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COVID-19 i Duchenneova i Beckerova misi¢na
distrofija
Prijepis WDO webinara, subota 14. oZujka — 16:00 po srednjeeuropskom vremenu

Ovaj webinar kreiran je kako bi se lijecnicima dali odgovori na pitanja o trenutacnoj epidemiji korona
virusa i kako to moZe utjecati na zajednicu oboljelih od Duchenneove i Beckerove misié¢ne distrofije.
Prikupili smo ¢esto postavljana pitanja i grupirali ih. Potom smo traZili od struénjaka za Duchenneovu
misi¢nu distrofiju da daju svoje misljenje.

Domacdini webinara su Elizabeth Vroom (predsjedateljica) i Suzie-Ann Bakker (koordinatorica za
komunikacije) iz Svjetske organizacije Duchenne (engl. World Duchenne Organization, WDO).
Lijecnici koji su dali svoja misljenja su prof. dr. Eugenio Mercuri, prof. dr. Francesco Muntoni, prof.
dr. Jonathan Finder i prof. dr. Nathalie Goeman:s.

Organizacije bolesnika mogu slobodno prevesti webinar na svoj jezik i podijeliti Sto viSe takvih
materijala. Imajte na umu da su ovo opée smjernice i u velikoj mjeri ovise o trenutacnoj situaciji u
vasoj zemlji. U slu¢aju bilo kakvih nedoumica, obratite se svom lije¢niku. Za konkretnije informacije o
temama mozZete pregledati snimku webinara ovdje ili pomicati prema dolje da biste procitali cijeli

prijepis.

Sazetak
COVID-19 opéenito i u odnosu na DMD/BMD
Pitanja i odgovori za lijecnike
Smanjenje mogucénosti zaraze
Ja¢anje mog imunoloskog sustava/imunoloskog sustava mog sina
COVID-19 i ventilacija
COVID-19 i nestasica lijekova
Ucinak virusa COVID-19 na bolnice i posjete bolnicama?
Moguca lijecenja ili lijekovi
Sto je s cijepljenjem?
Sto mi kao organizacije bolesnika mozemo udiniti?
Sto mi mozemo udiniti kao Svjetska organizacija oboljelih od Duchennea?

Pokazite solidarnost!
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Sazetak

Na temelju saznanja koja su nam dostupna u subotu, 14. oZujka, mozemo iznijeti sljedece prijedloge i

razmatranja. Oni su opceniti i u velikoj mjeri ovise o trenutacnoj situaciji u vasoj zemlji. U slucaju bilo

kakvih nedoumica, obratite se svom lije¢niku.

Buduci da tijekom sljedeéih dana i tjedana moZe doci do razvoja novih saznanja, WDO ce pruzati

tjedno aZuriranje webinara i nastavit ¢e aZurirati sazetak sadrZaja uzivo o promjenama.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Jo$ nema potvrdenih slu¢ajeva bolesnika s DMD-om/BMD-om zarazenih virusom COVID-19.
Cini se da ljudi s Duchenneovom i Beckerovom misi¢nom distrofijom nemaju vece izglede da
se zaraze virusom.

Podvrgnutost (neinvazivnoj) ventilaciji ili uporaba uredaja za pospjesivanje iskasljavanja ne
utjece na izglede da se zaraze virusom.

Pranje ruku vodom i sapunom najvaznije je za sve (bolesnike i njegovatelje). Ciéenje
povrsina, rucica na vratima i dodirnih zaslona takoder je vazna mjera

Ostanite doma Sto je vise mogucde i potaknite druge da Cine isto #Home4Duchenne
#Home4Becker

Odgodite posjete bolnici koji nisu hitni ili pribjegnite telefonskom savjetovanju.

U zemljama u kojima su Skole jos uvijek otvorene, savjetuje se davati djeci (dnevne) doze
steroida kod kuce, a isto se preporucuje i za djecu Cije je disanje oteZano.

Koristenje steroida u dozama koje se daju kod Duchenneove misi¢ne distrofije ne predstavlja
problem. Nemojte obustavljati uzimanje steroida jer ¢e to bolesnika odmah izlozZiti veéoj
opasnosti.

