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Covid-19 virus salgini yasadigimiz bu giinler néromuskiiler hastalarimizin bireysel tedavisinde bazi ek
onlemler alinmasini gerektirebilir. iste bu hususta uluslararasi Neuromuscular Disorders dergisinin
Yayin Kurulu tyelerinin ortak cabasi ile kisa siirede bir bilgilendirme ve 6neriler belgesi olusturuldu..
Bu kurulda yaklasik 60 Bilim insani bulunmaktadir. Hazirlanan bu belge yakinda yayinlanacaktir,
Ancak llkemizde artis gosteren Covid-19 vakalarinin varligi ve ciddiyet arz eden bu durum karsisinda
gerekli izinleri aldim. Bunlari tGlkemizin kosullarina uyarlayarak size bilgilendirme amaci ile aktarmak
istiyorum.

Genel bilgiler

Noromuskiler hastaliklarin tedavisi ayni tani olsa bile bir hastadan digerine farkhliklar gosterir, zira
baslangic yasi, ilerleme diizeyi, bulgular gibi degisik 6zellikler s6z konusudur. Bu nedenle ortak bir
Oneriler paketi verilmez, yani hastalar bireysel temelde degerlendirilmelidir. Asagida sunulan bilgiler
daha cok soru cevap seklinde hazirlanmis olup esas olarak hastalar ve yakinlariile bu alanda hizmet
hizmet veren saglikcilar icindir. Bunun disinda konunun uzmanlarinin ortak goriisi olarak Temel Tip
bilgilerini icermektedir.

1. Noromuskiiler hastaligi bulunan bir bireyin Covid-19 ile hastalanma riski artmis midir?

Ulkelerin Néroloji Bilim Dernekleri bu konuda duyurular yayinlamaya baslamislardir (6r. ingiliz
Noroloji Cemiyeti). Bu raporlara gére néromuskiler hastaliklarda Covid-19 enfeksiyonu orta ya da
agir siddette seyredebilir. Her hastada ayni olmamak kaydi ile tehlike faktori yiksek gruplarin
ozellikleri asagida belirtilmistir.

Go6gus ve diyafram kaslarinin gligstizligl sonucu solunum fonksiyon testleri bozulumus ise
(FVC<60%) ve ozellikle kifoskolyoz durumlarinda ve ayrica

e Solunum destegi alanlar ve trakeostomisi bulunanlar

e Yetersiz Okslirlik ve oro-faringeal glicslizliik sonucu havayolunun temizlenememesi
e Kalp kasi tutulumu (ya da kalp ilaglari kullananlar)

e Enfeksiyon, aglik, ates gibi durumlar sonucu yakinmlarda ani artis ve rabdomyolisis
e Birlike diabet ve obesitenin varligi

e Steroid ya da bagisiklik sistemini olumsuz etkileyen ila¢ (immunosupressif) alanlar



Bu konuda asagidaki baglantilar incelenebilir (yabanci kaynakh).

https://www.theabn.org/page/COVID-19

https://neuromuscularnetwork.ca/news/covid-19-and-neuromuscular-patients-la-covid-19-et-les-

patients-neuromusculaires/

https://www.youtube.com/watch?v=3DKEeRV8alA&feature=youtu.be

http://www.eamda.eu/2020/03/19/coronavirus-covid-19-information-for-people-with-nmd/

2. Covid-19 enfeksiyonundan korunmak igin ne yapilmalidir?

Covid-19 hastaligi cogu kez hava yolu ile gecer, buna damlacik enfeksiyonu denir. Bu 6kstirme,

hapsirma, konusma, vb ile olur. Bunun disinda virus bulasmis sert ylizeylerden de gelebilir.
Noéromuskiiler hastaligi bulunan bireyler su dnlemlere siki sikiya basvurmahdir.

Diger kisilerden en az 2 metre mesafede bulunmalari ilk kosuldur. Eger néromuskiiler
hastalik ciddi boyutta ise o zaman tiim ile izolasyon (karantina) gerekir.

Calismakta olan hastalarin mesleki islerini evden yapmalari dnerilir.

Kalabalik ortamlara girmek ya da toplu tasimdan araclarindan kaginilmalidir. Benzer
sekilde kendilerine yapilan ziyaretler de sinirlandiriimalidir.

