Stwardnienie boczne zanikowe i COVID-19 — zalecenia dla pacjentéw i opiekunow
14 kwietnia 2020

Pacjenci ze stwardnieniem bocznym zanikowym (SLA) moga by¢ bardziej narazeni na
powiktania infekeji drég oddechowych z uwagi na niedowtad mi¢$ni oddechowych

oraz ostabienie odruchu kaszlu (1-4). Pomimo iz nie dysponujemy jeszcze danymi

z poszczegblnych krajow, pacjenci z SLA z zaburzeniami funkcji uktadu oddechowego

i/lub z szybkim postepem choroby stanowiag populacje wysokiego ryzyka dla choroby
koronawirusowej (COVID-19) (5). Osrodki zajmujace si¢ opiekg nad pacjentami z chorobami
nerwowo-mig¢$niowymi z catej Europy wspotpracuja w celu zapewnienia pacjentom wsparcia
w czasie pandemii. Ponizej przedstawiono odnosniki do oficjalnych lokalnych stron
internetowych, za posrednictwem ktoérych mozna uzyskaé zalecenia i1 praktyczne informacje
nt. sytuacji epidemiologiczne;.

* Niemcy: https://www.dgm.org/aktuelles/aktuelles-meldungen/meldungen/coronavirus-
hinweise-covid-19-virus-patientinnen-patienten (6):;

¢ Wiochy: https://aisla.it/covid-19-e-sla-lesperto-risponde/ (7);

e Polska: https://www.gov.pl/web/koronawirus; https://gis.gov.pl/aktualnosci/ (8);

* Portugalia: https://covid19.min-saude.pt (9);

* Wiclka Brytania: https://www.mndassociation.org/mnd-and-coronavirus/ (10);
https://www.gov.uk/egovernment/publications/covid-19-guidance-on-social-distancing-
and-for-vulnerable-people (11); https://t.co/DsgD2EZnXr (12), with links to
http://medicine.tcd.ie/neurology/ (13); http://sitran.org/people/shaw/ (14);

* Szwajcaria: https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/krankheiten/ausbrueche-
epidemien-pandemien/aktuelle-ausbrueche-epidemien/novel-cov/information-fuer-die-
aerzteschaft/schutzmassnahmen.html#72080722 (15);
https://www.palliative.ch/de/fachbereich/task-forces/fokus-corona/ (16).

Wobec braku zalecen przygotowanych szczego6lnie dla pacjentow z SLA 1 ich opiekunow
podczas pandemii CIVID-19, uznajac poszczegdlne zalecenia krajowe, ponizej przedstawiono
konsensus ekspertéw ENCALS (European Network for the Cure of ALS) 1 EAN ALS/FTD
(European Academy of Neurology ALS/FTD)*.

Zalecenia dla pacjentow z SLA, czlonkow ich rodzin oraz opiekunow w okresie
pandemii COVID19 (SARS-CoV-2):

I zalecenie: W celu zapobiegania zakazeniu SARS-CoV-2, pacjenci z SLA powinni
stara¢ si¢ nie opuszcza¢ domu. W przypadku zamieszkania w domu z ogrodem

lub w gospodarstwie, wyj$cie na teren posesji nie stanowi potencjalnego zagrozenia.
Wskazane jest unikanie odwiedzin, w tym cztonkéw rodziny/matych dzieci, nawet jesli
nie wystepuja u nich objawy zakazenia drog oddechowych. Higiena osobista powinna
obejmowac czestsze mycie rgk mydtem, unikanie dotykania rekami twarzy, nosa i oczu,
a takze czyszczenie powierzchni za pomocg detergentow (18). W przypadku
kichania/kaszlu, opiekunowie powinni zastania¢ usta i nos zgigtym tokciem

lub chusteczka; zuzyte chusteczki nalezy natychmiast wyrzuci¢, a rgce umy¢ mydiem
(18). Wskazane sprawdzanie aktualnych zalecen dotyczacych stosowania masek

dla pacjentow/ cztonkdéw rodziny/innych osob kontaktujacych si¢ z pacjentem na stronach
agencji rzadowych lub u lekarza prowadzacego (19-21). W przypadku stosowania masek,
istotne jest zachowanie zasad ich prawidlowego zaktadania, zdejmowania,
przechowywania lub wyrzucania, a takze higieny rak po ich zdjeciu (21).
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II zalecenie: Identyfikacja gldéwnego opiekuna - opieke nad pacjentem z SLA powinien
koordynowa¢ gtéwny opiekun. Gtownym opiekunem powinna by¢ osoba, ktora zawsze
przebywa w domu z pacjentem, zgodnie z zaleceniem I, aby zapobiec zakazeniu podczas
wychodzenia na zewnatrz i przeniesieniu choroby na pacjenta. Wskazane jest kupowanie
zywnosci 1 lekow za posrednictwem: sklepdw internetowych, lokalnych sklepow