Ne uvodite nikakve promjene u rezimu uzimanja lijekova, osim ako to ne savjetuju vasi
lijecnici. Isti savjet vrijedi i za ACE inhibitore.

Bilo bi pametno opskrbiti se lijekovima koje uzimate za dodatnih mjesec dana ili dva za slucaj
nestasice.

Opcenito, bolesnici s respiratornom insuficijencijom trebali bi biti cijepljeni protiv hripavca i
pneumokoknih infekcija. Medutim, to ih neée zastititi od zaraze virusom COVID-19.

Ne postoje tvrdnje da posebna hrana ili vitamini pomazu protiv bilo kojeg virusa. Djeca bi
uglavnom trebala jesti voce i povrce kako bi dobili potrebne vitamine i minerale.

Bolesnici s Duchenneovom i Beckerovom misi¢nom distrofijom bit ¢e izloZeni vec¢oj opasnosti
ako se zaraze virusom jer on moZze uzrokovati virusnu upalu pluca, a upala plu¢a kod ove
populacije uvijek predstavlja opasnost od zatajenja diSnog sustava.

Bolesti srca takoder su ¢cimbenici rizika, tako da za bolesnike s Duchenneovom i Beckerovom
misi¢nom distrofijom i zatajenjem srca postoji veci rizik od ozbiljnog utjecaja zaraze virusom
COVID-19.

Ne moZemo dovoljno naglasiti pravila zdravog razuma i higijene, koja se odnose na opcu
populaciju, a jo$ su vaznija za pruzatelje skrbi i njegovatelje.
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COVID-19 opcenito i u odnosu na DMD/BMD

Covid je respiratorni virus koji se moZe prenositi sitnim kapljicama ili aerosolima prilikom kasljanja ili
kihanja. Virus moze preZivjeti satima na tvrdim povrsinama, tako da zapravo ne morate vidjeti osobu
koja ima simptome i prenosi virus. Narocito su ugroZene osobe starije od 60 godina i osjetljive osobe.

U srijedu, 11. oZujka, Svjetska zdravstvena organizacija sluzbeno je proglasila izbijanje pandemije, sto
znaci da ova bolest utjece na cijeli svijet. Ako Zelite saznati viSe o virusu u smislu njegovog izbijanja i
o onome Sto nas je naucila velika pandemija gripe iz 1918. godine kada je u pitanju pokusaj
suzbijanja daljnjeg Sirenja virusa, toplo preporucujemo stanfordski webinar pod nazivom ,Korona
virus za ne-virologe”.

Zeljeli bismo naglasiti da je vazno napomenuti da jo$ uvijek ne postoje stru¢njaci za korona virus u
slu¢ajevima DMD-a/BMD-a. Jos$ uvijek nismo zabiljeZili nijedan slu¢aj zaraze korona virusom osobe s
DMD-om/BMD-om u Kini ili Italiji. Stoga je tesko znati kakav utjecaj ima na Duchenneovu i Beckerovu
misi¢nu distrofiju.

Zamolili smo struénjake za Duchennovu misi¢nu distrofiju da daju svoje misljenje o nekim glavnim
temama. Njih ne treba pogresno smatrati smjernicama; njihovi odgovori odrazavaju nasa trenutacna
saznanja. Svaka zemlja, a ponekad ¢ak i bolnica, ima razlicite politike i pravila te ih moramo poStovati
i slijediti.
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Pitanja i odgovori za lijeCnike

Lijecnici koji su dali svoj doprinos su:
e prof. dr. Eugenio Mercuri, djecji neurolog
e prof. dr. Francesco Muntoni, djecji neurolog
e prof. dr. Nathalie Goemans, pedijatar, djecji neurolog
e prof. dr. Jonathan Finder, djecji pulmolog

Smanjenje mogucnosti zaraze

Trebam li svog sina prestati slati u Skolu? Ako da, koliko dugo? Kako da znam
kad je sigurno da se ponovo prikljuci nastavi?

