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COVID-19 ve Duchenne ve Becker kas distrofisi

WDO web seminerinin not dékiimii, 14 Mart Cumartesi - 16:00 CET

Bu web semineri, mevcut Coronavirus salgini ve bunun Duchenne ve Becker kas distrofisi
toplulugunu nasil etkileyebilecegi konusunda klinisyenlere sorulan sorulari kolaylastirmak igin
olusturuldu. Sik sorulan sorulari bir araya getirdik ve gruplandirdik. Daha sonra, DMD uzmanlarindan
katkida bulunmalarini istedik.

Web seminerine, Diinya Duchenne Kurulusu’ndan Elizabeth Vroom (baskan) ve Suzie-Ann Bakker
(iletisim koordinatori) ev sahipligi yapiyor. Katki saglayan klinisyenler, Prof. Dr. Eugenio Mercuri,
Prof. Dr. Francesco Muntoni, Prof. Dr. Jonathan Finder ve Prof. Dr. Nathalie Goemans.

Hasta kuruluslari web seminerini kendi diline terclime etmekte ve materyalleri miimkiin oldugunca
paylasmakta serbesttir. Litfen bunun genel bir kilavuz oldugunu ve birgogunun ulkenizdeki mevcut
duruma bagli oldugunu unutmayin. Herhangi bir stipheniz varsa, klinisyeninize basvurun. Konular
hakkinda daha detayli bilgi icin buradan webinar kaydini izleyebilirsiniz veya konusma metninin

tamamini okumak igin litfen asagi kaydirin.

Ozet
Genel olarak COVID-19 ve DMD/BMD ile iliskisi
Klinisyenlere Soru-Cevap
Enfeksiyon olasiligini en aza indirme
Bagisiklik sistemimi (oglumun dahil) gligclendirmek
COVID-19 ve ventilasyon
COVID-19 ve ilag sikintisi
COVID-19'un hastaneler ve hastane ziyaretleri tizerindeki etkisi nedir?
Olasi tedaviler veya ilaglar
Asilar ne olacak?
Hasta orglitleri olarak ne yapabiliriz?
Diinya Duchenne Orgiitii olarak ne yapabiliriz?

Dayanismanizi gosterin!
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https://www.youtube.com/watch?v=3DKEeRV8alA
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Ozet

14 Mart Cumartesi glintine kadar elde edilen bilgiler 1siginda, asagidaki 6neri ve degerlendirmeleri
sunabiliriz. Bunlar geneldir ve ¢cogu llkenizdeki mevcut duruma baglidir. Herhangi bir slipheniz
olmasi durumunda, klinisyeninize basvurun.

Oniimiizdeki giinlerde ve haftalarda daha fazla i¢gorii elde edilebileceginden, WDO haftalik bir
web semineri giincellemesi sunacak ve degisikliklerle ilgili canli yayini giincellemeye devam
edecektir.

Henlz COVID-19 olan teyit edilmis herhangi bir DMD/BMD vakasi yoktur.
Duchenne/Becker hastalarinin viriisi kapma sansi daha yiiksek gibi gérintyor.
Ventilasyon (invaziv olmayan) veya oksurik icin yardimci cihaz kullanmak virtisii kapma
ihtimalini etkilemez.

4. Suve sabunla el yikama herkes i¢in en 6nemli husustur (hastalar ve bakicilar). Yiizeylerin,
kapi kollarinin ve dokunmatik ekranlarin temizlenmesi de 6nemli bir 6nlemdir.

5. Mimkiin oldugunca evde kalin ve digerlerini de ayni seyi yapmaya tesvik edin.
#Home4Duchenne #Home4Becker

6. Acil olmayan hastane ziyaretlerini erteleyin veya bunun yerine telefonla gorismeler
gerceklestirin.

7. Okullarin hala agik oldugu tlkelerde, steroid ilag (glinlik olarak) kullanan ¢ocuklarin yani sira
solunum yetmezligi olan ¢ocuklarin evde tutulmalari 6nerilir.

