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COVID-19 ter Duchennova in Beckerjeva misicna
distrofija

Prepis spletnega seminarja Svetovne organizacije Duchennove distrofije (WDO) sobota 14. marec ob
16.00 SEC

Ta spletni seminar je bil oblikovan tako, da je zdravnikom olajsal vprasanja o trenutnem izbruhu
koronavirusa in morebitnem vplivu na skupnost bolnikov z Duchennovo in Beckerjevo misi¢no
distrofijo. Zbrali smo pogosto zastavljena vprasanja in jih zdruzili v skupine. Nato smo prosili
strokovnjake za DMD, da predloZijo svoj prispevek.

Gostiteljici tega spletnega seminarja sta Elizabeth Vroom (predsednica) in Suzie-Ann Bakker
(koordinatorka za komunikacijo) Svetovne organizacije Duchennove misi¢ne distrofije (WDO, World
Duchenne Organization). Zdravniki, ki so dali svoje prispevke, so prof. dr. Eugenio Mercuri, prof. dr.
Francesco Muntoni, prof. dr. Jonathan Finder in prof. dr. Nathalie Goemans.

Organizacije bolnikov lahko spletni seminar prevedejo v svoj jezik in gradiva Sirijo, kolikor lahko.
Upostevajte, da gre za sploSne smernice in da je veliko odvisno od trenutnih razmer v vasi drzavi. V
primeru dvoma se obrnite na svojega zdravnika. Za podrobnejse informacije o teh temabh si lahko
ogledate posnetek spletnega seminarja tukaj ali se premaknete navzdol, da preberete ves prepis.

Povzetek
COVID-19 na splosno in glede na DMD/BMD
Vprasanja in odgovori za zdravnike
Najvecje mozno zmanjSanje moznosti okuzbe
Krepitev mojega (sinovega) imunskega sistema
COVID-19 in predihavanje
COVID-19 in pomanjkanje zdravil
Ucinek COVID-19 na bolni3nice in obiske v bolniSnicah?
MozZna zdravljenja ali zdravila
Kaj pa cepljenja?
Kaj lahko naredimo mi kot organizacije bolnikov?

Kaj lahko naredimo mi kot Svetovna organizacija bolnikov z Duchennovo distrofijo (World Duchenne
Organization)?

Pokazite svojo solidarnost!
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Povzetek

Na podlagi vedenja, ki smo ga imeli v soboto, 14. marca, lahko podajamo naslednje predloge in

premisleke. Le-ti so splosni in veliko je odvisno od trenutnih razmer v vasi drzavi. V primeru dvoma

se obrnite na svojega zdravnika.

V prihodnjih dneh in tednih se lahko vpogledi razvijejo, zato bo WDO zagotavljala tedenske
posodobitve spletnih seminarjev in Se naprej posodabljala Zive prenose o spremembah.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Do sedaj ni potrjenih primerov DMD/BMD s COVID-19.

KaZze, da osebe z Duchennovo/Beckerjevo boleznijo nimajo veéje moznosti, da dobijo virus.
To, da so na (neinvazivnem) predihavanju ali uporabljajo izkasljevalnik, ne poveca moznosti,
da dobijo virus.

Za vse (bolnike in negovalce) je najpomembnejse umivanje rok z vodo in milom. Pomemben
ukrep je tudi ¢iScenje povrsin, vratnih kljuk in zaslonov na dotik.

Ostajajte doma, kolikor gre, in spodbujajte druge, da storijo enako #Home4Duchenne
#Home4Becker

Nenujne obiske v bolniSnico prestavite ali pa se posvetujte po telefonu.

V drzavah, kjer so Sole Se vedno odprte, svetujemo, da ostanejo otroci, ki (vsakodnevno)
prejemajo steroide, doma, enako pa velja za otroke, ki imajo tezave z dihanjem.

Uporaba steroidov, ki se dajejo v odmerku za Duchennovo distrofijo, ne velja za
problemati¢no. Ne prenehajte jemati steroidov, saj bi to sprva bolnika bolj izpostavilo
tveganjem.

Ne spreminjajte rezima zdravljenja, razen ¢e vam tako svetuje zdravnik. Enako se svetuje
tudi za zaviralce ACE.

V primeru pomanjkanja bi bilo pametno narociti dodatno eno- ali dvomesecno zalogo
zdravil, ki jih jemljete.