Prof. dr. Eugenio Mercuri

Zadrzavanje djeteta kod kuce ovisi o tome $to se dogada u zemlji. Djeca imaju manje izglede da se
zaraze. Smatra se da vjerojatnost iznosi izmedu 2 i 3 posto. Mnoga djeca mogu biti zarazna jer €esto
pokazuju mali broj simptoma, tako da postoji visok rizik od zaraze u skoli. U izoliranim sluc¢ajevima to
ne predstavlja veliki problem, ali ¢ak bi i nekoliko slu¢ajeva u zemlji koja ne ide u $kolu moglo
smanijiti Sirenje virusa. Nije moguca primjena opcéeg pravila. Ono mora biti prilagodeno pojedincu i
zemlji u kojoj Zivi.

Prof. dr. Francesco Muntoni

Opcenito, djeca imaju vrlo male izglede da se zaraze virusom, iako ta mogucnost nije nikad
isklju¢ena. Paradoksalno je da je rizik za njihove djedove i bake mnogo veci. Hocete li djecu zadrzati
kod kuce ili ne ovisi o zemlji i njezinom poloZaju na krivulji. Ako vase dijete nije u neposrednoj
opasnosti, ne bih predloZio da ga prestanete slati u Skolu. To se, naravno, mijenja kada razina Sirenja
korona virusa poraste. Bolje je drzati djecu dalje od njihovih baka i djedova.

Prof. dr. Jonathan Finder

Osobno mislim da trebate. Trenuta¢no ne znamo puno o tome mozZe li virus utjecati na misice, ali
ako razmislimo o tome kako gripa moZe naskoditi nasim djecacima i dovesti do gubitka misi¢ne
funkcije i upale pluéa, izbjegavao bih bilo kakvo izlaganje. Skole se zatvaraju ovdje u SAD-u.

Prof. dr. Nathalie Goemans

Diljem svijeta, Cini se da su djeca manje pogodena od odraslih i starijih osoba. No, da ne bismo
riskirali, u Belgiji smo pocetkom tjedna savjetovali sve bolesnike s bolestima Zivéano-misi¢nog
sustava i ograni¢enom respiratornom funkcijom i sve djeCake s DMD-om koji se lijeCe steroidima da
ostanu kod kuce. JuCer je svakako ovo pravilo stiglo od nase savezne agencije za sve Skolarce i
studente, Sto nam je dodatno olaksalo posao. Dodatne mjere moraju se prilagoditi pojedincima,
uzimajuci u obzir njihovu osjetljivost i profil rizika te njihovo okruzenje.

Povecava li putovanje zrakoplovom rizik od zaraze virusom?

Prof. dr. Jonathan Finder
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Naravno. Bilo kakvo blisko izlaganje, poput onog do kojeg dolazi u zrakoplovu, povedat Ce rizik.
Trebam li otkazati godiSnji odmor? Da. No, nadam se da ¢emo se do svibnja ili lipnja svi vratiti

uobicajenom Zivotu. Ali, ne moZzemo reci koliko dugo ¢e ovo trajati.

Prof. dr. Nathalie Goemans

Sva turisti¢ka putovanja treba privremeno otkazati u cilju ograni¢avanja osobnog rizika i Sirenja. Ne
radi se toliko o zraku u zrakoplovu, koji bi se svakako trebao filtrirati, ve¢ o Cinjenici da ste dulje
vrijeme blizu jedni drugima, sto se odnosi i na druge dogadaje, koncertne dvorane, itd.; doticanje
rukohvata i kvaka na vratima u zra¢noj luci, zahode... Medutim, nitko ne moZe reci koliko dugo, to

ovisi o krivulji zaraze stanovnistva, koja se moZe razlikovati od zemlje do zemlje.

Kako slijediti upute ako su resursi (gelovi za ruke, maske, cjepiva protiv
pneumokoka) ograniceni?

Prof. dr. Eugenio Mercuri
Svakako treba prati ruke i Cistiti povrSine. Sapun i voda ne kostaju puno i najucinkovitiji su. Pranje je
najbolji nacin za borbu protiv zaraze. Izbjegavajte kontaminaciju virusom i obriSite povrsine.

