Hrvatsko drustvo za djecju neurologiju- Hrvatskog lijecnickog zbora

Zagreb 22. oZujak 2020.

Postupanje i preporuke za neuropedijatrijske bolesnike u tijeku pandemije COVID-19 uzrokovane
SARS-CoV-2

Preporuke za postupanje s bolesnicima koji boluju od neuromuskularnih bolesti

U slucaju kontakta bolesnika s neuromuskularnim bolestima (NMB) s osobama koje imaju simptome
infekcije uzrokovane SARS-CoV-2 (severe acute respiratory sindrom corona virus 2) ili ako bolesnik s
NMB ima simptome i znakove infekcije/bolesti uzrokovane corona virusom (corona virus disease -
COVID-19 ), potrebno je odmah obavijestiti epidemiolosku sluzbu ili lijecnika primarne zdravstvene
zastite, odnosno lije¢nika u bolni¢koj ustanovi zbog potrebe osiguranja zastite osoba u ¢ekaonici ili
ambulanti od mogude infekcije ili kontakta s oboljelima. Lijecnik ¢e procijeniti potrebu upudivanja
osobe na hospitalizaciju.

Upucivanje u hitnu sluzbu indicirano je u slucaju otezanog disanja ili kratkog daha uz poziv na 112 i
prethodnu najavu takvog bolesnika ambulanti /hitnom prijemu i takoder u sluéaju da je neki ¢lan
obitelji testiran na SARS—CoV-2 pozitivan.

Potrebno je apsolutno smanijiti i suzdrzati se od socijalnih kontakata bolesnika koji boluje od NMB i
njegovih ukucana u vrijeme epidemije SARS-CoV-2 (UK Neuromuscular Clinical Consensus)

Posebno je to bitno za:

a) bolesnike na terapiji kortikosteroidima za peroralnu primjenu ili imunosupresivima. Bolesnici ne
smiju prekidati terapiju i moraju biti opskrbljeni dovoljnom koli¢inom lijekova. U slu¢ajevima
pogorsanja, potrebno ¢e biti povecati dozu lijekova i kontaktirati nadleznog
neuropedijatra/neurologa.

b) bolesnike s povecanim rizikom od respiratornih komplikacija kao $to su bolesnici na neinvazivnoj
ventilaciji, traheotomirani na pozitivnom tlaku na dva nivoa ili kontinuiranom pozitivhom tlaku, s
vitalnim kapacitetom manjim od 60%, oslabljenim refleksom kaslja, kongenitalnim mijastenickim
sindromom ili mijastenijom gravis te oni kojima se savjetuje redovito godisnje cijepljenje protiv gripe.

c) bolesnike s kardioloskim komplikacijama
d) bolesnike koji imaju teskoce gutanja — miotona distrofija

e) bolesnike s rizikom dekompenzacije za vrijeme infekcije kao sto su bolesnici s mitohondrijskim
bolestima



Posebne preporuke za bolesnike sa spinanom misi¢cnom atrofijom (SMA)

Bolesnici koji boluju od SMA tip 1-3 trebaju nastaviti sa svim dosada provodenim postupcima
posebno fizikalnom terapijom kod kuée i manuelnom drenazom disnih puteva. Ukoliko su bolesnici
na neinvazivnoj ventilaciji uz primjenu aparata za potpomognuto iskasljavanje ili trajnoj mehanickoj
ventilaciji, treba nastaviti s uobic¢ajenim postupcima.

Ukoliko se radi o bolesnicima na terapiji nusinersenom obzirom na situaciju povezanu s pandemijom
COVID-19, odgoda primjene nusinersena za nekoliko tjedana nece bitno utjecati na tijek bolesti. Za

sada nema preporuka u svezi s trajanjem odgadanja primjene terapije nusinersenm niti znanstvenih
niti klinickih dokaza o Stetnosti odgadanja prihvaéenim planom predvidenih doza.

Doze ¢e biti primjenjene ¢im za to budu postignuti sigurnosni uvjeti temeljem epidemioloske
situacije.