8. Duchenne'de verilen dozda steroid kullanmak bir sorun olarak kabul edilmez. Steroid almayi
birakmayin, ¢linkl bu baslangicta hastayi daha yiksek bir riske sokacaktir.

9. Klinisyenleriniz tavsiye etmedikce, ilag rejiminizde herhangi bir degisiklik yapmayin. Bu, ACE
inhibitorleri icin de tavsiye edilir.

10. Yeterince bulunamama ihtimaline karsi ekstra bir ay veya 2 aylik ilaglarinizi siparis etmek
akillica olabilir.

11. Genel olarak, solunum yetmezligi olan hastalar bogmaca ve pnémokok enfeksiyonlari igin
asilanmig olmalidir. Ancak, bu COVID-19'u kapmaya karsi koruma saglamayacaktir.

12. Herhangi bir virlise karsi hi¢bir 6zel gida veya vitamin yardimci olmaz. Cocuklar vitamin ve
minerallerini alabilmek icin genellikle meyve ve sebze yemelidir.

13. Duchenne ve Becker hastalari virlisii kaparsa daha yiiksek risk altinda olacaklar, ¢tinki viral
pndémoniye neden olabilir ve pndmoni her zaman bu grupta solunum yetmezligi icin bir
risktir.

14. Kardiyak hastalik bir risk faktortidir, bu nedenle kalp yetmezligi olan Duchenne ve Becker
hastalari igcin COVID-19 enfeksiyonundan ciddi sekilde etkilenme riski daha ylksektir.

15. Sagduyu ve hijyen kurallarini ne kadar vurgulasak azdir; genel niifus icin gecgerli olduklari gibi,
yardimcilar ve bakicilar icin daha da 6nemlidirler.
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Genel olarak COVID-19 ve DMD/BMD ile iliskisi

Covid, oksurirken ve hapsirirken kiicik damlaciklar veya aerosoller halinde yayilabilen bir solunum
virtsaddr. VirUs sert ylizeylerde saatlerce hayatta kalabilir, bu nedenle aslinda semptomatik ve yayan
kisiyi fiziksel olarak gérmeniz gerekmez. Ozellikle 60 yasin lizerindeki yash niifus ve korunmasiz olan
insanlar risk altindadir.

11 Mart Carsamba giinii, Diinya Saglik Orgiitii salgini resmi olarak pandemi olarak ilan etti, bu da bu
hastaligin tim dinyay! etkiledigi anlamina geliyor. Virtsiin nasil basladigi ve 1918'deki biyik grip
salgininin bir virlsiin daha fazla yayillmasini bastirmak konusunda bize neler 6grettigi hakkinda daha
fazla bilgi edinmek istiyorsaniz, su adresteki Stanford web seminerini 6neriyoruz: 'Virolog olmayanlar

icin Coronaviris’.

Henliz DMD/BMD Coronavirus uzmani diye bir seyin bulunmamasinin 6nemini vurgulamak isteriz.
Heniiz Cin veya italya'da Coronavirus tarafindan enfekte olmus ve DMD/BMD'den etkilenen herhangi
bir vakadan haberdar degiliz. Bu nedenle, bunun Duchenne ve Becker kas distrofisini nasil etkiledigini
bilmek zordur.

DMD uzmanlarindan bazi temel konular hakkinda distncelerini agiklamalarini istedik. Bunlar
yonergelerle karistirlmamalidir; cevaplari su ana kadar 6grendiklerimizi yansitiyor. Her Glkenin ve
hatta bazen her hastanenin farkli politikalari ve kurallari vardir ve bunlara saygi duymali ve bunlara
uymalyiz.
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https://stanford.zoom.us/rec/play/u8IsJOz8qm03HtScswSDC6UtW9W4Lfms1iQZ8_QEzE7gVnVXYFPzbrUaMOXC8anaG8kWFIdvp8cECZ_y?continueMode=true
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Klinisyenlere Soru-Cevap

Katki saglayan klinisyenler:
e Eugenio Mercuri, pediatrik nérolog
e Francesco Muntoni, pediatrik nérolog
e Prof. Dr. Nathalie Goemans, ¢cocuk doktoru, cocuk nérologu
e Jonathan Finder, pediatrik akciger hastaliklari uzmani

