujeme, Ze sa jedna o vseobecné usmernenie a zdleZi na sucasnej situdcii
vo vasej krajine. V pripade akychkolvek pochybnosti kontaktujte lekara. Podrobnejsie informdacie o
tychto témach najdete v zdzname webindra tu, pripadne sa posurite nizsie, aby ste si precitali jeho

prepis.

Zhrnutie
COVID-19 vo vseobecnosti a vo vztahu k DMD/BMD
Otazky a odpovede lekarov
Minimalizovanie pravdepodobnosti infekcie
Posilnovanie imunitného systému (vasho syna)
COVID-19 a ventilacia
COVID-19 a nedostatok liekov
Vplyv COVID-19 na nemochice a ndvstevy v nemocnici
Mozné liecby alebo lieky
A o iné ockovania?
Co mbZzeme robit ako organizacie pacientov?
Co mozeme robit ako Svetova organizacia pre Duchennovu svalovi dystrofiu?

Prejavte solidaritu!
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Zhrnutie

So znalostami zo soboty 14. marca mézeme predlozit nasledujlce navrhy a Gvahy. St vSeobecné a

zavisia od aktualnej situdcie vo vasej krajine. V pripade akychkolvek pochybnosti kontaktujte lekara.

KedZe v nadchadzajucich drioch a tyzdrioch méZeme ziskat nové informacie, WDO bude
poskytovat tyZdennu aktualizaciu webinara a bude pokraéovat v aktualizacii informaéného kanala,
ak nastanu akékolvek zmeny.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Zatial nie su potvrdené Ziadne pripady pacientov ss DMD/BMD, ktori by mali COVID-19.
Zda sa, ze ludia s Duchennovou/Beckerovou svalovou dystrofiou nemaju vacsiu $ancu virus
dostat.

PouZivanie (neinvazivnej) ventilacie alebo pomoci pri kasfani nema vplyv na
pravdepodobnost ochorenia virusom.

Umyvanie ruk vodou a mydlom je pre vsetkych najdoleZitejSie (pre pacientov aj
opatrovatelov). Dolezitym opatrenim je aj Cistenie povrchov, kluciek dveri a dotykovych
obrazoviek.

Zostarite ¢o najviac doma a povzbudzujte ostatnych, aby urobili to isté #Home4Duchenne
#Home4Becker.

OdloZte navstevy v nemocnici, ktoré nie su nevyhnutné, alebo vyuzZite telefonické
konzultacie.

V krajinach, kde su Skoly stale otvorené, sa odporuca, aby deti uZivajuce (denné) steroidy
ostali doma, tak ako deti, ktoré maju respiracné tazkosti.

Pouzitie steroidov v davke predpisanej pri Duchennovej svalovej atrofii sa nepovazuje za
problém. Neprestdvajte s uzivanim steroidov, pretoze by to vystavilo pacienta riziku.

Vo svojom lie¢ebnom reZzime nevykondvajte Ziadne zmeny, pokial to neodporucia lekari.
Toto sa odporuca aj pri uzivani ACE-inhibitorov.

Zda sa rozumné objednat si dodavku liekov, ktoré uzivate, na dal$i mesiac alebo dva
dopredu, ak by doslo k ich nedostatku.

Pacienti s respiranymi tazkostami by mali byt vo vSeobecnosti ockovani proti ¢iernemu
kaslu a pneumokokovej infekcii. To im vSak neposkytne ochranu pred virusom COVID-19.
Neexistuju Ziadne Specifické potraviny alebo vitaminy, ktoré by proti virusom pomahali. Deti
by vo vSeobecnosti mali jest ovocie a zeleninu, aby ziskali dostatok vitaminov a mineralov.
Pacienti s DMD a BMD partia medzi osoby s vy$sim rizikom, ak virus dostanu, pretoze mébze
spOsobit virusovld pneumadniu a pneumania pre nich vidy predstavuje riziko respiracného
zlyhania.

Ochorenie srdca je tieZ rizikovym faktorom, takZze u pacientov s DMD a BMD a srdcovym
zlyhdvanim existuje vyssie riziko, Ze budu vazne postihnuti infekciou COVID-19.