Klini¢ka ispitivanja lijekova za lijeCenje SMA koja su u tijeku poput klinickog ispitivanja risdiplama su
takoder usporena obzirom na nemogucénost provodenja kontrolnih pregleda i pretraga zbog
sigurnosti i zastite bolesnika i njihovih obitelji te zdravstvenih radnika ukljucenih u klinicka ispitivanja.

Informacije za roditelje bolesnika i bolesnike uklju¢ene u klinicko ispitivanje risdiplama Roche bit ¢e
dostupni telefonski. Roche osigurava provodenje terapije prema dosadasnjem planu i dozama, lijek
se redovito dostavlja roditeljima/bolesnicima. Obizrom na epidemiolosku situaciju, za sada su
obustavljene sve kontrole koje ukljucuju preglede i laboratorijske pretrage. U sluc¢aju da se bolesnik
na risdiplamu razboli sa simptomima infekcije virusom SARS-CoV-2, potrebno je izvijestiti
zdravstveno osoblje uklju¢eno u zbrinjavanje bolesnika s infekcijom COVID-19 da je bolesnik na
terapiji risdiplamom.

Posebne preporuke za bolesnike s progresivnom misi¢cnom distrofijom (Duchenne i Becker
DMD/BMD) i njihove obitelji

e Potrebno je osigurati dovoljnu koli¢inu steroida u domu bolesnika sa DMD i ostalih lijekova u
kroni¢noj primjeni ( salbutamol ili sl.).

e Potrebno je prepoznati znakove supresije funkcije nadbubrezne Zlijezde ( adrenalne krize ) u
slucajevima teske infekcije (sepse). Webinar (world Duchenne organization) je vrijedan izvor
informacija.

e Simptomi koje je znacajno prepoznati, a prethode razvoju hitnog stanja,
u cilju ranog prepoznavanja infekcije COVID-om19: povisena tjelesna temperatura,
kontinuirani kasalj i kratak dah. Rjedi simptomi su: proljev, glavobolja, otok konjuktiva,

.....

Ukoliko je bolesnik bez znakova pogorsanja, nije potreban dolazak u bolnicku ustanovu, ambulantu ili
ljekarnu, vec je potrebno ostati kod kuce, naravno uz nadzor nekog od ukuéana.



Roditelji i osobe koji zbrinjavaju i njeguju dijete s neuromuskularnom boles¢u, trebaju se strogo
pridrzavati propisanih uputa i pravila za sprjecavanje Sirenja infekcije SARS-CoV-2 virusom: prije
svega pranje ruku prema uputama u trajanju 20 skundi i prije i poslije njege bolesnika te koristenje
dezinfekcijskog sredstva sa 60% alkoholom. U slucaju da se jedan od roditelja ili njegovatelj inficiraju
SARS-CoV-2 virusom, potrebno je osigurati osobu (koja bi bila u moguénosti zamijeniti jednog od
roditelja - drugi roditelj ili njegovatelj). Sukladno preporukama za cijelu populaciju, potrebno je
izbjegavati kontakt s bolesnom osobom od COVID-19, izbjegavati kontakt s o¢ima, nosom i ustima.
Ruke je potrebno prati prije jela, nakon upotrebe toaleta, nakon svakog kihanja / kasljanja. Potrebno
je prekriti usta i nos kod kaslja ili kihanja papirnatom maramicom koju je potrebno baciti odmah
potom u za to predvidenu vrecu za smece. Potrebno je redovito/svakodnevno i visekratno Cistiti
povrsine izlozene kontaktu odgovarajuéim sredstvima. Potrebno je izbjegavati kontakt sa domacim
Zivotinjama i ku¢nim ljubimcima (psima, mackama).

Nema dokaza da bolesnici sa SMA ili DMD imaju povecdan rizik od oboljevanja corona virusom.

Specifi¢na terapija za COVID-19 ne postoji - primjenjuje se kisik i u najtezim slucajevima mehanicka
ventilacija. U klinickom su ispitivanju remdesivir (Gilead), rekombinantni interferon alfa 1, sildenafil,
ekulizumab, cjepivo protiv COVID-a inkapsulirano u nanocestici te nanocestice koje sadrze antigen
virusa koje se direktno usmjerenavaju prema virusu.