Enfeksiyon olasiligini en aza indirme

Oglumu okuldan almali miyim? Evet ise, ne kadar slireyle? Geri donme
zamaninin guvenli olacagini nasil bilebilirim?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Cocugunuzu evde tutmak, llkenizde olup bitenlere baghdir. Cocuklarin enfekte olma olasiligi daha
dusiktir, ylzde 2 ila 3 oldugu soylenir. Bircok cocuk genellikle az belirti gosterdiklerinden bulasici
olabilir, bu nedenle okulda enfekte olma riski yiiksektir. izole edilmis vakalarda bu ¢ok &nemli
degildir, ancak llkede okula gitmeyen birkag vaka bile virlisiin yayilmasini azaltabilir. Burada hicbir
genel kural gecerli degildir, bir bireye ve icinde yasadigi tilkeye gore uyarlanmasi gerekir.

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Genel olarak, ¢ocuklarin virlisi kapma sansi ¢cok diisiik olmasina ragmen, asla sifir degildir. Fakat,
bliyikanne ve bliyiikbabalari icin risk cok daha blyuktir. Cocuklarinizi evde tutup tutmama, tlkeye
ve llkenin egri acisindan nerede olduguna baglidir. Cocugunuz su anda risk altinda degilse, onlari
okullardan uzak tutmanizi Gnermem. Tabii ki, Coronavirus yayilma seviyesi yikseldiginde bu degisir.
Cocuklar biyiikanne ve blyitkbabalarindan uzak tutmak daha iyidir.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Bence bunu yapmalisiniz. Su anda, virisin kaslari etkileyip etkilemedigi hakkinda ¢ok sey bilmiyoruz,
ancak influenzanin gocuklarimiza nasil zarar verebilecegini ve kas fonksiyonu kaybina ve zatiirreye
yol acabilecegini diislinlyorsaniz, ben herhangi bir maruziyetten kaginirdim. ABD'de okullar
kapaniyor.

Dr. Nathalie Goemans

Diinya capinda, cocuklar yetiskinlerden ve yaslilardan daha az etkileniyor gibi gériinmektedir, ancak
tedbiri elden birakmamak icin, Belgika'da hafta basinda kisith solunum fonksiyonu olan tiim
néromdiskiler hastalara ve steroid kullanan tim DMD’li erkek ¢ocuklarina evde kalmalari igin
tavsiyelerde bulunduk. Dln, bu kural tim okula giden ¢ocuklar ve 6grenciler igin federal
kurumumuzdan geldi, bu da bizim icin isi daha da kolaylastirdi. Kirilganliklari ve risk profilleri,
cevreleri de goz 6nlinde bulundurularak kisiler i¢in ek dnlemler alinmalidir.
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Ucakta olmak bizi virisi kapma konusunda daha yuiksek bir risk altina sokuyor
mu?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Kesinlikle, bir ucakta meydana gelmesi gibi yakin maruziyetler riski artiracaktir. Bir tatili iptal eder

miyim? Evet, ama umarim Mayis ya da Haziran ayina kadar normale donebiliriz. Ancak bunun ne

kadar slrecegini soylemek mimkin degil.

Dr. Nathalie Goemans

Zevk icin gerceklestirilen tim seyahatler, kisisel riski ve yayllmayi sinirlamak igin gegici olarak iptal
edilmelidir. Filtrelenmesi gereken ucaktaki hava ¢ok fazla olmasa da, ayni zamanda diger
etkinliklerde, konser salonunda oldugu gibi daha uzun siire birbirine yakin olma gergegi;
havaalaninda kisilerin dokundugu el ve kapi tutacaklari ile temas, lavabolar,... Ancak, kimse ne kadar
slire devam edecegini soyleyemez, bu llkeden (ilkeye degisebilen nifusun enfeksiyon egrisine
baglidir.