Prof. dr. Jonathan Finder
Najbolji nacin da zastitite svoje sinove jest da izbjegavate guzvu i temeljito perete ruke sapunom i

vodom.

Prof. dr. Nathalie Goemans
Ne mozZemo dovoljno naglasiti pravila zdravog razuma i higijene, koja se odnose na opc¢u populaciju,

a jos su vaZnija za pruZzatelje skrbi i njegovatelje.

Elizabeth Vroom

Uz ¢esto pranje ruku, potrebno je i redovito istiti povrsine, rucice na vratima i dodirne ekrane.

Jac¢anje mog imunoloskog sustava/imunoloskog sustava mog sina

Mogu li probiotici ili dodatna suplementacija vitaminom D i vitaminom C
pomodi?

Prof. dr. Eugenio Mercuri
Zdrava hrana s vitaminima i mineralima pomaze opcenito. Ne postoje tvrdnje da posebni vitamini
pomazu protiv bilo kojeg virusa. Djeca bi ¢esto trebala jesti voce i povrce radi vitamina.

Prof. dr. Jonathan Finder
NaZalost, ne. Ne postoji superhrana ili vitamini za jacanje imunoloskog sustava, bez obzira na sve ove
gluposti koje sam vidio na internetu.

COVID-19 i Duchenneova i Beckerova miSi¢na distrofija
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Prof. dr. Nathalie Goemans

Ne postoje znanstveni dokazi o ,,jacanju imuniteta” vitaminima itd. Opet, zdrav razum, zdrava hrana,
higijena ruku, socijalna distanca, izbjegavanje kontakta s bolesnim ljudima i stalno pranje, pranje i
pranje ¢e imati vise utjecaja. (Napomena: temeljito pranje ruku vodom i sapunom bolje je od
sredstava za dezinfekciju ruku - udio alkohola u njima mora biti barem >70 %, Sto kod vecine
sredstava za CiS¢enje nije slu¢aj, ¢cime se daje laZzan osjecaj sigurnosti)

Ako se zaraze, bolesnicima s DMD-om/BMD-om trebat ¢e mnogo vise vremena
da se izbore s virusom?

Prof. dr. Francesco Muntoni
Ako se zaraze, bolesnici s DMD-om razvit ¢e teSku bolest koja se ne razlikuje od bolesti opcée
populacije.

Prof. dr. Jonathan Finder

O tome nemamo informacija. Uz pretpostavku da se koriste steroidi, vjerojatno je da ¢e biti malo
teZe izboriti se s boles¢u jer steroidi imaju blagi imunosupresivni uc¢inak. To nikako NE znaci da treba
obustaviti uzimanje steroida: NE PREKIDAJTE UZIMANJE STEROIDA jer je takvo postupanje opasno i
rizi€nije od mogudih rizika virusa COVID-19.

Prof. dr. Nathalie Goemans

Da, poznato je da teski sluéaj zaraze virusom COVID-19 moze uzrokovati trajno osteéenje pluca.
Gledano s pozitivne strane: iako je poznato da steroidi smanjuju imunitet, postoji mogucnost i da
steroidi mogu imati zastitnu ulogu u patofiziologiji (hipercitokinemiji) teskog akutnog respiratornog
distres sindroma (ARDS) kod COVID-a 19. Ali, jos uvijek to ne znamo.

Kakav utjecaj imaju steroidi na imunoloski sustav? Trebamo li prestati uzimati
steroide?

Prof. dr. Francesco Muntoni

Odnos rizika i koristi je ono Sto bi trebalo diktirati sve Sto je povezano s nasim svakodnevnim
aktivnostima. Prestanak uzimanja steroida je Stetan jer ih nije moguce naglo prestati uzimati. Postoje
problemi povezani s naglim prestankom uzimanja steroida. Ako se djeca razbole dok smanjuju dozu
steroida te nekoliko mjeseci nakon prestanka uzimanja steroida, manja je vjerojatnost da ce se
izboriti protiv virusa i mozda ce trebati doziranje u stanju stresa.