Potrebno je odrzavati distancu i od ukucana.

Nema dokaza da je bolesnik NMB povecanog rizika od akviriranja infekcije s COVID19. Puno su teZe
posljedice u osoba s imunodeficijencijom (kompromitiranim imunoloskim sustavom), starijih osoba,
osoba sa dijabetes melitusom i kroni¢cnom bolesti pluca te stoga nema posebnih uputa za prevenciju
ili lijeCenje za bolesnike s NMB .

Sréani bolesnici imaju najvedi rizik, ukljucujuci pri tom bolesnike sa DMD i SMA s kardiomiopatijom.

Bolesnici na neinvazivnoj ventilaciji (NIV) nemaju vedi rizik, a posebno ne djeca, osim ukoliko su pluéa
promijenjena zbog ranijih osteéenja- fibroza, atelektaze itd. Ili imaju kroni¢nu plu¢nu bolest.

Nema sigurnih dokaza da je inhibitor angiotensin konvertirajuéeg enzima - 2 (ACE2), ACE inhibitor
Stetan u tijeku COVID-a-19 te za sada nema razloga za obustavu terapije ACE inhibitorima u bolesnika
sDMD.

lzuzetno je vaZzno pridrZavanje preporuka o pranju ruku za njegovatelje/roditelje.

Kroni¢na mehanicka ventilacija (MIV) ne povecava rizik za infekciju virusom SARS-CoV-2, ali niti ne
smanjuje isti.

Potrebno je odgoditi sve kontrole koje nisu povezane s pogorsanjem bolesti.

Hospitalizacija bolesnika s DMD nije indicirana, osim ako postoje znaci insuficijencije disanja ili

opravdana /znacdajna sumnja temeljem klinickih znakova ili sigurni COVID-19. Nema dokaza da
COVID-19 u djece ostavlja trajne posljedice na plu¢ima.

Nema razloga za povecanjem doze steroida u tijeku infekcije osim u slucaju teskih stanja kada se na
to odluci ordinirajudi lije¢nik.

Nema nikakvih dokaza da je cjepivo protiv pertusisa djelotovorno protiv corona virusa, bolesnici
moraju biti cijepljni i protiv pneumokoka i protiv pertusisa prema kalendaru cijepljenja.



Znacajna preporuka
Potrebno je smanijiti broj socijalnih kontakata na iskljucivo neophodne.

Smanijiti kontakt (pregledi, transport bolesnika) sa zdravstvenim ustanovama, a posebno bolnickim,
osim u slucaju pogorsanja disanja ili pogorsanja opceg stanja.

Izvori : Muscular Dystrophy Association National Office, ResourceCenter@mdausa.org

https://smanewstoday.com/information-about-covid-19-for-sma-patients/

Coronavirus (COVID-19) Update - Spinal Muscular Atrophy UK

https://www.curesma.org/covid19/




Preporuke za bolesnike koji boluju od epilepsije

Bolesnici koji boluju od epilepsije nemaju povecan rizik za oboljevanje od infekcije virusom SARS-
CoV-2 ukoliko ne boluju od udruZene bolesti poput astme, sréanih bolesti, dijabetesa, izrazite
pretilosti s BMI 40, kronicne bolesti bubrega, kroni¢nog hepatitisa, bolesti srpastih stanica te
kronic¢ne pluéne bolesti koje povecavaju taj rizik. Bolesnici s otezanim gutanjem i ¢estim
respiratornim infekcijama zbog aspiracije hrane imaju povecan rizik obolijevanja od infektivnih
bolesti. Lijekovi koji smanjuju imunoloski odgovor u bolesnika s epilepsijom su kortikosterodi i
everolimus koji se primjenjuje u bolesnika s tuberoznom sklerozom koji boluju od epilepsije i tumora
mozga (SEGA, angiomiolipom ili tumori srca). Za sada nema znanstvenih niti klinickih dokaza da
bolesnici koji boluju od epilepsije i lijece se kortikosteroidima ili everolimusom cesée obolijevaju od
infekcije COVID 19 ili da imaju teZi oblik bolesti. U slucaju povisene tjelesne temperature u tijeku
infekcije COVID 19, bolesnici koji boluju od odredenih tipova epilepsije / epileptic¢kih sindroma poput
Dravet sindroma su skloniji recidiviranju epileptic¢kih napadaja, ali istovremeno nemaju vedi rizik
obolijevanja od infekcije COVID-19 u odnosu na zdrave osobe u populaciji.