Na splosno bi morali biti bolniki z respiratorno insuficienco imunizirani za oslovski kaselj in
pnevmokokne okuzbe. Vendar jih to ne bo zascitilo pred okuzbo s COVID-19.

Ni posebne hrane ali vitaminov, ki bi pomagali pred virusom. Otroci bi morali praviloma jesti
sadje in zelenjavo, da bi dobili dovolj vitaminov in mineralov.

Ce dobijo virus bolniki z Duchennovo in Beckerjevo distrofijo, je pri njih tveganje ve¢je, saj
lahko povzrodi virusno pljucnico, pljucnica pri tej populaciji pa vedno predstavlja tveganje za
dihalno odpoved.

Bolezen srca je dejavnik tveganja, zato je pri bolnikih z Duchennovo in Beckerjevo distrofijo s
sréno odpovedjo vecje tveganje, da bo okuzba COVID-19 nanje resno vplivala.

Ne moremo dovolj poudariti pravil zdrave pameti in higiene, ki veljajo za sploSno populacijo,
in so Se bolj pomembna za pomocnike in negovalce.

COVID-19 ter Duchennova in Beckerjeva misi¢na distrofija

Prepis spletnega seminarja Svetovne organizacije Duchennove distrofije (WDO), sobota 14. marec ob 16.00 SEC



WORLD
DUCHENNE
ORGANIZATION

UPPMD

COVID-19 na splosno in glede na DMD/BMD

Covid je respiratorni virus, ki se lahko pri kasljanju in kihanju Siri z majhnimi kapljicami ali aerosoli.
Virus lahko vec ur prezivi na trdih povrsinah, zato dejansko ni treba videti osebe, ki ima simptome in
virus Siri. OgroZena je zlasti starejSa populacija nad 60 let in izpostavljene osebe.

V sredo, 11. marca, je Svetovna zdravstvena organizacija uradno razglasila izbruh pandemije, kar
pomeni, da bolezen vpliva na ves svet. Ce Zelite izvedeti ve¢ o virusu v smislu tega, kako se je zacel,
in kaj nas je naucila velika pandemija gripe leta 1918 v zvezi s preprecevanjem nadaljnjega Sirjenja
virusa, moc¢no priporoamo, da se udelezite spletnega seminarja Stanford, imenovanega,
Koronavirus za nevrologe.

Radi bi poudarili pomen tega, da strokovnjakov na podroc¢ju DMD/BMD za koronavirus $e ni. Do
sedaj $e nismo seznanjeni z nobenim primerom oseb z DMD/BMD, okuZenih s koronavirusom na
Kitajskem ali v Italiji. Zato je tezko povedati, kako to vpliva na Duchennovo in Beckejevo misi¢no
distrofijo.

Strokovnjake za DMD smo vprasali o njihovih mislih o nekaterih bistvenih temah. Teh misli ne
smemo zamenjati za smernice; njihovi odgovori odrazajo to, kar trenutno poznamo. Vsaka drzava,
tudi posamezne bolnisnice, imajo razli¢ne politike in pravila, ki jih moramo spostovati in jim slediti.
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Vprasanja in odgovori za zdravnike

Zdravniki, ki so dali svoje prispevke, so:
e Prof. dr. Eugenio Mercuri, pediatri¢ni nevrolog
e Prof. dr. Francesco Muntoni, pediatri¢ni nevrolog
e Prof. dr. Nathalie Goemans, pediatrinja, pediatricna nevrologinja
e Prof. dr. Jonathan Finder, pediatri¢ni pulmonolog

Najvecje mozno zmanjSanje moznosti okuzbe

Naj otroka vzamem iz $ole? Ce da, za koliko ¢asa? Kako naj vem, ali je zanj
varno, da gre nazaj?

Prof. dr. Eugenio Mercuri

Ostajanje vaSega otroka doma je odvisno od tega, kaj se dogaja v drzavi. Za otroke je manj verjetno,
da se okuzijo, pravijo, da je moznost med 2 do 3 odstotke. Mnogo otrok je lahko kuznih, saj imajo
pogosto malo simptomov, zato je tveganje okuzbe v Soli, veliko. V posameznih primerih to ni
pomembno, toda Ze nekaj primerov izostajanja iz Sole bi lahko v drZavi zmanjsalo Sirjenje virusa.
Splosnega pravila ni, treba ga je prikrojiti na posameznika in drzavo, kjer Zivite.