Chceme preto dostatocne zdéraznit pravidla zdravého rozumu a hygieny, ktoré sa vztahujd
na vSeobecnu populaciu a ktoré su pre pomocnikov a opatrovatelov esSte dblezitejsie.
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COVID-19 vo vSeobecnosti a vo vztahu k DMD/BMD

Koronavirus je respiracny virus, ktory sa pri kaslani a kychani méze Sirit malymi kvapé¢kami alebo
aerosolmi. Virus moze na tvrdych povrchoch prezit hodiny, takZe v skuto¢nosti nemusite osobu,
ktora ma priznaky a virus $iri ani vidiet. Ohrozené je najma starsie obyvatelstvo nad 60 rokov a
zranitelné osoby.

V stredu 11. marca Svetova zdravotnicka organizacia (World Health Organization) oficidlne vyhlasila
prepuknutie virusu za pandémiu, o znamena, Ze tato choroba postihuje cely svet. Ak sa chcete o
tomto viruse dozvediet viac z hladiska jeho vzniku a toho, ¢o nés naucila pandémia chripky z roku
1918, pokial ide o pokus o potlacenie dalSieho Sirenia virusu, dérazne vam odporucame webinar
Stanfordskej univerzity s ndzvom ,Koronavirus pre ne-virolégov”.

Chceli by sme zd6raznit, Ze zatial neexistuje odbornik na vyskyt koronavirusu u ludi s DMD/BMD. Nie
sme si vedomi ziadnych pripadov ludi postihnutych DMD/BMD, ktori boli infikovani koronavirusom,
¢i uz v Cine alebo v Taliansku. Preto je tazké povedat, ako tento virus ovplyviiuje fudi s Duchennovou
a Beckerovou svalovou dystrofiou.

PoZiadali sme odbornikov na DMD, aby sa vyjadrili k niektorym hlavnym témam. Tieto pokyny by sa
nemali zamienat za usmernenia; tieto odpovede odrazaju len to, ¢o v sicasnosti vieme. Kazda krajina
a niekedy aj nemocnica ma odlisné zasady a pravidla a my ich musime respektovat a riadit sa nimi.

COVID-19 a Duchennova a Beckerova svalova dystrofia
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Otazky a odpovede lekarov

Klinicki lekari, ktori odpovedali, su:
e Prof. Dr. Eugenio Mercuri, detsky neurolég
e Prof. Dr. Francesco Muntoni, detsky neuroldg
e Prof. Dr. Nathalie Goemans, pediatricka a detska neurologicka
e Prof. Dr. Jonathan Finder, detsky pulmonoldg

Minimalizovanie pravdepodobnosti infekcie

Mal by moj syn prestat chodit do sSkoly? Ak d4no, na ako dlho? Ako zistim, Ze je
prenho bezpecné sa do skoly vratit?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Pobyt dietata doma zavisi od toho, ¢o sa deje vo vasej krajine. U deti je pravdepodobnost nikazy
nizsia, asi 2 az 3 percenta. Mnoho deti vSak mo6ze byt ndkazlivych, pretoze ¢asto vykazuju malo
priznakov, takZe riziko Sirenia infekcie v Skole je vysoké. V ojedinelych pripadoch to nepredstavuje
velky problém, ale aj niekolko pripadov deti, ktoré do skoly nepridu méze obmedzit Sirenie virusu.
Na toto sa neda uplatnit Ziadne vieobecné pravidlo, je treba vziat do Gvahy jednotlivca a krajinu, v
ktorej zZije.

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Vo vSeobecnosti maju deti velmi nizku $ancu nakazit sa virusom, hoci nikdy nie je nulova. Riziko pre
ich starych rodi¢ov je paradoxne ovela vacsie. Ci vade deti maju aj nadalej chodit do koly zéleZi od
krajiny a od krivky vyvoja ochorenia. Ak vase dieta nie je bezprostredne ohrozené, navrhoval by som
nechat ho v skole. Toto sa samozrejme mdze zmenit ked' sa koronavirus rozsiri viac. Je lepsie, aby
deti neboli v kontakte so starymi rodi¢mi.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Osobne si myslim, Ze by ste to mali urobit. Momentalne nevieme vela o tom, ¢i virus mdze ovplyvnit
sval, ale ak zvézite, ako velmi moze chripka nasim chlapcom uskodit a to, Ze mbze viest k strate
svalovej funkcie a zdpalu pltc, vyhol by som sa aj potencidlnemu vystaveniu virusu. Tu v Spojenych
Statoch sa Skoly zatvaraju.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Na celom svete sa zd3, Ze deti sU menej postihnuté ako dospeli a starsi fudia, to vSak neznamen3, Ze
su v bezpedi. V Belgicku sme na zaciatku tyZzdna odporucili vSetkym pacientom s neuromuskularnym
ochorenim s obmedzenou respira¢nou funkciou a véetkym chlapcom s DMD, ktori sa lieia steroidmi,
aby zostali doma a nesli do skoly. V¢era toto nariadenie nasa federdlna agentura rozsirila na vSetkych
Ziakov a $tudentov, ¢o nam situaciu ulahdilo. Dodato¢né opatrenia musia byt prispdsobené
jednotlivcom s ohladom na ich krehkost a profil rizika, ich prostredie.
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Zvysuje let lietadlom riziko chytenia virusu?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Akykolvek blizky kontakt, ku ktorému dochdadza napriklad v lietadle, riziko urcite zvySuje. Zrusil by