Osim opcih preventivnih postupaka koji vrijede za sve osobe vazno je i obvezno redovito uzimanje
terapije, redovita prehrana, redovito umjereno vjezbanje uz otvorene prozore i izbjegavanje svih
drustvenih kontakata osim najnuznijih, prozracivanje prostora u kojima bolesnik Zivi i izbjegavanje
svih poznatih provokativnih situacija poput neprospavane nodi ili izlaganja fotostimulaciji. Potrebno
je svakako osigurati dovoljnu koli¢inu antiepileptika za razdoblje od 30 - 60 dana unaprijed.

Ukoliko epilepticki napadi recidiviraju potrebno je primjeniti klizmu diazepama prema ranije
utvrdenom planu . Ukoliko su napadi Cesti i ne smanjuju se frekvencijom niti intenzitetom unatoc
primjeni klizme diazepama potrebno je konzultirati nadleznog pedijatra/neuropedijatra i u slu¢aju
dugotrajnih napada (epileptickog statusa) potrebno je prethodno u razgovoru sa
pedijatrom/neuropedijatrom dogovoriti dolazak u bolni¢ku ustanovu ili u hitnu sluzbu (izvan
redovnog radnog vremena) radi eventualne hospitalizacije.

Izvori

https://www.epilepsy.org.uk/info/daily-life/safety/coronavirus-covid-19

https://epilepsyresearch.org.uk/covid-19-update/

https://www.epilepsysociety.org.uk/epilepsy-and-coronavirus-covid-19-fags#.XnYQNohKhPY

https://www.epilepsy.com/article/2020/3/concerns-about-covid-19-coronavirus-and-epilepsy




Bolesnici koji boluju od drugih neuroloskih bolesti
Bolesnici s multiplom sklerozom i mijastenijom gravis

Bolesnici koji boluju od multiple skleroze trebaju nastaviti uzimati svu dosadasnju terapiju ukljucujuci
i modificirajucu - interferon beta, kopolimer, fingolimod i kortikosteroide. Svaki prekid ili promjena
moze rezultirati pogorsanjem i potrebom za hospitalizacijom. Ako bolesnici trebaju primiti slijedece
cikluse alemtuzumaba ili rituksimaba, treba konzultirati nadleznog lijeCnika. Svakog bolesnika s
multiplom sklerozom treba izolirati u smislu maksimalnog ogranicavanja socijalnih kontakata.
Navedene preporuke vrijede i za djecu i za odrasle.

Bolesnici s mijastenijom gravis trebaju nastaviti s terapijom kortikosteroidima i citostaticima. Nema
dokaza da navedena terapija pogorsava klinicku sliku infekcije COVID-19.

Svakog bolesnika koji boluje od multiple skleroze ili mijastenije gravis, a sa sumnjom na infekciju
COVID-19 treba hitno procijeniti lije¢nik primarne zdravstvene zastite ili lijecnik u
lokalnoj/regionalnoj bolnickoj ustanovi.

Svakako su pozeljne takozvane virtualne vizite/kontrole putem telemedicine. Vrijednu informaciju o
bolesniku umjesto kontrolnih pregleda u uvjetima pandemije moZe dati telemedicina odnosno video
kontakt lijecnika i bolesnika (npr. Skype).

lzvor

American Academy of Neurology AAN.com/COVID19

Prof.dr.sc. Nina Barisic¢

Predsjednica Hrvatskog drustva za djecju neurologiju HLZ-a