Prof. dr. Francesco Muntoni

Pri otrocih je na sploSno moZnost, da se okuZijo z virusom, zelo zelo majhna, a ni nikoli nic.
Paradoksalno je tveganje za njihove stare starse veliko vecje. Ali naj otroci ostanejo doma je odvisno
od drzave in njene krivulje. Ce otrok ni neposredno ogrozen, svetujem, da naj hodi v $olo. Seveda se
to spreminja z ravnijo razprsenosti koronavirusa. Je pa bolje, da otroci ne obiskujejo starih starSev.

Prof. dr. Jonathan Finder

Osebno menim, da naj ostane doma. Zaenkrat ne vemo dovolj o tem, kako lahko virus vpliva na
misice, a ¢e pomislite, kako lahko gripa Skoduje nasim fantom in povzroci izgubo misi¢ne funkcije pa
vse do pljucnice, svetujem, da se vsakr$ni izpostavljenosti izognete. Tukaj v ZDA se Sole zapirajo.

Prof. dr. Nathalie Goemans

Po vsem svetu kaze, da so otroci manj prizadeti kot odrasli in starejsi, toda zaradi varnosti smo v
Belgiji na na zacetku tedna vsem nevro-misicnim bolnikom z omejeno dihalno funkcijo in vsem
fantom z DMD na steroidih svetovali, da ostanejo doma in ne hodijo v Solo. VCeraj je ta odlok tako ali
tako izdala nasa zvezna agencija za vse Solarje in Studente, kar nam je vse olajsalo. Dodatne ukrepe
je treba prikrojiti na posameznika, ob upostevanju njegove krhkosti in profila tveganja ter okolja.

So na letalu moznosti, da dobim virus, vecje?

Prof. dr. Jonathan Finder
Absolutno, vsaka izpostavljenost v zaprtem prostoru, kot je na primer letalo, poveca tveganje. Ali bi
odpovedal dopust? Da, vendar upam, da se bo stanje maja ali junija normaliziralo. Toda napovedi o

tem, kako dolgo bo trajalo, ne moremo dati.
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Prof. dr. Nathalie Goemans

Vsa potovanja za prosti Cas je treba zacasno odpovedati, da se omeji osebno tveganje in Sirjenje. Ne
gre toliko za sam zrak na letalu, saj naj bi tega filtrirali, temvec dejstvo, da so ljudje dlje ¢asa v
neposredni bliZini drug drugega, kot na primer tudi na dogodkih, v koncertnih dvoranah; po drugi
strani pa prihaja na letalu do stikov z roko, na primer dotikanje kljuk, stranisca... Kakor koli - nihée ne
zna napovedati trajanja, to je odvisno od krivulje okuzbe v populaciji, ki se lahko med drzavami

razlikuje.

Kako naj sledim navodilom (geli za roke, maske, cepljenje s cepivom
Pneumovax), ¢e so viri omejeni?

Prof. dr. Eugenio Mercuri

Seveda, umivati si je treba roke in istiti povrsine. Milo in voda ne staneta veliko in sta izjemno
ucinkovita. Umivanje je najboljsi nacin boja proti okuzbi. Preprecite kontaminacijio z virusom in
brisite povrsine.

Prof. dr. Jonathan Finder
Najboljsi nacin, da zas(itite sina, je, da se izogibate mnoZicam in si skrbno umivate roke z milom in

vodo.

Prof. dr. Nathalie Goemans
Ne moremo dovolj poudariti pravil zdrave pameti in higiene, ki veljajo za sploSno populacijo, in so Se

bolj pomembna za pomocnike in negovalce.

Elizabeth Vroom
Poleg pogostega umivanja rok je treba redno Cistiti tudi povrsine, kljuke in zaslone na dotik.

Krepitev mojega (sinovega) imunskega sistema

Bi lahko probiotiki ali dodatni vnos vitamina D in vitamina C pomagali?

Prof. dr. Eugenio Mercuri
Zdrava hrana z vitamini in minerali na sploSno pomaga. Ni posebnih vitaminov, ki bi pomagali pred
virusom. Otroci naj pogosto jedo sadje in zelenjavo, da dobijo vitamine.

Prof. dr. Jonathan Finder
Na Zalost, ne. V nasprotju z vsemi temi neumnimi oglasi, ki sem jih videl na spletu, superhrane ali
vitamina za krepitev imunskega sistema ni.