som kvoli tomu dovolenku? Ano, ale diifam, ze do méja alebo jina sa budeme méct vratit do

normalu. Neda sa vSak povedat, ako dlho to bude trvat.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Vsetky dovolenkové cesty by sa mali doc¢asne zrusit, aby sa obmedzilo osobné riziko a $irenie. Nie je
to ani tak vzduch v lietadle, ktory je filtrovany, ale skutoc¢nost, ze ludia su blizko seba dlhsiu dobu,
ako napriklad pri inych udalostiach, v koncertnej sale...na letisku sa dotykaju zabradli a kluciek, dvier
od WC...nikto vsak nedokaze povedat, ako dlho to bude trvat - to zavisi od krivky infekcie v populacii,

ktora sa méze v jednotlivych krajinach lisit.

Ako dodrziavat tieto pokyny, ak mi chybaju zdroje (gély na ruky, ridska, injekcie
pneumovaxu)?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Mali by ste si, samozrejme, umyvat ruky a Cistit povrchy. Mydlo a voda nie su prilis drahé a su
najucinnejsie. Umyvanie je ten najlepsi sposob, ako infekcii predchadzat. Zabrarite kontamindcii
virusom a utierajte povrchy.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Najlepsim spésobom, ako chranit vasich synov, je vyhnut sa davom a starostlivo si umyvat ruky

mydlom a vodou.

Prof. Dr. Nathalie Goemans
Chceme preto dostatocne zdéraznit pravidla zdravého rozumu a hygieny, ktoré sa vztahujd na

vSeobecnu populdciu a ktoré st pre pomocnikov a opatrovatelov este dolezitejsie.

Elizabeth Vroom

Okrem umyvania ruk je potrebné pravidelne Cistit povrchy, klucky dveri a dotykové obrazovky.
Posilhovanie imunitného systému (vasho syna)

Mo6Zu pomoct probiotikd alebo doplnky vyzZivy s vitaminom D alebo C?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Vo vSeobecnosti pomaha jest potravu, ktord obsahuje dostatok vitaminov a mineralnych latok.
Neexistuju ziadne $pecifické vitaminy, ktoré by proti virusom pomahali. Deti by mali ¢asto jest ovocie
a zeleninu, aby mali dost vitaminov.

COVID-19 a Duchennova a Beckerova svalova dystrofia

Prepis webindra WDO, sobota 14. marca - -16:00 SEC



WORLD
DUCHENNE
ORGANIZATION

UPPMD

Prof. Dr. Jonathan Finder
BohutZial nie. Napriek vSetkym tym nezmyselnych reklamam, ktoré vidam na internete, neexistuje
Ziadne super jedlo alebo vitamin na posilnenie imunitného systému.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Nemame Ziadny vedecky dékaz o ,,posilneni imunitného systému” vitaminmi atd'. - zdravy rozum,
zdravé jedlo, hygiena ruk, dostatoéna vzdialenost medzi ludmi, zabranenie kontaktu s chorymi ludmi
a umyvanie, umyvanie a znova umyvanie...budd mat vacsi vplyv. (Poznamka: Dokladné umyvanie ridk
vodou a mydlom je lepSie ako dezinfekéné prostriedky na ruky - obsah alkoholu v tychto
dezinfekénych prostriedkoch by mal byt najmenej >70°, ¢o nie je pripad vacsiny dezinfekénych
prostriedkov, ¢o vyvolava falosny pocit bezpecia).

Ak sa nakazia, bude vyliecenie fudi s DMD/BMD trvat dlhsie?