Kaynaklar (el jelleri, maskeler, pnémovaks asilari) sinirliysa talimatlari nasil
takip edebilirim?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Tabii ki, el yikama ve ylizeyleri temizleme uygulanmalidir. Sabun ve su ¢ok pahali degildir ve en etkili
aractir. Yikama, enfeksiyonla savasmanin en iyi yoludur. Viris ile kontaminasyondan kaginin ve
ylzeyleri silin.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Ogullarinizi korumanin en iyi yolu kalabaliktan kaginmak ve elleri sabun ve su ile dikkatlice

yikamaktir.

Dr. Nathalie Goemans
Sagduyu ve hijyen kurallarini ne kadar vurgulasak azdir; genel niifus icin gecerli olduklari gibi,

yardimcilar ve bakicilar igcin daha da 6nemlidirler.

Elizabeth Vroom
Ellerinizi sik sik yikamanin yaninda, ylzeyleri, kapi kollarini ve dokunmatik ekranlari diizenli olarak

temizlemek gerekir.

Bagisiklik sistemimi (oglumun dahil) gliclendirmek

Probiyotikler veya D Vitamini ve C Vitamini ile ekstra takviye ise yarar mi?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri
Vitamin ve mineral iceren saglikli yiyecekler genel anlamda yardimci olur. Herhangi bir virlise karsi
hicbir 6zel vitamin yardimci olmaz. Cocuklar genellikle vitaminler icin meyve ve sebze yemelidir.

COVID-19 ve Duchenne ve Becker kas distrofisi
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Prof. Dr. Jonathan Finder
Hayir, maalesef. internette gérdiigiim tiim bu sacma reklamlarin aksine, bagisiklik sistemini
glclendirecek stiper glgli bir yiyecek veya vitamin yoktur.

Dr. Nathalie Goemans

Vitaminler, vb. ile “bagisiklik takviyesi” icin hicbir bilimsel kanit yoktur, yine en 6nemli sey sagduyu,
saglkli gidalar, el hijyeni, sosyal mesafe, hasta insanlarla temastan kaginma ve yikama, yilkama ve
yikama.. daha fazla etkiye sahip olacaktir. (not: elleri su ve sabunla iyice yikamak el
dezenfektanlarindan daha iyidir - bunlarin alkol icerigi en az >70° olmalidir, bu da ¢ogu dezenfektan
icin gecerli degildir, yanlis bir glivenlik hissi verir)

Enfekte oldugunda, DMD/BMD hastalarinin iyilesmesi daha uzun sturecek mi?

Prof. Dr. Francesco Muntoni
Etkilenen DMD hastalari, genel popilasyondan farkli olmayan ciddi bir hastalik yasayacaktir.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Bu konuda higbir bilgimiz yok. Steroidlerin kullanildigini varsayarsak, steroidler hafif
immiinosiipresan etkiye sahip oldugu icin hastalik ile savasmasi biraz daha zor olacaktir. Bu, kisilerin
steroid almayi durdurmasi gerektigi anlamina gelmez: STEROIDLERI ALMAYI DURDURMAYIN, ¢iinkii
bu tehlikeli ve COVID-19'un olasi risklerinden daha risklidir.

Dr. Nathalie Goemans

Evet, ciddi bir COVID-19 vakasinin akcigerlerde kalici hasara neden olabilecegi bilinmektedir. Olumlu
bir taraf ise: steroidlerin bagisiklig1 azalttig bilinmesine ragmen, steroidlerin COVID 19'da siddetli
ARDS'nin patofizyolojisinde (sitokin firtinasi) koruyucu bir roli olabilir. Ama heniiz bilmiyoruz

Steroid kullaniminin bagisiklik sistemi Gzerindeki etkisi nedir? Steroid
kullanmayi birakmali miyiz?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Risk ve yarar, glnlik faaliyetlerimizde yaptigimiz her seyi belirlemelidir. Steroidleri almayi
durdurmak zararlidir ¢linkli aniden durmak miimkin degildir. Steroidleri aniden durdurma ile ilgili
sorunlar vardir. Cocuklar ilaci azaltirken hastalanirlar ve steroidleri durdurduktan birkag ay sonra, bir
virls ile miicadele etme olasiliklari daha disuktir ve stres dozlamasi gerekebilir.