Prof. dr. Eugenio Mercuri

Steroidi utje¢u na imunoloski odgovor, ali na blagi nacin, posebno kod starije djece koja primaju
relativno nizu dozu. Svi se slazemo s tim da ne biste trebali prestati uzimati steroide. U prakticnom
smislu moZzemo reci da su vrlo mala djeca rijetko pogodena, pa se ovo uglavhom odnosi na starije
djecake. Medutim, u kasnoj tinejdZerskoj dobi ili 20-im godinama njihove doze su znatno nizZe, tako
da postoji maniji rizik od ozbiljne imunosupresije.

COVID-19 i Duchenneova i Beckerova miSi¢na distrofija
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Prof. dr. Jonathan Finder
Steroidi su blagi imunosupresivi i smanjuju aktivnost limfocita, a to su stanice koje pomaZzu u borbi
protiv virusa.

Imaju li ljudi s DMD-om/BMD-om vece izglede da se zaraze virusom?

Prof. dr. Eugenio Mercuri

Obi¢no ljudi s Duchenneovom misi¢cnom distrofijom ne izlaze toliko zimi niti posje¢uju mjesta koja su
prepuna ljudi, tako da se oni ne mogu tako lako zaraziti virusom. Na temelju sluc¢ajeva u Kini ili Italiji,
ne postoje dokazi da je utjecaj na djecu s invaliditetom drugaciji. Nasa bolnica prati skupinu drugih
vrsta invaliditeta i ne postoje dokazi da su bilo djeca bilo tinejdZeri viSe pogodeni ako imaju
invaliditet ili su na ventilaciji. Ako poStujete pravila odrZzavanja higijene i izbjegavate guzve,
mogucnosti zaraze su manje.

Prof. dr. Jonathan Finder

Ne, i vjerojatno imaju niZi rizik s obzirom da je manje vjerojatno da ¢e dodirnuti kvake i rucice na
vratima, rukovati se i sli¢no. Bilo da su u $koli ili vani, jednako su izloZeni riziku od respiratornih
kapljica.

Jesu li bolesnici s DMD-om/ BMD-om visokorizi¢na ili ugrozena skupina i u
veéoj opasnosti od smrtnog ishoda?

Prof. dr. Jonathan Finder

Sigurno je da su izloZeni veéem riziku jer je bolest virusna upala pluca, upala pluéa kod ove populacije
predstavlja rizik od zatajenja diSnog sustava. Ali Sto se tice ,vece vjerojatnosti smrtnog ishoda“,
rekao bih NE, jer su takvi bolesnici mladi i ve¢inom nemaju osnovnu bolest pluca. Oni s kronicnom
boleséu pluéa najrizi¢nija su skupina, zajedno sa starijim osobama. S druge strane, bolesti srca

takoder su ¢imbenici rizika, a u populaciji DMD-a postoji i velika prisutnost bolesti srca. Stoga, jesam
zabrinut zbog rizika od zaraze virusom COVID-19 za one bolesnike sa zatajenjem srca.

Jesu li ACE inhibitori potencijalni ¢imbenici rizika? Trebamo li ih prestati
uzimati?

Prof. dr. Jonathan Finder
Vise o ovoj temi procitajte u nastavku (kratak odgovor: nema podataka na temelju kojih bi se mogao
dati toc¢an odgovor), ali uporabu NE treba prekidati.
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IZJAVA
VIJECA ESC-a ZA HIPERTENZIJU O STAVU PREMA
ACE INHIBITORIMA | BLOKATORIMA ANGIOTENSIN RECEPTORA