Prof. Dr. Francesco Muntoni
Ak sa ¢lovek s DMD nakazi, vyvinie sa unho zavazné ochorenie, ktoré sa nelisi od ochorenia v beznej
populdcii.

Prof. Dr. Jonathan Finder

O tomto zatial nemame Ziadne informacie. Za predpokladu, Ze sa DMD lieéi steroidmi, je
pravdepodobné, Ze tento pacient bude s chorobou trochu tazsie bojovat, pretozZe steroidy s mierne
imunosupresivne. To viak NEZNAMENA, 7e mate steroidy prestat uZivat: STEROIDY NEPRESTAVAIJTE
UZIVAT, pretoZe je to nebezpeéné a potencidlne riskantnejsie ako rizika vyplyvajtce z virusu COVID-
19.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Ano, je zndme, Ze zavazny pripad ochorenia COVID-19 mdze spdsobit trvalé poskodenie plic.
Pozitivne je, Ze hoci je zndme, Ze steroidy znizuju imunitu, mézZu tiez zohravat ochrannu tlohu v
patofyzioldgii (cytokinovd burka) zavainych ARDS pri COVID-19. S istotou to vsak eSte nevieme.

Aky ucinok maju steroidy na imunitny systém? Mali by sme s uzivanim
steroidov prestat?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Pomer rizika a Gzitku by mal diktovat vSetko, ¢o robime pri nasich kazdodennych ¢innostiach. Prestat
s uzivanim steroidov je Skodlivé, pretoZe uzivanie nie je mozné zastavit nahle. S nahlym zastavenim
liecby steroidmi suvisi vela problémov. Ak deti ochoreju pri redukcii davky alebo niekolko mesiacov
po zastaveni lie¢by steroidmi, je menej pravdepodobné, Ze si s virusom poradia a pravdepodobne
budl vyZadovat stresové davky (stress-dosing).

Prof. Dr. Eugenio Mercuri
Steroidy ovplyvriuju odpoved imunitného systému, ale miernym spésobom, najma u starSich deti,
ktoré dostavaju relativne nizsiu davku. Vsetci sa zhodneme, Ze nemate prestavat s uzivanim

COVID-19 a Duchennova a Beckerova svalova dystrofia
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steroidov. Z praktického hladiska méZzeme povedat, Ze virus napada malé deti velmi zriedka, takze sa
zaoberame hlavne starsimi chlapcami. AvSak v ¢ase dospievania alebo v 20. rokoch uZivaju ovela
nizsie davky, takze existuje mensie riziko, Ze ich imunita bude vazne ovplyvnena.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Steroidy s mierne imunosupresivum a zniZuju aktivitu lymfocytov - to su bunky, ktoré pomahaju
bojovat proti virusom.

Maju ludia s DMD/BMD vyssiu Sancu virusom ochoriet?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Ludia s DMD zvycajne nechodia v zime velmi vonku, ani nenavstevuju preplnené miesta, takZe pre
nich nie je také lahké virus chytit. Z Ciny alebo Talianska zatial neprisiel Ziadny dokaz o tom, Ze by
postihnuté dieta bolo virusom ovplyvnené inak. Nasa nemocnica monitoruje skupinu dalSich
zdravotnych postihnuti a neexistuje dokaz o tom, Ze deti alebo dospievajlci su postihnuti viac, ak
maju zdravotné postihnutie alebo su na plicnej ventilacii. Ak reSpektujete hygienické zasady a
vyhnete sa preplnenym miestam, Sanca na vyskyt infekcie je nizsia.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Nie, a pravdepodobne je u nich riziko nizsie, pretoze je menej pravdepodobné, Zze sa dotknu kluciek
dveri, ¢i si budu triast rukami a podobne. Ti v Skolach alebo ti, ktori chodia von maju rovnaké riziko
virus chytit z respiraénych kvapécok.

Su pacienti s DMD/BMD vysoko rizikovou alebo zranitelnou skupinou a je
pravdepodobnejsie, Ze zomru?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Urcite patria do rizikovej skupiny, pretoZze ochorenie je virusova pneumdnia a pneumonia v tejto
populdcii vidy znamena riziko respiracného zlyhania. Pokial v3ak ide o to, Ci ,je pravdepodobnejsiu,
Ze zomru“, povedal by som NIE, pretozZe tito pacienti si mladsi a vda¢Sinou nemaju iné ochorenie
pluc. Ludia s chronickym ochorenim pltc su spolu so starsimi ludmi najrizikovejSou skupinou. Na
druhej strane srdcové ochorenie je tiez rizikovym faktorom a v populdcii s DMD sa vyskytuje velké
mnozstvo srdcovych ochoreni. Obdavam sa teda rizika infekcie COVID-19 u pacientov so srdcovym
zlyhdvanim.