z dostarczaniem do domu lub poprzez osoby trzecie dostarczajace je bezposrednio do
domu. Wskazane sprawdzanie aktualnych zalecen dotyczacych stosowania masek dla
pacjentéw/ cztonkoéw rodziny/innych oséb kontaktujacych si¢ z pacjentem na stronach
agencji rzadowych lub u lekarza prowadzacego (19-21). W przypadku stosowania masek,
istotne jest zachowanie zasad ich prawidlowego zaktadania, zdejmowania,
przechowywania lub wyrzucania, a takze higieny rak po ich zdjgciu (21).

I1I zalecenie: Identyfikacja dodatkowych opiekunow - jesli to mozliwe, nalezy zapewnié
wsparcie drugiego opiekuna. W razie potrzeby opiekun wspierajacy powinien by¢ gotowy
na przejecie opieki nad pacjentem, aby zapobiec sytuacji, w ktdrej pacjent pozostanie sam
w okresie niedyspozycji opiekuna gldéwnego (np. z powodu choroby, kwarantanny itp.).
Wskazane sprawdzanie aktualnych zalecen dotyczacych stosowania masek dla pacjentow/
cztonkéw rodziny/innych oséb kontaktujacych si¢ z pacjentem na stronach agencji
rzagdowych lub u lekarza prowadzacego (19-21).

IV zalecenie: Brak konieczno$ci pomocy/brak dostepu do opiekuna: W przypadku osoby
samowystarczalnej nie korzystajacej ze wsparcia opiekuna lecz mieszkajacej samotnie,
pacjent z SLA powinien skontaktowac si¢ z osrodkiem prowadzacym i/lub opieka
spoteczna, aby powiadomi¢ o swojej sytuacji spolecznej w celu uzyskania wsparcia,

jesli okaze si¢ ono konieczne.

V zalecenie: Opieka spoleczna/opiekun zawodowy nie mieszkajacy z pacjentem -

jesli pacjent korzysta z uslug opiekunow zewngtrznych, wskazane ustanowienie gtéwnego
opiekuna i opiekuna wspierajacego dla dennego pacjenta w celu ograniczenia kontaktow
zewngtrznych i uniknigcia ryzyka rozprzestrzeniania si¢ infekcji. Opiekunowie, jesli nie
zatrudnieni w o$rodku zajmujacym si¢ pacjentami z SLA, powinni utrzymywac¢ kontakt
telefoniczny z lekarzem rodzinnym/neurologiem, aby moc zgtosi¢ potencjalne
potrzeby/nasilenie objawdw choroby/pogorszenie funkcji oddechowych. Opiekunowie
powinni podja¢ wszelkie niezbedne $rodki, aby zmniejszy¢ ryzyko przeniesienia
zakazenia na pacjenta (20).

VI zalecenie: W przypadku nieplanowanego braku dostepnosci gtéwnego opiekuna

i opiekuna dodatkowego, glowny opiekun lub sam pacjent (jesli jest to mozliwe) powinien
zglosi¢ sytuacje zespotowi opieki nad pacjentami z SLA, lokalnemu lub narodowemu
stowarzyszeniu pacjentow z SLA, zespotowi opieki paliatywnej, opiece spotecznej

lub lokalnej jednostce strazy pozarnej lub innym organizacjom zapewniajacym opieke
spoteczna; w warunkach polskich wskazane zgloszenie (telefonicznie/mailowo)
pracownikom pomocy spoltecznej i/lub lekarzowi rodzinnemu, zespotowi wentylacji

w warunkach domowych, zespotowi opieki paliatywnej, Zywienia pozajelitowego -

w zaleznosci od rodzaju opieki z jakiej korzysta**.

VII zalecenie: Z uwagi na koniecznos$¢ ograniczenia liczby os6b w otoczeniu pacjenta
z SLA, gtowny opiekun przyjmuje na siebie konieczno$¢ monitorowania i zaspokojenia
podstawowych potrzeb pacjenta — zywienia, nawodnienia, podawania lekow,
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wspomagania oddychania, prowadzenia ¢wiczen rehabilitacyjnych, zapewnienia
wiasciwej higieny oraz komfortu i dobrego samopoczucia fizycznego i psychicznego.