Hypertension

Na temelju pocetnih izvjesca iz Kine i naknadnih dokaza da arterijska hipertenzija moze biti povezana s povecanim rizikom od
smrtnosti kod hospitaliziranih ispitanika zarazenih virusom COVID-19, iznesene su hipoteze koje upucuju na potencijalne
Stetne ucinke inhibitora angiotenzinskog pretvorbenog enzima (ACE-i) ili blokatora angiotensin receptora (ARB). Pretpostavlja
se, naroCito na web stranicama drustvenih medija, da ti uobicajeno koristeni lijekovi mogu povecati kako rizik od zaraze, tako i
ozbiljnost bolesti SARS-CoV2. Zabrinutost proizlazi iz opaZzanja da se, sli¢cno korona virusu koji uzrokuje SARS, virus COVID-19
veze na specificni enzim pod nazivom ACE2 kako bi zarazio stanice, a razine enzima ACE2 se povecavaju nakon lije¢enja ACE
inhibitorima i ARB-om.
Zbog masovnog Sirenja tih informacija putem drustvenih medija, bolesnici koji uzimaju te lijekove zbog visokog krvnog tlaka i
njihovi lijeénici postaju sve zabrinutiji, a u odredenim su slu¢ajevima bolesnici prestali uzimati lijekove koji sadrze ACE-I ili ARB.
Ova nagadanja o sigurnosti lije¢enja ACE inhibitorima ili ARB-om u odnosu na COVID-19 nemaju ¢vrstu znanstvenu osnovu ili
dokaze koji bi to potvrdili. Zapravo, postoje dokazi iz ispitivanja provedenih na Zivotinjama koji sugeriraju da bi ovi lijek ovi
mogli priliéno stititi od ozbiljnih pluénih komplikacija pluc¢a kod bolesnika zarazenih virusom COVID-19, ali do danas nema
podataka o ljudima.
Vijece Europskog kardioloskog drustva za hipertenziju Zeli istaknuti nedostatak dokaza koji podrzavaju Stetne ucinke ACE
inhibitora i ARB-a u kontekstu izbijanja pandemije COVID-19 >
Vijece za hipertenziju snazno preporucuje da lije€nici i bolesnici nastave lije¢enje njihovom uobi¢ajenom antihipertenzivnom
terapijom jer ne postoje klinicki niti znanstveni dokazi koji bi sugerirali da se lije¢enje ACE inhibitorima ili ARB-om mora
prekinuti zbog zaraze virusom COVID-19.
Prof. Giovanni de Simone,
Predsjedavajudi, Vije¢e ESC-a za hipertenziju
U ime ¢lanova sjedista

COVID-19 i ventilacija

Trebam li nabaviti uredaj za pospjesivanje iskasljavanja iako mom sinu jos nije
potreban?

Prof. dr. Jonathan Finder

COVID-19 uzrokuje virusnu upalu pluca pri cemu se ne stvaraju izlucevine koje treba ocistiti.
Opéenito, uredaj za pospjesivanje iskasljavanja nije koristan ako vam ne treba. Ako mislite da vas sin
slabo iskasljava, tada svakako nabavite jedan, jer postoji rizik od sekundarne bakterijske upale pluca.
Virusna upala pluca ¢e pluca uciniti tvrdim i oteZati njihovo napuhivanje, pa su osobe sa slabom
dijafragmom izloZeni riziku od razvoja zatajenja diSnog sustava.

Prof. dr. Francesco Muntoni

Ako imate ozbiljan problem, uredaj za pospjesivanje iskasljavanja mozda ne¢e pomaoci. COVID je
drugacija vrsta upale pluca prilikom koje dolazi do nakupljanja tekucine. Kasalj je suh. Uredaj za
pospjesivanje iskasljavanja moze pomoci ako ljudi dobiju i bakterijsku upalu pluéa.

Postoji li manja vjerojatnost zaraze virusom kod bolesnika na ventilaciji?

Prof. dr. Jonathan Finder

To ima smisla i vjerojatno ¢e se pokazati tocnim. No, dezinfekcija ruku je i dalje vrlo vazna.
Primjerice, oni koji se ne mogu samostalno hraniti, izloZeni su riziku izlaganja bilo kojem virusu koji je
prisutan na rukama njegovatelja.
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Koliko su ucinkoviti filtri za bakterije na neinvazivnim ventilatorima?

Prof. dr. Jonathan Finder
Ucinkoviti su za respiratorne kapljice.