Su ACE inhibitory potencialnym rizikovym faktorom? Mali by sme ich prestat
uzivat?
Prof. Dr. Jonathan Finder

Viac informacii o tejto téme najdete nizsie (kratka odpoved: nemame Ziadne informdcie, ktoré by
umoznili presnd odpoved), ale uzivanie by ste NEMALI prerusit.

COVID-19 a Duchennova a Beckerova svalova dystrofia
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VYHLASENIE O POSTOJI RADY
ESC PRE VYSOKY KRVNY TLAK VOCI
ACE-INHIBITOROM A BLOKATOROM RECEPTOROV
ANGIONETNZINU

Council
Hypertension

Na zéklade potiatoénych sprav z Ciny a naslednych dokazov, 7e arteridlna hypertenzia moze byt spojena so zvy$enym rizikom
umrtnosti u hospitalizovanych pacientov infikovanych COVID-19 boli predloZené hypotézy, ktoré naznacuju potencialne
nepriaznivé uéinky inhibitorov enzymu konvertujiceho angiotenzin (ACE-i) alebo blokatorov receptorov angiontenzinu (ARB).
Najmé na strankach socialnych médii sa objavilo, Ze tieto bezne pouzivané lieky mézu zvy3ovat riziko infekcie aj zavaznost
ochorenia SARS-CoV2. Tieto obavy vyplyvaju z pozorovania, Zze podobne ako pri koronaviruse spdsobujicom SARS sa virus
COVID-19 viaZe na $pecificky enzym nazyvany ACE2, ktory infikuje bunky, a hladiny ACE2 sa po liecbe ACE-l a ARB zvy3uju.
Z dovodu amplifikacie suvisiacej so socialnymi médiami sa pacienti, ktori tieto lieky uZivaju pre svoj vysoky krvny tlak aich
lekdri stéle viac obdvaju, a v niektorych pripadoch prestali uzivat lieky s ACE-l alebo ARB. Této $pekuldcia o bezpe¢nosti liec¢by
ACE-i alebo ARB vo vztahu ku COVID-19 nema spolahlivy vedecky zéklad a neexistuju ani Ziadne dokazy na jej podporu. V
skutocnosti existuju dokazy zo $tudii na zvieratach, ktoré naznaduju, Ze tieto lieky by mohli byt skor chranit pred zavaznymi
pltcnymi komplikdciami u pacientov s infekciou COVID-19, ale doteraz nie su k dispozicii Ziadne udaje ziskané od ludi.
Rada pre vysoky krvny tlak Eurépskej kardiologickej spolo¢nosti by chcela zdéraznit nedostatok dékazov podporujucich
Skodlivé ucinky ACE-l a ARB v suvislosti s prepuknutim pandémie COVID-19>
Rada pre vysoky krvny tlak dérazne odporuca, aby lekari a pacienti pokracovali v liecbe obvyklou antihypertenzivnou terapiou,
pretoZe neexistuju Ziadne klinické alebo vedecké dékazy, ktoré by naznadovali, Ze by sa lie¢ba ACEi alebo ARB mala prerusit z
dovodu infekcie COVID-19.

Prof. Giovanni de Simone,

veduca rady ESC pre vysoky krvny tlak
V mene zakladnych ¢lenov

COVID-19 a ventilacia

Mal/-a by som kupit pomocnika pri kasli, aj ked' ho mdj syn este nepotrebuje?

Prof. Dr. Jonathan Finder

COVID-19 spdsobuje virusovi pneumaniu, ktord nevytvara vela hlienu, ktory by bolo treba vykaslat.
Vo vieobecnosti pomocnik pri kasli nepomaha, ak ho nepotrebujete. Ak si myslite, Ze vas syn ma
slaby kasel, potom ho kupte, pretoze existuje riziko sekundarnej bakteridlnej pneumanie. Virusova

pneumodnia spOsobuje stvrdnutie pluc, ktoré sa tak tazsie nafuknu, preto je pravdepodobné, ze u
0s6b so slabou branicou dojde k rozvoju respiracného zlyhavania.