Prof. dr. Nathalie Goemans
Ni znanstvenih dokazov za ,izboljSanje imunosti“ z vitamini itd. Zdrav razum, zdrava hrana, higiena
rok, socialna razdalja, izogibanje stiku z bolnimi in vedno znova: umivanje, umivanje in umivanje..
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bodo bolj pomagali. (Opomnim naj: temeljito umivanje rok z vodo in milom je boljSe kot sredstva za
¢is€enje rok — vsebnost alkohola v njih bi morala biti vsaj > 70°, kar v ve¢imi sredstev ni tako in daje
laZzen obcutek varnosti).

Ali bi pri okuzenih bolnikih z DMD/BMD trajalo dlje, da premagajo okuzbo?

Prof. dr. Francesco Muntoni
Pri prizadetih bolnikih z DMD se razvije huda bolezen, ki se ne razlikuje od tiste pri sploSni populaciji.

Prof. dr. Jonathan Finder

O tem nimamo podatkov. Ob predpostavki, da se uporabljajo steroidi, je verjetno, da se bo z
boleznijo nekoliko tezje boriti, saj delujejo steroidi blago imunosupresivno. Vendar NE prenehajte
uporabljati steroidov: NE PRENEHAJTE UPORABLJATI STEROIDOV, to je nevarno in bolj tvegano, kot
morebitno tveganje s COVID-19.

Prof. dr. Nathalie Goemans

Da, znano je, da lahko hudi primeri COVID-19 trajno poSkodujejo plju¢a. Na pozitivni strani: ¢eprav je
znano, da steroidi zmanjsajo imunost, imajo morda steroidi zascitnisko vlogo v patofiziologiji
(sprostitev citokinov) pri hudi ARDS zaradi COVID 19. Vendar tega Se ne vemo.

KakSen vplivimajo steroidi na imunski sistem? Naj prenehamo uporabljati
steroide?

Prof. dr. Francesco Muntoni

Vse, kar pocnemo v svojih vsakodnevnih dejavnostih, naj narekuje razmerje med koristmi in tveganji.
Prenehanje uporabe steroidov je Skodljivo, saj nenadna prekinitev ni mozna. Z nenadno ukinitvijo
uporabe steroidov nastanejo tezave. Ce otroci med zmanj$evanjem zbolijo in $e nekaj mesecev po
prenehanju uporabe steroidov je sposobnost obrambe pred virusi manjsa, zato bodo morda potrebni
udarni odmerki.

Prof. dr. Eugenio Mercuri

Steroidi vplivajo na imunski odziv, vendar na blag nacin, zlasti pri starejsih otrocih, ki prejemajo
relativno majhen odmerek. Vsi se strinjamo, da naj se steroidi ne ukinejo. Na prakti¢en nacin lahko
povemo, da so zelo majhni otroci redko prizadeti, zato velja glavna skrb starejSim fantom. Vendar pa
so odmerki v poznih najstniskih ali v dvajsetih letih veliko manjsi, zato je tveganje za resno
imunosupresijo manjse.

Prof. dr. Jonathan Finder
Steroidi so blagi imunosupresivi in zmanj$ajo aktivnost limfocitov, ki so celice, ki pomagajo v boju
proti virusom.
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Je pri osebah z DMD/BMD mozZnost, da se nalezejo virusa, vecja?

Prof. dr. Eugenio Mercuri

Osebe z Duchennovo distrofijo obicajno ne hodijo toliko ven pozimi in ne obiskujejo mnoZi¢no
obiskanih mest, zato se virus nanje tezje razsiri. Iz Kitajske ali Italije ni dokazov, da bi bili otroci z
invalidnostmi prizadeti na drugacen nacin. Nasa bolniSnica spremlja skupino drugih invalidnosti in ni
dokazov, da so otroci ali najstniki bolj prizadeti, ¢e imajo invalidnost ali jih predihavajo. Ce
upostevate higienska pravila in se izognete gnecam, so moznosti za okuzbo nizje.

Prof. dr. Jonathan Finder
Ne, in verjetno imajo manjse tveganje, saj je manj verjetno, da se dotikajo vratnih kljuk in rocajev, se
rokujejo in podobno. Tisti v Solah ali zunaj in priblizno enako tveganje zaradi kapljic v zraku.

So bolniki z DMD/BMD skupina, pri kateri je tveganje veliko, ali ranljiva skupina
in je zato verjetneje, da bodo umrli?