Sik el yikama (ilik su, sabun, en az 20 sn), 60% alkol icieren el temizleyiciler ve ylizey
temizleyicileri esastir.

Aile yakinlari mimkiin oldugunca evde bulunmalidir. Disaridan saglik hizmeti verenler (6r
solunum cihazinin bakimi icin) uygun maske ve giysi ile yaklasmalidir.

Fizyoterapistin eve gelmesi tercih edilmez, ancak telefon gériismeleri ya da video
gorlintileme araciligi ile seanslar uygulanabilir.

Hastanin yanliz kalabilecegi durumlar icin farkli senaryolar ve planlar gelistirtirilmelidir, yani
bakicilar da hastalabilir. Burada ana hedef hastaneye gitmekten kacinmaktir.

3. Halihazirda almakta olduklari ilag tedavileri nasil etkilenir?

Hastalarin kullanigi ilaglarin ve eger varsa solunum cihazi ile ilgili yedek malzemelerin en az
bir aylik hatta daha fazla stoklarinin bulunmasi gerekir.

Hastalarin acil durumlarda kullanmasi gereken ilaglar (adrenalin gibi) icin evde prova
yaptimahdir.

Steroid alan DMD hastalari buna devam etmelidir. Bu ilaglar hi¢bir zaman aniden kesilmez.
Hasta akut olarak kendini iyi hissetmiyorsa dozu tam tersine iki katina ¢ikarilmali ve birkag
glin boyle devam edilmelidir.

Bagisiklik sistemini etkileyen ilaclar (imminosupressifler): inflamatuar kas hastaliklar
(polymyositis), myasteni, inflamatuar sinir hastaliklari (CIDP) gibi durumlarda tedaviye
devam edilir ve ilgili uzman gortsiine basvurulur

Spinraza, myozyme, IVIg, rituximab gibi hastane yatisi gerektiren durumlarda tedaviler
olumsuz etkilenebilir. Bu tir tedaviler durdurulmamali ve uygun durumlarda evde devam
edilmelidir. IVlg sub-kiitan olarak verilebilir. Klinikler agir hastalar ile kiiclik bebeklere dncelik
taniyabilirler (6r SMA1).

Solunum cihazinda olanlar tercihan hastane ortaminda bulunmamalidir, bu durum yuksek
risk tasir.



4. Covid-19 enfeksiyonu belirtileri ortaya gikarsa hastane yatisi ne zaman olmali?
Hastaneye yatis mimkin oldugunca geciktirilmelidir. Bilinmesi gerekir ki:

e Acil servisler zaten asiri yik altindadirlar.
e Yatacak hasta secimi ya da ‘triaj’ konusu néromuskiiler hastalar icin olumsuz yonde
isleyebilir. Acil servis ve enfeksiyon hekimleri icin zor bir karar ani olabilir.

e Bircok hastane idaresi disaridan getirilen solunum cihazlarini hijyen prensipleri geregi
hastaneye almayacaktir.

5. Covid-19 tedavileri néromuskiiler hastaliklari etkiler mi?

e Covid-19 icin gesitli tedaviler arastirma evresindedir. Bunlardan bazilari n6romuskiiler
fonksiyonlari olumsuz etkileyebilir. Ornegin chloroquine ve azithromycin myastenia icin
sakincalidir.

e Diger tedaviler benzer sekilde 6zellikle metabolik, mitokondrial, myotonik ve néromuskiiler
bileske hastaliklarini olumsuz etkileyebilir.

6. Noromuskiiler hastaliklar merkezleri ne gibi destek saglayabilirler??

e Telefon ya da telekonferans sistemi ile acik ve diizenli hizmet sunulmasi

e  Gerektiginde solunum destegi ya da cihazi uyuglamasi gerektigi, bunlar icin yardimci
olabilmek amaciyla farkli yontemlerin arastiriimasi

e Hastane yatisini gerektirmeyen yaklasimlara agirlik verilmesi icin yogunlastirilan ¢abalar

e Noromuskiler merkezler gerektiginde Acil servisler ile temas halinde bulunmalidir

e Noromuskiler merkezler gerektiginde Yogun bakim servisleri ile temas halinde bulunmalidir.