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Ak mate vainy problém, pomocnik pri kasli vdm nemusi poméct. COVID spdsobuje typ pneumonie,
pri ktorom sa v plucach hromadi tekutina. Spdsobuje suchy kasel. Pomocnik pri kasli vdm moze
pomoéct, ak dostanete bakteridlnu pneumaéniu.

Maju pacienti s ventilaciou mensiu Sancu sa virusom nakazit?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Davalo by to zmysel a pravdepodobne sa to ukdze. Ale hygiena ruk je stale velmi dolezita. Napriklad
ti, ktori nemozu jest sami, si vystaveni riziku virusu na rukach opatrovatela.

COVID-19 a Duchennova a Beckerova svalova dystrofia
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Nakolko efektivne su bakteridlne filtre na neinvazivnych ventilatoroch?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Funguju na respiracné kvapocky.

Pulmonolégovia z UZ Leuven

Invazivna ventilacia nie je ,uzavrety” systém, v opacnom pripade by doslo k opatovnému dychaniu s
hyperkapniou v obehu. Ventilator pouziva okolity vzduch. Filtre baktérii na neinvazivnych
ventilatoroch st menej Ucinné na virusy, pretoZe virusy su ovela mensie.

MoZe koronavirus sposobit dlhodobé poskodenie pluc?
Prof. Dr. Jonathan Finder

Nemame Ziadne informacie o dlhodobom sledovani, pretoze ide o novy virus. Ale na zaklade nasich
skusenosti s podobnymi infekciami je to nepravdepodobné.

COVID-19 a nedostatok liekov

Mohol by kvéli COVID-19 nastat nedostatok liekov?

Prof. Dr. Francesco Muntoni
Je tu Sanca, Ze lekarne budu mat problémy so zasobovanim, takZe odporiéam sa liekmi zasobit
dopredu. Musite sa oboznamit so stresovymi davkami steroidov.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Je nepravdepodobné, Ze by to nastal nedostatok liekov, ktoré pouzivaju pacienti s DMD, ale neda sa
to predvidat. Myslim si, Ze je dobrym planom zaobstarat si dodato¢nu dodavku liekov navyse, ak sa
niekto ocitne v karanténe a neméze odist z domu, aby si mohol lieky doplnit.

Prof. Dr. Nathalie Goemans
Nembzem sa vyjadrit k moznému nedostatku liekov, to sa tieZ v kazdej krajine lisi, avsak v Belgicku je
problém nedostatok risok, a preto mame prisne pravidla o pouzivani tychto rusok.

Vplyv COVID-19 na nemocnice a navstevy v nemocnici

Je moiné, Ze nemocnice odmietnu liecit pacientov s DMD?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Je nepravdepodobné, Ze by pacientovi s DMD mohla byt odmietnuta liecba, aj ked' sa lekari
rozhodn liecit pacientov s najvacSou pravdepodobnostou prezitia. Zarover by som sa viak vyhol
tomu brat niekoho do nemocnice bez velkého podozrenia na COVID-19 alebo pokial pacient nema
dychacie tazkosti.
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Je mozné zrusit rutinné prehliadky v nemocnici?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Ak je vasa krajina na zaciatku procesu Sirenia choroby, véasna navsteva v nemocnici moze byt
uzito¢na, pretoze nemocnice na to teraz maju priestor. Odporuicame odloZit navstevy nemocnice a
vyuzit telefonickd konzultaciu. Ak je situacia nahla a kriticka, nemocnicu navstivte. Nemocnice
nemusia byt velkym problémom, ¢o sa tyka nebezpecenstva infekcie, ale problém méze
predstavovat doprava (kvoli vysokému riziku pri verejnej doprave). U mladych dospelych s
respira¢nou nedostato¢nostou alebo srdcovymi problémami st vyssie Sance na vazne ohrozenie.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Ak neexistuju Ziadne nové obavy, volitelné navstevy by som odlozil, aby som predisiel riziku nakazy.

Prof. Dr. Nathalie Goemans
Zd3 sa byt rozumné odlozit akukolvek navstevu nemocnice v nasledujucich tyzdrioch, pokial nie je
naliehava.