Prof. dr. Jonathan Finder

Zaradi varnosti povejmo, da je tveganje vecje, saj je bolezen virusna pljucnica, pljucnica pa pri tej
populaciji pomeni tveganje za dihalno odpoved. Glede ,verjetneje, da bodo umrli®, pa bi rekel NE, saj
so ti bolniki mlajsi in ve¢inoma nimajo pridruzene pljucne bolezni. Najbolj ogroZena skupina so,
skupaj s starejSimi, tisti s kroni¢no plju¢no boleznijo. Po drugi strani so tudi sr¢ne bolezni dejavnik
tveganija, in v populaciji DMD je srénih bolezni veliko. Zato imam pomisleke glede okuzbe s COVID-19
pri tistih bolnikih s srénim popus¢anjem.

So zaviralci ACE mozen dejavnik tveganja? Naj jih prenehamo jemati?

Prof. dr. Jonathan Finder
Vec o tej temi najdete spodaj (kratek odgovor: ni informacij, ki bi omogocile natancen odgovor),
vendar NE smete prekiniti uporabe.
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IZJAVA O STALISCU
ODBORA ZA HIPERTENZIJO PRI ESC O
ZAVIRALCIH ACE IN BLOKATORJIH ANGIOTENZINSKIH
RECEPTORJEV @ ESC

Council
Hypertension

Na podlagi zacetnih porocil iz Kitajske in kasnejsih dokazov, da je lahko arterijska hipertenzija povezana s pove¢anim
tveganjem smrtnosti pri hospitaliziranih osebah, okuzenih s COVID-19, so nastale hipoteze o moznih nezelenih ucinkih
zaviralcev angiotenzinske konvertaze (ACE-i, angiotensin converting enzyme inhibitors) ali blokatorjih angiotenzinskih
receptorjev (ARB, Angiontensin Receptor Blockers). Predvsem na spletnih straneh druzbenih medijev je bilo objavljeno, da
lahko ta pogosto uporabljena zdravila povecajo tveganje za okuzbo in resnost okuzbe s SARS-CoV2. Zaskrbljenost izhaja iz
opazanja, da se, podobno kot koronavirus, ki povzro¢a SARS, virus COVID-19 veZe na specifi¢ni encim, imenovan ACE2, ki okuZi
celice, po zdravljenju z ACE-l in ARB pa se ravni ACE2 povecajo.
Ker to druzbeni mediji toliko poudarjajo, so postali bolniki, ki jemljejo ta zdravila zaradi zviSanega krvnega tlaka, in njih ovi
zdravniki, vedno bolj zaskrbljeni in so v nekaterih primerih prenehali jemati zdravila ACE-I ali ARB. Te $pekulacije o varnosti
zdravljenja z ACE-i ali ARB v zvezi s COVID-19 nimajo trdne znanstvene podlage ali dokazov, ki bi to podprli. Dejansko obstajajo
dokazi iz Studij na Zivalih, ki nakazujejo, da lahko ta zdravila varujejo pred resnimi zapleti plju¢ pri bolnikih z okuzbo s COVID-
19, vendar zaenkrat pri ljudeh ni podatkov.
Odbor za hipertenzijo pri Evropskem zdruZenju kardiologov (Council on Hypertension of the European Society of Cardiology)
Zeli poudariti, da ni dokazov, ki bi podprli Skodljive u¢inke zdravil ACE-I in ARB v kontekstu pandemic¢nega izbruha COVID-19.
Odbor za hipertenzijo mocno priporoca, da naj zdravniki in bolniki nadaljujejo svoje obi¢ajno antihipertenzivno zdravljenje, ker
ni klini¢nih ali znanstvenih dokazov, ki bi potrjevali, da je treba zdravljenje z ACEi ali ARB prekiniti zaradi okuzbe s COVID-19.

Prof. Giovanni de Simone,

Predsednik Odbora za hipertenzijo pri ESC
V imenu osnovnih ¢lanov

COVID-19 in predihavanje

Naj za sina nabavim izkasljevalnik, ¢eprav ga Se ne potrebuje?

Prof. dr. Jonathan Finder

COVID-19 povzroca virusno pljucnico, kjer ne nastaja veliko izlockov, ki jih je treba izlociti.
Izka$ljevalnik naceloma ni koristen, ¢e ga ne potrebujete. Ce mislite, da ima vas sin ibek kaselj,
potem ga vsekakor nabavite, saj obstaja tveganje za sekundarno bakterijsko plju¢nico. Zaradi virusne
pljunice postanejo pljuca bolj toga in se tezje napihnejo, zato obstaja pri osebi s Sibko prepono
tveganje za dihalno odpoved.