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Steroidler bagisiklik yanitini etkiler, ancak 6zellikle nispeten daha disik bir doz alan daha bulyiik
cocuklarda hafif bir sekilde etki gbsterir. Hepimiz steroidleri durdurmamamiz gerektigine katiliyoruz.
Uygulamada, ¢ok kiictik cocuklarin nadiren etkilendigini sdyleyebiliriz, bu nedenle ¢ogunlukla yasi
daha buyik erkek gocuklarla ilgileniyoruz. Bununla birlikte, biylk ergenler veya 20'li yaslardakiler
¢cok daha duslik dozlar kullanirlar, bu nedenle bagisikligin ciddi sekilde baskilanma riski daha azdir.
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Prof. Dr. Jonathan Finder
Steroidler hafif birimminoslpresandir ve lenfositlerin aktivitesini azaltir ve bunlar virlslerle
savasmaya yardimci olan hticrelerdir.

DMD/BMD'li kisilerin virise yakalanma sansi daha yiksek midir?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

Genellikle, Duchenne'li kisiler kisin ¢ok fazla disari ¢cikmaz veya kalabalik yerlere girmez, bu nedenle
virlisiin bu kisilere yayilmasi o kadar kolay degildir. Cin veya italya'dan, engelli bir cocugun farkli
sekilde etkilendigine dair bir kanit gelmemistir. Hastanemizde baska bir dizi engellilik izlenmektedir
ve engelli olan ya da ventilasyon uygulanan ¢ocuklarin ya da ergenlerin daha fazla etkilendigine dair
bir kanit yoktur. Hijyen kurallarina uyarsaniz ve kalabalik yerlerden uzak durursaniz, enfeksiyon
olasiligi da diiser.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Hayir, kapi tokmaklarina ve kollarina dokunma, tokalasma ve benzeri seyleri yapma olasiliklari diistik
olduguna gére muhtemelen enfeksiyon kapma riskleri de daha dustktir. Okula gidenler veya
disarida dolasanlar icin de solunum damlaciklarindan ayni derece risk s6z konusudur.

DMD/BMD hastalari ylksek riskli veya savunmasiz bir grup mu ve 6lme olasihigl
daha mi yuksek?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Elbette daha yiiksek bir risk altindalar, ¢linkii hastalik viral bir pndmoni ve bu popilasyonda pnémoni
olmak solunum yetmezligi riski anlamina gelir. Fakat “6lme olasiligl daha yiksek” konusuna gelince,
bu hastalar daha geng oldugu ve ¢ogunlukla altta yatan akciger hastaligi olmadigi icin HAYIR
diyebilirim. Kronik akciger hastaligi olanlar, yaslilarla birlikte en yiiksek risk grubunu olusturur. Ote
yandan, kalp hastaligi da bir risk faktéridiir ve DMD popllasyonunda ¢ok fazla kalp hastaligi vardir.
Bu nedenle, kalp yetmezligi olan hastalarda COVID-19 enfeksiyonu riski hakkinda gercekten
endiselerim var.

ACE inhibitorleri potansiyel bir risk faktorii mi? Onlari almayi birakmal miyiz?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Bu konu hakkinda daha fazla bilgi asagida verilmektedir (kisa cevap: kesin bir cevap vermek icin
yeterli bilgi yok), ancak kullanimi KESILMEMELIDIR.
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ESC HIPERTANSIYON KONSEYININ
ACE-INHIBITORLERI VE ANJIYOTENSIN RESEPTOR BLOKERLERI
KONUSUNDAKI GORUS BILDIRiSI @ ESC