Mozné lieCby alebo lieky

Existuju nejaké lieky, ktoré by sme mohli uZivat alebo by mohlo poufZitie
inhibitorov ACE pacientom poskytnut dalSiu ochranu?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Vsetci suhlasime s tym, Ze v pripade inhibitorov ACE sa ni¢ nezmeni. Talianska spolo¢nost pre vysoky
krvny tlak napisala list, v ktorom sa uvadza, Ze neexistuje dékaz o tom, Ze by ste mali prestat uzivat
ACE inhibitory. Neprestanete uzivat nie¢o, o ¢om viete, ze je to prospesné pre fudi s DMD. Ak sa
vyskytnu vazne obavy, vyjadrime sa k nim.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Nie, pokial neochoriete a nebudete potrebovat dalsie steroidy (stresové davky), tie by sa vsak mali
uzivat podla pokynov lekara. Mame jednoducho prili$§ malo informacii o moznom vztahu medzi
receptorom ACE2 a inhibitorom ACE na vyvodenie akychkolvek zaverov. Zatial nie je dokazané, ze
pouzitie ACE inhibitorov zhorsuje (alebo pomaha) s infekciou koronavirusom.

Prof. Dr. Nathalie Goemans
Rozhodne nie je dévod na zmenu v uzivani liekov, ako su ACE inhibitory a steroidy.

A Co ocCkovanie proti Ciernemu kaslu a iné vakciny?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Tato infekcia s koronavirusom nesuvisi; nemam dovod sa domnievat, Ze ockovanie prospeje
niekomu, kto ma infekciu virusom COVID-19, alebo Ze ho toto ockovanie ochrani.
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A Co iné ocCkovania?

Je dolezité dat sa zaocCkovat proti pneumokokom?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Je dolezité, aby ste dostali vSetky oCkovania, pretoze nechcete, aby ste boli si¢asne nakazeni
virusom COVID-19 a inym virusom. Ockovanie proti ¢iernemu kaslu nie je povinné, ale odporuca sa
dat sa ockovat proti vietkym ochoreniam, ochranite tak vase zdravie.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Vo vieobecnosti sa ockovanie odporucalo, ale konkrétne v tomto scendri neposkytuje Ziadnu
ochranu proti COVID-19 a prave vstup do zdravotnickeho zariadenia kvoli o¢kovaniu zvySuje riziko
nakazy.

Prof. Dr. Nathalie Goemans

Nemébzeme dostato¢ne zdbraznit, Ze za zvladnutie tejto epidémie je zodpovedny kazdy, vsetci by
sme mali doCasne obmedzit nase kontakty a zostat doma a v maximalnej moznej miere dodrziavat
prisne hygienické opatrenia.
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Co mdZeme robit ako organizacie pacientov?

- Vyhnite sa Sireniu faloSnych sprav vo vasej komunite,

- podelte sa o tento webinar a hlaste stav svojim rodindm a klinickym lekarom,
- Sirte tie najpresnejsie informacie, ktoré mozete ziskat,

- reSpektujte mieste autority a nariadenia,

- pozrite si webinar WDO tykajuci sa konkrétnejsich otazok.

Co moieme robit ako Svetova organizacia pre
Duchennovu svalovu dystrofiu?

- Zaznam bude coskoro k dispozicii na zdielanie,

- sprava ma byt preloZzenad a zdielana s rodinami a klinickymi lekarmi,

- sledujte stéle spravodajstvo WDO: COVID-19 a Duchennova/Beckerova svolava dystrofia,

- sledujte tyzdenny nadvazujuci webinar na aktualizaciu komunity (nasledujici datum: 21.
marca, 16:00 SEC),

- podporte vsetkych, ktorych mozete!

Prejavte solidaritu!

V tychto komplikovanych ¢asoch je velmi potrebné poskytnut lekarske a klinické informacie. Okrem
toho musime mysliet aj na komunitu. Musime ukazat silu. Preto sme vytvorili kampan na socidlnych
sietach, aby sme sa mohli so vSetkymi spojit. Zostat doma je v niektorych krajindch povinné

(Taliansko, Spanielsko). Pre nasich chlapcov je ddleZité zostat doma. Zapojte obciansku spoloénost a
dajte im vediet, aké osvedcené postupy st délezité pre ludi so zriedkavymi a zdvaznymi chorobami.

Drzte spolu a spojte sa takto prostrednictvom internetu. Zdielajte tieto informacie so svojou rodinou
a zdielajte fotografie s hashtagom #Home4Duchenne alebo #Home4Becker. Z tychto prispevkov sa
vytvori video.
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