Prof. dr. Francesco Muntoni

Ce so teZave hude, izkadljevalnik morda ne bo pomagal. COVID je drugaéna vrsta plju¢nice, pri kateri
se kopici tekocina. Gre za suh kaselj. Izkasljevalnik lahko pomaga osebam, pri katerih se razvije
dodatna bakterijska pljucnica.

Je za bolnike, ki jih predihavajo, manj verjetno, da bi se nalezli virusa?

Prof. dr. Jonathan Finder
To je smiselno in verjetno bo dokazano, da je tako. Umivanje rok pa je Se vedno zelo pomembno.
Tisti, ki se sami ne morejo hraniti, na primer, so bolj izpostavljeni virusom na rokah negovalcev.
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Kako ucinkoviti so bakterijski filtri na neinvazivnih ventilatorjih?

Prof. dr. Jonathan Finder
Dobri so za respiratorne kapljice.

Pulmolog UZ Leuven

Invazivno predihavanje ni ,,zaprt” sistem, sicer bi prihajalo do ponovnega vdihavanja s hiperkapnijo v
obtoku. Ventilator uporablja okoljski zrak. Filtri za bakterije na neinvazivnih ventilatorjih so manj
ucinkoviti za viruse, saj so virusi veliko manjsi.

Lahko koronavirus dolgorocno poskoduje pljuca?

Prof. dr. Jonathan Finder
O dolgoro¢nem spremljanju ni podatkov, saj gre za nov virus. Toda na podlagi nasih izkusenj s
podobnimi okuzbami se zdi to malo verjetno.

COVID-19 in pomanjkanje zdravil

Lahko zaradi COVID-19 zmanjka zdravil?

Prof. dr. Francesco Muntoni
Lekarne bodo morda imele tezave z zalogami, zato priporo¢amo, da si naredite zaloge zdravil.
Seznanite se z udarnimi odmerki steroidov.

Prof. dr. Jonathan Finder

Ceprav ni verjetno, da bi zdravil, ki jih uporabljajo bolniki z DMD, zmanjkalo, tega ne moremo
napovedati. Menim, da je dober nacrt, da imate zalog zdravil za dodaten mesec za primer, da je
¢lovek v karanteni in ne more zapustiti doma, da si gre po zdravila.

Prof. dr. Nathalie Goemans
Ne morem komentirati mozZnega pomanjkanja zdravil, tudi to se razlikuje od drZzave do drzave,
vendar v Belgiji primanjkuje mask, zato imamo stroga pravila glede uporabe teh mask.

Ucinek COVID-19 na bolnisnice in obiske v bolnisnicah?

Ali bi se lahko zgodilo, da bolnikov z Duchennovo distrofijo ne bi hoteli zdraviti?

Prof. dr. Jonathan Finder

Zdi se malo verjetno, da bi zdravljenje bolnika z Duchennovo distrofijo lahko zavrnili, kadar se
zdravniki odlocajo o izbiri zdravljenja bolnikov, ki bodo najverjetneje preziveli. Vendar bi se hkrati
izognil obiskovanju bolnidnice za vsakokar, pri komer ni sum za COVID-19 velik ali ima teZave z
dihanjem.
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Bi lahko bili rutinski obiski/pregledi v bolnisnici odpovedani?

Prof. dr. Francesco Muntoni

Ce je drzava v zgodnji fazi krivulje Sirjenja bolezni, je lahko predéasen obisk v bolnignici koristen, saj
imajo tedaj bolnisnice prostor. Svetujemo vam, da obiske v bolniSnici preloZite in se raje posvetujete
po telefonu. Ce so razmere nenadne in kriti¢ne, morate iti. V bolni$nicah morda tveganje za okuzbo
ni veliko, vendar je pot do tja lahko bolj problematic¢na (javni prevozi predstavljajo veliko tveganje).
Pri mladih odraslih z dihalno insuficienco ali srénimi tezavami so moznosti za resno tveganje vecje.

Prof. dr. Jonathan Finder
Ce ni novih pomislekov, bi izbirni obisk prestavil, da se izognem izpostavljenosti.