Pulmolozi u bolnici UZ Leuven

Invazivna ventilacija nije ,,zatvoren” sustav, inace bi doslo do ponovnog udisanja izdahnutog zraka s
hiperkapnijom u cirkulaciji. Ventilator koristi okolni zrak. Filtri za bakterije na neinvazivnim
ventilatorima manje su ucinkoviti za viruse jer su virusi mnogo maniji.

Moze li korona virus dugoroc¢no ostetiti pluca?

Prof. dr. Jonathan Finder
Nema podataka o dugoro¢nom pracenju jer je rije¢ o novom virusu. Ali na temelju naseg iskustva sa
sliénim infekcijama to se Cini malo vjerojatnim.

COVID-19 i nestaSsica lijekova

Moze li dodi do i nestasSice lijekova zbog virusa COVID-19?

Prof. dr. Francesco Muntoni
Mogla bi postojati moguénost da se ljekarne suoce s potesko¢ama u opskrbi, pa vam preporucujem
da se opskrbite lijekovima. Morate se upoznati s doziranjem steroida u stanju stresa.

Prof. dr. Jonathan Finder

Vjerojatno neée doci do nestasSice one vrste lijekova koje koriste bolesnici s DMD-om, ali to nije
moguce predvidjeti. Mislim da je dobar plan opskrbiti se dodatnom mjese¢nom zalihom lijeka: u
slu¢aju da se nadete u karanteni i ne budete u moguénosti iza¢i iz kuée kako biste kupili dodatnu
zalihu.

Prof. dr. Nathalie Goemans
Ne mogu komentirati mogucu nestasicu lijekova; to se takoder razlikuje od zemlje do zemlje,
medutim, nestasica maski je problem u Belgiji, zato imamo stroga pravila o koristenju ovih maski.

Ucinak virusa COVID-19 na bolnice i posjete bolnicama?

Je li moguce da bolesnicima s Duchenneovom misi¢cnom distrofijom bude
uskraceno lijeCenje?
Prof. dr. Jonathan Finder

Cini se malo vjerojatnim da bi bolesniku s Duchenneovom misi¢nom distrofijom lije¢enje moglo biti
uskraceno, kada lijecnici imaju politiku da biraju lijeciti bolesnike koji imaju najvece izglede za
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prezivljavanje. Ali istodobno, izbjegavao bih voditi bilo koga u bolnicu osim u slu¢aju velike sumnje
na COVID-19 ili ako bolesnik ima poteskoce s disanjem.

Mogu li se otkazati rutinski/kontrolni pregledi u bolnici?

Prof. dr. Francesco Muntoni

Ako je vasa zemlja jo$ na pocetku krivulje Sirenja bolesti, prijevremeni posjet bolnici moZe biti od
koristi jer bolnice sada imaju prostora. Savjetujemo odgadanje posjeta bolnici i pribjegavanje
telefonskim savjetovanjima. Ako je situacija iznenadna i kriticna, morat ¢ete otici. Bolnice mozda
nece predstavljati toliki problem kada je u pitanju opasnost od zaraze, ali put do nje moze
predstavljati problem (zbog visokog rizika kojem se izlaZzete u javnom prijevozu). Kod mladih odraslih
osoba s respiratornom insuficijencijom ili sréanim problemima, izgledi za ozbiljne prijetnje su vedi.

Prof. dr. Jonathan Finder
Ako ne postoje nove tegobe, odgodio bih neobavezne posjete kako bih izbjegao rizik od izlaganja.

Prof. dr. Nathalie Goemans
Odgoditi bilo koji posjet bolnici koji nije hitan u narednim tjednima cini se mudrom odlukom.

Moguca lijecenja ili lijekovi

Postoje li odredeni lijekovi koje bismo mogli uzimati odnosno moze li uporaba
ACE inhibitora bolesnicima pruziti dodatnu zastitu?

Prof. dr. Eugenio Mercuri

Svi se slazemo da nec¢emo nista mijenjati u slu¢aju ACE inhibitora. Talijansko drustvo za hipertenziju
uputilo je pismo u kojem se navodi da nema dokaza za prestanak uzimanja ACE inhibitora. Ne
prestajete s necim Sto znate da je korisno za osobe s DMD-om. Ako se javi ozbiljna briga, o tome cete
sigurno biti obavijesteni.