Council
Hypertension

Cin'den gelen ilk raporlara ve hastaneye yatirilan COVID-19 ile enfekte kisilerde arteriyel hipertansiyonun yiiksek mortalite riski
ile iliskili olabilecegine dair daha sonraki kanitlara dayanarak, anjiyotensin dénustiriici enzim inhibitorlerinin (ACE-i) veya
Anjiyotensin Reseptor Blokerlerinin (ARB'ler) potansiyel advers etkileri olabilecegini 6neren hipotezler ileri strtlmustir.
Ozellikle sosyal medya sitelerinde, yaygin olarak kullanilan bu ilaglarin hem enfeksiyon riskini hem de SARS-CoV2'nin siddetini
artirabilecegi 6ne stirilmustar. Endise, SARS'a neden olan koronavirlise benzer sekilde, COVID-19 viriistiniin ACE2 adi verilen
spesifik bir enzime baglanarak hiicreleri enfekte ettigi ve ACE-l ve ARB'lerle tedavinin ardindan ACE2 diizeylerinin yikseldigi
gozleminden kaynaklanmaktadir.
Sosyal medyadaki abartili yorumlar nedeniyle, bu ilaglari yiksek kan basinci igin alan hastalar ve onlarin doktorlari giderek
daha fazla endise duymakta ve bazilari ACE-I veya ARB ilaglarini almayi birakmis durumdalar. ACE-i veya ARB tedavisinin
guvenligi hakkindaki COVID-19 ile iliskili bu spekiilasyonu destekleyecek saglam bir bilimsel temeli veya kaniti yoktur. Aslinda,
hayvanlarda yapilan ¢alismalardan, bu ilaglarin COVID-19 enfeksiyonu olan hastalarda ciddi akciger komplikasyonlarina karsi
oldukga koruyucu olabilecegini gosteren kanitlar vardir, ancak su ana kadar insanlarda veri yoktur.
Avrupa Kardiyoloji Dernegi Hipertansiyon Konseyi, pandemik COVID-19 salgini baglaminda ACE-I ve ARB'nin zararli etkileri
oldugu diisiincesini destekleyen herhangi bir kanit bulunmadiginin altini gizmek istiyor>
Hipertansiyon Konseyi, hekimlerin ve hastalarin normal antihipertansif tedavileri ile tedaviye devam etmeleri gerektigini
siddetle tavsiye etmektedir, ¢ctinkii COVID-19 enfeksiyonu nedeniyle ACEi veya ARB'lerle tedavinin kesilmesi gerektigini
gosteren klinik veya bilimsel bir kanit yoktur.

Giovanni de Simone,

ESC Hipertansiyon Konseyi Bagkani
Cekirdek Uyeler Adina

COVID-19 ve ventilasyon

Oglumun henliz gergekten ihtiyaci olmasa bile dkstriik makinesi edinmeli
miyim?

Prof. Dr. Jonathan Finder

COVID-19 viral pnémoniye neden olur ve bu nedenle giderilmesi gereken salgilarda ¢ok fazla liremez.
Genel olarak, gercekten ihtiyaciniz yoksa Oksiiriik Makinesi bir isinize yaramaz. Oglunuzun hafif bir
Okslirigl oldugunu dislinliyorsaniz o zaman kesinlikle edinin, ¢linki sekonder bakteriyel pnémoni

riski vardir. Viral pnédmonisi olmak, kisinin akcigerlerini daha sert ve sismesi zor hale getirecektir, bu
nedenle gligslz bir diyaframi olan kisiler solunum yetmezligi gelistirme riski altindadir.

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Ciddi bir sorununuz varsa, Oksiiriik Makinesi yardimci olmayabilir. COVID, sivinin biriktigi farkli bir
pnémoni tiiriidir. Kuru 6ksiriik tabir ettigimiz bir durumdur. insanlar ek olarak bakteriyel pnémoni
kaparsa, 6ksliriik makinesi yardimci olabilir.

Ventilasyon uygulanan hastalarin virise yakalanma olasiligi daha mi disik?

Prof. Dr. Jonathan Finder

Bu mantikli goériinliyor ve muhtemelen bdyle oldugu kanitlanacak. Ancak el temizligi hala gercekten
énemli. Ornegin kendi baslarina yemek yiyemeyenler, bakicinin ellerindeki herhangi bir viriise maruz
kalma riski altindadir.
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Noninvaziv ventilatorlerdeki bakteri filtreleri ne kadar etkili?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Bunlar solunum damlaciklarina karst iyidir.