Prof. dr. Nathalie Goemans
Menim, da je modro prestaviti nenujne obiske v bolnisnice na naslednje tedne.

Mozna zdravljenja ali zdravila

Obstajajo kaksna zdravila, ki bi jih lahko jemali, ali pa ponuja uporaba
zaviralcev ACE bolnikom dodatno zascito?

Prof. dr. Eugenio Mercuri

Vsi se strinjamo, da pri zaviralcih ACE ni treba nicesar spreminjati. Italijansko Drustvo za hipertenzijo
(Italian Hypertension Society) je v pismu objavilo, da ni dokazov za ustavitev uporabe zaviralcev ACE.
Ne ustavi$ nekaj za kar je znano, da je koristno za osebe z DMD. Ce je pomislek resen, boste vsekakor
slisali od nas.

Prof. dr. Jonathan Finder

Ne, razen Ce zbolite in potrebujete dodatne (udarne odmerke) steroidov, vendar se o tem odloca
zdravnik. Imamo preprosto premalo informacij o mozni povezavi receptorjev ACE2 in zaviralcev ACE,
da bi kar koli sklepali. Ni Se dokazov, da bi uporaba zaviralcev ACE poslabsala okuzbo s
koronavirusom (ali pri njej pomagala).

Prof. dr. Nathalie Goemans
Zagotovo ni razloga za spreminjanje zdravil, kot so zaviralci ACE in steroidi.

Kaj pa oslovski kaselj in druga cepiva?

Prof. dr. Jonathan Finder
To ni povezana okuzba; nimam razloga verjeti, da bi to cepivo komur koli z okuzbo s COVID-19
koristilo ali ga pred njo scitilo.
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Kaj pa cepljenja?

Ali je cepljenje pred pnevmokoli pomembno?

Prof. dr. Francesco Muntoni

Pomembno je, da ste redno cepljeni, saj si ne Zelite so¢asne okuzbe s COVID-19 in Se enim virusom.
Cepljenje proti oslovskemu kaslju ni obvezno, a se za zascito zdravja priporoca, da ste cepljeni z
vsemi cepivi.

Prof. dr. Jonathan Finder
Na splosno se je to priporocalo, a v tem scenariju ne zagotavlja zascite pred COVID-19, obisk
zdravstvene ustanove v tem ¢asu pa predstavlja tveganje za povecano izpostavljenost.

Prof. dr. Nathalie Goemans
Ne moremo dovolj poudariti, da je obvladovanje te epidemije odgovornost vseh, vsi bi morali
zacCasno omejiti stike in ostati doma, kolikor je mogoce, in upostevati stroge higienske ukrepe.
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Kaj lahko naredimo mi kot organizacije bolnikov?

- - preprecite Sirjenje laznih novic v skupnosti
- delite ta spletni seminar in ga sporocajte druzinam in zdravnikom
- Sirite najboljse informacije, ki jih dobite

- - spostujte lokalne oblasti in smernice
Spremljanje spletnega seminarja WDO za vec specifi¢nih vprasanj

Kaj lahko naredimo mi kot Svetovna organizacija
bolnikov z Duchennovo distrofijo (World Duchenne
Organization)?

- Kmalu bodo na voljo posnetki, ki jih boste lahko delili.

- Porocila prevedite in jih delite z druzinskimi ¢lani in zdravniki.

- Ziva slika WDO: COVID-19 in Duchennova/Beckerjeva distrofija

- Tedensko spremljanje spletnega seminarja za posodobitev skupnosti (naslednji datum: 21.
marec, 4.00 SEC)

- Podprimo vse, kjer jih lahko!

Pokazite svojo solidarnost!

V teh zapletenih casih je nudenje medicinskih in klini¢nih informacij zelo potrebno. Ob tem moramo
razmisljati tudi o skupnosti. Pokazimo svojo mo¢. Zato smo ustvarili druzbeno kampanjo, da se
poveiemo z vsemi. V nekaterih drzavah je ostajanje doma obvezno (ltalija, Spanija). Za nase fante je
pomembno, da ostanejo doma. Vkljucite civilno druzbo in jim sporocite, kako pomembne so
najboljse prakse za ljudi z redkimi in resnimi boleznimi.

Drizite skupaj in se po tej poti poveZite na spletu. Te informacije delite s svojo druZino in delite slike s
#Home4Duchenne ali #Home4Becker. Ko bo to narejeno, bomo naredili videoposnetek z vsemi

prispevki.
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