Prof. dr. Jonathan Finder

Ne, osim ako se ne razbolite i moZda zatrebate dodatne doze steroida (doze u stanju stresa), ali o
tome ce odluciti vas lijecnik. Jednostavno imamo premalo podataka o moguéem odnosu izmedu
ACE2 receptora i ACE inhibitora da bismo izvukli bilo kakve zakljucke. Jo$ uvijek ne postoje dokazi da
uporaba ACE inhibitora pogorsava zarazu (ili pomaze kod zaraze) korona virusom.

Prof. dr. Nathalie Goemans
Definitivho nema razloga za promjenu lijekova poput ACE inhibitora i steroida

Sto je s cjepivom protiv hripavca i drugim cjepivima?

Prof. dr. Jonathan Finder

COVID-19 i Duchenneova i Beckerova miSi¢na distrofija
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Ovo je nepovezana infekcija; nemam razloga vjerovati da bi to cjepivo koristilo bilo kome ili ga
zastitilo od zaraze virusom COVID-19.

Sto je s cijepljenjem?

Je li vaino cijepiti se protiv pneumokoka?
Prof. dr. Francesco Muntoni

Vazno je primiti sva cjepiva jer se ne Zelite istodobno zaraziti i virusom COVID-19 i drugim virusom.
Cjepivo protiv hripavca nije obvezno, ali se cijepljenje preporucuje kako biste zastitili svoje zdravlje.

Prof. dr. Jonathan Finder
Opcenito, to se preporucuje, ali u ovom konkretno scenariju ne pruza zastitu protiv virusa COVID-19,
a odlazak u medicinsku ustanovu radi cijepljenja trenuta¢no povecava rizik od izlaganja.

Prof. dr. Nathalie Goemans

Ne moZzemo dovoljno naglasiti da je obuzdavanje ove epidemije odgovornost svih nas. Trebali bismo
privremeno ograniciti kontakte i ostati kod kuce, i u najvecoj mogucoj mjeri se pridrzavati strogih
higijenskih mjera.
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Sto mi kao organizacije bolesnika moZzemo uginiti?

- lzbjegavajte laZne vijesti u svojoj zajednici

- Podijelite ovaj webinar i obavijestite svoje obitelji i lije¢nike
- Sirite najbolje informacije koje mozete dobiti

- Postujte lokalne vlasti i smjernice

- Slijedite WDO webinar za konkretnija pitanjaF

Sto mi moZemo uciniti kao Svjetska organizacija
oboljelih od Duchennea?

- Snimka ¢e uskoro biti dostupna za dijeljenje

- lzvjesée treba prevesti i podijeliti obiteljima i lijecnicima

- WDO sazetak sadrzaja uZivo: COVID-19 i Duchenne/Becker

- Tjedni webinar pradenja za saopc¢avanje novosti zajednici (sljedec¢i datum: 21. oZujka, 16 sati

po srednjeevropskom vremenu)
- Podrzimo sve u onome $to mozemo!

Pokazite solidarnost!

PruZanje medicinskih i klini¢kih informacija je prijeko potrebno u ovim kompliciranim vremenima.
Pored toga, moramo razmisljati i o zajednici. Moramo pokazati snagu. Stoga smo stvorili drustvenu
kampanju za povezivanje sa svima. Boravak kod kuce obvezan je u nekim zemljama (ltalija,
Spanjolska). Boravak u kuci vaZan je za nase djecake. Ukljucite civilno drustvo i naucite ih koliko su
najbolje prakse vazine za ljude s rijetkim i ozbiljnim bolestima.

Drzite se zajedno i povezite se na ovaj nacin. Podijelite ove informacije sa svojom obitelji i dijelite
fotografije koristeci hastag #Home4Duchenne ili #HHome4Becker. Nakon zavrsetka kreirat ¢e se
videozapis iz svih priloga.
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