Z uwagi na liczne obowigzki, gtowny opiekun powinien réwniez zadbac o siebie,

aby zachowa¢ dobre samopoczucie fizyczne i psychiczne. Wazne jest, aby przestrzegaé
codziennej rutyny, stucha¢ spokojnej i relaksujacej muzyki, czytac ksiazki, angazowac si¢
w ciekawe zajecia w domu 1 w miare mozliwo$ci mie¢ czas na regularne ¢wiczenia
fizyczne. Powinno si¢ unika¢ nieustannego $ledzenia wiadomosci.

VIII zalecenie: W razie bezwzglednej potrzeby wyjscia na zewnatrz, zardwno pacjent,
jak 1 opiekun/cztonek rodziny powinni podja¢ wszelkie zalecane dziatania, majace na celu
zmniejszenie ryzyka zakazenia. Wskazane sprawdzanie aktualnych zalecen dotyczacych
stosowania masek dla pacjentow/ cztonkow rodziny/innych oséb kontaktujacych sig

z pacjentem na stronach agencji rzadowych lub u lekarza prowadzacego (19-21).

Po powrocie do domu konieczne jest zdjecie ubran wierzchnich (plaszcze, szaliki,
rekawiczki, buty), toreb 1 odtozenie ich przy wejsciu. Nalezy uzy¢ zelu dezynfekujacego
zawierajacego alkohol. Maske nalezy zdja¢ dotykajac jedynie gumek (nalezy

unika¢ dotykanie r¢kami zewngtrznej czgsci maski). Po zdjeciu rgce nalezy odkazi¢
srodkami dezynfekujacymi zawierajacymi alkohol (18). Jesli pacjent korzysta z pomocy
rehabilitacyjnych/wézka inwalidzkiego, sprzety te nalezy pozostawi¢ réwniez przy
wejsciu do domu. Opiekun powinien zapewni¢ pomoc pacjentowi podczas w/w czynnosci
by zmniejszy¢ narazenie na zakazenie. Sprz¢ty/pomoce rehabilitacyjne, a takze inne
powierzchnie, w tym okolice drzwi wejsciowych, gdzie przechowywane sg ubrania
wierzchnie 1 torby, nalezy zdezynfekowaé z uzyciem detergentow lub produktow
zawierajacych alkohol (22). Ubrania mozna pra¢ zwyktym proszkiem/ptynem/kapsutkami
do prania w temperaturze powyzej 40°C.

IX zalecenie:

- Jesli u pacjenta wystapi goraczka, nieproduktywny kaszel, bol gtowy, bol miesni
lub duszno$¢ lub w przypadku kontaktu z osoba, ktora mogta by¢ zarazona,
pacjent/gtowny opiekun powinien:

zachowac spokdj; pozosta¢ w domu

zastosowa¢ maske dla pacjenta i opiekuna (18, 21);

3. zmierzy¢ temperature i zapisa¢ objawy; mie¢ zaktualizowang list¢ chorob
wspolistniejacych i przyjmowanych lekow, w tym dawkowanie i godziny ich
przyjmowania;

4. skontaktowac si¢ z lekarzem rodzinnym lub zespotem medycznym, pod ktoérego
opieka pacjent pozostaje (np. wentylacji w warunkach domowych) telefonicznie,
mailowo lub za posrednictwem dostepnych platform internetowych — w warunkach
polskich kontakt z lekarzem POZ za posrednictwem teleporady, z najblizszq stacjg
sanitarno-epidemiologiczng lub za posrednictwem infolinii Narodowego Funduszu
Zdrowia: 800 190 590, szczegotowe i regularnie aktualizowane informacje na stronie
internetowej podanej powyzej**.

5. Jesli nikt nie odbierze, wskazane ponowienie proby i postepowanie zgodnie

z podanymi instrukcjami.

Jesli pacjent stosuje nieinwazyjng wentylacje przez maske, nalezy zastosowaé maske

bez otwordw wydechowych (lub zaklei¢ otwory wydechowe tasmg), potaczong

bezposrednio z filtrem i przewodem wydechowym, do filtrowania powietrza
wydychanego. W przypadku tracheostomii do rurki nalezy podtaczy¢ filtr i przewod

N —
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wydechowy. Jesli chory wymaga odsysania wydzieliny oskrzelowej, opiekun
powinien uzy¢ fartucha, maski FFP2, okularow i rekawiczek, natychmiast usung¢
odessang wydzieline, wzig¢ prysznic, zmieni¢ ubranie, a stosowane wczes$niej uprac
w temperaturze >40°C. Poniewaz koronawirus mozne utrzymywac si¢ w aerozolu
przez co najmniej 3 godziny, nalezy stale stosowa¢ maske i okulary ochronne (22).