UZ Leuven’de g6giis hastaliklari uzmanlari

invaziv ventilasyon “kapall” bir sistem degildir, aksi takdirde dolasan hava hiperkapni ile yeniden
solunmus olurdu. Ventilator ortam havasi kullanir. Noninvaziv ventilatorlerdeki bakteri filtreleri,
virtsler ¢cok daha kiglk oldugu icin virtslere karsi daha az etkilidir.

Koronavirus akcigerlerde uzun sireli hasara neden olabilir mi?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Bu yeni bir viris oldugundan uzun sireli takip hakkinda bir bilgi yoktur. Ancak benzer enfeksiyonlarla
ilgili deneyimlerimize gére bu olasi goriinmuyor.

COVID-19 ve ilag sikintisi

COVID-19 nedeniyle ilag sikintisi olabilir mi?

Prof. Dr. Francesco Muntoni
Eczanelerin stoklama konusunda zorluklarla karsilasma olasiligi olabilir, bu nedenle ilag stoku
yapmayi tavsiye ederim. Steroidlerin stres dozlarina alismalisiniz.

Prof. Dr. Jonathan Finder

DMD hastalari tarafindan kullanilan ilag tirlerinde herhangi bir sikinti olmasi muhtemel degil, ancak
yine de dnceden bilinemez. Sanirim kisinin kendini karantinaya almasi ve yedekleri almak i¢cin evden
ayrilamamasi durumuna karsi fazladan bir aylk ilag stoku yapmak iyi bir plan.

Dr. Nathalie Goemans
Olasit ilag sikintisi hakkinda yorum yapamam, bu da bir tilkeden digerine degisen bir konu, ancak
Belcika'da maske sikintisi bir sorun, bu yiizden bu maskelerin kullanimi hakkinda kati kurallarimiz var.

COVID-19'un hastaneler ve hastane ziyaretleri lizerindeki etkisi

nedir?

Duchenne'li hastalarin tedavisi reddedilebilir mi?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Doktorlarin hayatta kalma olasiligi en yliksek olan hastalari tedavi etmeyi segcme politikasi oldugunda
Duchenne'li bir hastanin tedavisinin reddedilmesi olasi gorinmemektedir. Fakat ayni zamanda, ben
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olsam COVID-19 igin yliksek bir siphe olmadan veya hasta nefes almakta zorluk cekmedikge kimseyi
hastaneye gotlirmek istemem.

Rutin/kontrol hastane randevulari iptal edilebilir mi?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Ulkeniz hastaligin yayilma egrisinin baslarindaysa, hastanelerde yer olacagi icin erken bir hastane

ziyareti yararh olabilir. Hastane ziyaretlerini ertelemenizi ve telefonla konsiiltasyona basvurmanizi
oneririz. Durum ani ve kritikse, o zaman gitmelisiniz. Enfeksiyon tehlikesi acisindan hastaneler ¢ok
onemli olmayabilir, ancak hastaneye ulasmada sorun olabilir (toplu tasimanin ylksek riskli olmasi
nedeniyle). Solunum yetmezligi veya kalp problemleri olan geng yetiskinlerde ciddi tehdit olasihigi

daha yiksektir.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Yeni bir endise yoksa, maruz kalma riskini dnlemek icin secmeli ziyaretleri yeniden planlamayi tercih
ederdim.

Dr. Nathalie Goemans
Oniimuzdeki haftalarda acil olmayan hastane ziyaretlerini ertelemek akillica gériiniiyor.

Olasi tedaviler veya ilaglar

Alabilecegimiz herhangi bir ilag var mi veya ACE inhibitorlerini kullanmak
hastalara ek koruma saglayabilir mi?

Prof. Dr. Eugenio Mercuri

ACE inhibitérleri konusunda bir degisiklik yapmamak gerektigi konusunda hepimiz hemfikiriz. italyan
Hipertansiyon Dernegi tarafindan yazilan ve ACE inhibitorlerini durdurmak gerektigi ile ilgili bir kanit
bulunmadigini gosteren bir mektup var. DMD'li kisiler i¢in faydali oldugunu bildiginiz bir seyi
durdurmazsiniz. Ciddi bir endise oldugu takdirde, kesinlikle bizden haber alirsiniz.