- Jesli u opiekuna/cztonka rodziny chorego wystapia objawy infekcji nalezy:

1. zachowa¢ spokoj; pozosta¢ w domu, nie udawac si¢ do lekarza czy osrodka
zdrowia;

2. zastosowac maski (opiekun/cztonek rodziny i pacjent) (17,18);

3. zapisa¢ objawy osoby chorej i ew. pacjenta; mie¢ zaktualizowang liste schorzen
wspotistniejacych 1 przyjmowanych lekow;

4. skontaktowac si¢ z dodatkowym opiekunem, aby mégt by¢ przygotowany do
zastapienia opiekuna gldwnego, jesli taka decyzja zostanie podjeta po kontakcie
telefonicznym z pracownikiem stuzby zdrowia;

5. skontaktowac si¢ z lekarzem prowadzacym lub zespolem pod ktorego opieka
przebywa opiekun/pacjent/linig telefoniczng COVID-19/narodow3 linig ochrony
zdrowia (w warunkach polskich kontakt z lekarzem POZ za posrednictwem
teleporady, z najblizszq stacjq sanitarno-epidemiologiczng lub za posrednictwem
infolinii Narodowego Funduszu Zdrowia: 800 190 590, szczegotowe i regularnie
aktualizowane informacje na stronie internetowej podanej powyzej**);
postepowac zgodnie z instrukcjami. W przypadku naglego pogorszenia stanu
og6lnego i/lub dusznosci, konieczno$¢ natychmiastowego skontaktowania si¢ z
catlodobowg linig telefoniczng Zespotu Ratownictwa Medycznego (w warunkach
polskich 112 lub 999**) 1 postepowania zgodnie z instrukcjami.

X zalecenie: W przypadku nasilenia niewydolno$ci oddechowej u pacjenta z SLA leczonego
w programie wentylacji domowej lub z cechami rozpoczynajacej si¢ niewydolnosci
oddechowej w przebiegu SLA (m.in. dusznosc/zadyszka podczas chodzenia, mowienia,
ubierania, kgpieli, niemoznos¢ spania na wznak z powodu dusznosci, poranne zmeczenie,
zaburzenia koncentracji, niepokoj nocny nie zwigzany z niewygodng pozycjq ciata**),
pacjent lub opiekun powinien natychmiast skontaktowac¢ si¢ telefonicznie z lekarzem

z odpowiedniego zespotu, pod ktérego opieka przebywa (zespdt wentylacji w warunkach
domowych/hospicjum domowe/poradnia specjalistyczna) i poinformowac lekarza
prowadzacego. W razie potrzeby (brak mozliwosci skontaktowania si¢ z w/w zespotami,
narastajgce pogarszanie si¢ stanu pacjenta) konieczny kontakt z catodobowa linig telefoniczng
Zespotu Ratownictwa Medycznego (w warunkach polskich 112 lub 999**) 1 postepowanie
zgodnie z instrukcjami.

XI zalecenie: W przypadku nagltego pogorszenia wydolno$ci oddechowej, pacjent/opiekun
powinien najpierw skontaktowaé si¢ neurologiem prowadzacym lub zespolem wentylacji
domowej (jesli jest pod jego opieka), w celu przeprowadzenia odpowiedniej interwencji.
Jesli konieczne (np. w przypadku brak bezposredniego kontaktu z lekarzem prowadzacym)
nalezy skontaktowac si¢ z catlodobowa linig telefoniczng Zespotu Ratownictwa Medycznego
(w warunkach polskich 112 lub 999*%*) i postgpowac zgodnie z instrukcjami. (Poniewaz

w warunkach polskich kwalifikacja do wentylacji nieinwazyjnej i inwazyjnej odbywa sie w
szpitalu, konieczny kontakt z zespotem wentylacji domowej (jesli pacjent jest pod jego opiekg)
lub z catodobowaq linig telefoniczng Zespotu Ratownictwa Medycznego, tel: 112 lub 999*%*).
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XII zalecenie: Istotne jest, aby by¢ na biezaco ale informacje pozyskiwa¢ z wiarygodnych
zrédet 1 oficjalnych stron internetowych dotyczacych danego kraju. Wskazane unikanie
nieustannego $ledzenia informacji, narazania si¢ na fatlszywe i/lub nie sprawdzone informacje
pochodzace np. z medidow spotecznosciowych. Istotne jest pozytywne nastawienie.

To jest sytuacja przejsciowa i w koncu zostanie rozwigzana.

Andra tutto bene. Vai ficar tudo bem. Wszystko bedzie dobrze.
Allt ska bli bra. Everything will be all right.
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