Prof. Dr. Jonathan Finder

Hayir, hastalanip ekstra (stres dozu) steroidlere ihtiyaciniz olmadikga, ancak bu da doktorunuza bagli
olacaktir. Herhangi bir sonug ¢ikarmak icin ACE2 reseptoéri ile ACE inhibitdri arasinda olasi bir iliski
hakkinda ¢ok az bilgimiz var. ACE inhibitorlerinin kullaniminin koronavirls enfeksiyonunu
kotilestirdigine (veya iyi geldigine) dair bir kanit yok.

Dr. Nathalie Goemans
ACE inhibitorleri ve steroidler gibi ilaglari degistirmek icin kesinlikle bir sebep yok
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Bogmaca ve diger asilar ne olacak?

Prof. Dr. Jonathan Finder
Bu ilgisiz bir enfeksiyon; bu asinin COVID-19 enfeksiyonu olan herhangi birine fayda saglayacagina
veya herhangi birini COVID-19 enfeksiyonuna karsi koruyacagina inanmak icin hi¢cbir nedenim yok.

Asilar ne olacak?

Pnémokoklara karsi asi yaptirmak énemli mi?

Prof. Dr. Francesco Muntoni

Tim agilari yaptirmak dnemlidir, ¢linki ayni anda hem COVID-19'dan hem de baska bir virlisten
etkilenmeyi kimse istemez. Bogmaca asisi zorunlu degildir, ancak saghiginizi korumak icin tiim asilari
yaptirmak onerilir.

Prof. Dr. Jonathan Finder
Genel olarak bu tavsiye edilmistir, ancak 6zellikle bu senaryoda COVID-19'a karsi bir koruma
saglamaz ve su anda asl yaptirmak icin bir saghk merkezine gitmek maruz kalma riskini artiracaktir.

Dr. Nathalie Goemans
Bu salgini durdurmanin herkesin sorumlulugu oldugunu ne kadar anlatsak azdir, hepimiz gecici olarak
temaslarimizi kisitlamali ve kati hijyen énlemlerine olabildigince uyum gostererek evde kalmaliyiz.
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Hasta orgutleri olarak ne yapabiliriz?

- Toplulugunuzda sahte haberlerin yayilmasini 6nleyin

- Bu web seminerini ve raporu ailenizle ve klinisyenlerinizle paylasin
- Alabileceginiz en iyi bilgileri yayinlayin

- Yerel makamlara ve yonergelere saygi gosterin

- Daha spesifik sorular icin WDO web seminerini takip edin

Diinya Duchenne Orgiitli olarak ne yapabiliriz?

- Kayit yakinda yayima hazir olacak

- Rapor cevrilecek ve aileler ve klinisyenlerle paylasilacak

- WDO Canli yayini: COVID-19 and Duchenne/Becker

- Topluluga giincel bilgi vermek icin haftalik takip web semineri (sonraki tarih: 21 Mart, 16:00
CET)

- Yapabildigimiz kadariyla herkese destek!

Dayanismanizi gésterin!

Bu karmasik zamanlarda tibbi ve klinik bilgi saglamak ¢ok gereklidir. Bunun yaninda toplumu da
distinmeliyiz. Gliciimizi gostermek zorundayiz. Bu ylizden herkesle baglanti kurmak icin bir sosyal
kampanya olusturduk. Bazi iilkelerde sokaga ¢ikma yasagi ilan edilmistir (italya, ispanya).
Cocuklarimiz icin evde kalmak énemlidir. Sivil toplumu slirece dahil edin ve nadir ve ciddi hastaliklar
olan kisiler icin en iyi uygulamalarin ne kadar 6nemli oldugunu anlatin.

Bu sekilde baglanti kurun ve birbirinizi destekleyin. Bu bilgileri ailenizle paylasin ve
#Home4Duchenne veya #Home4Becker etiketi ile fotograflarinizi paylasin. Tamamlandiginda, tim
gonderilenlerden bir video olusturulacaktir.
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