£ ASOCIATIA NATIONALA
MIASTENIA GRAVIS ROMANIA
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Cap. L. Preventie

Trebuie sa fim constienti cu totii ca persoanele care sufera de boli autoimune
reprezinta o grupa de risc si sunt extrem de vulnerabile la infectare cu orice fel de virus!
Asa ca, va recomandam sa urmati riguros sfaturile autoritatilor, ale specialistilor in
domeniu si ale medicilor neurologi.
Dna. dr. Crisanda Vilciu - medic specialist neurologie a rezumat foarte bine cele mai
importante recomandari: “Este bine sd fim in alertd in sensul de a mentine igiena
noastra si a mediului in care trdim, de a evita orice expunere la contaminarea de
catre cei din jur, si a evita alimentele care ar putea fi contaminate”

In continuare vom detalia aceste recomandari:
1. In primul rand TREBUIE SA RAMANEM CALMI si si invitdm si gestionidm aceasta
situatie, ineditd, in care suntem.
2. CEA MAI BUNA MASURA DE PREVENTIE - AUTOIZOLAREA LA DOMICILIU. Trebuie
amanate eventualele controale periodice sau pentru simptome pe care le mai avem de
mai multa vreme, pentru scrisori medicale, aparate medicale, adeverinte, acte pentru
expertiza de pensionare etc. TOTUL POATE FI AMANAT!
3. Respectati cu strictete regulile de igiena personala recomandate de autoritati pentru
a va proteja atat pe dumneavoastra cat si pe cei apropiati:
» Spalati-va pe maini cu apa si sapun, minimum 20 de secunde dupa orice
contact cu o suprafata potential contaminata.
» Folositi prosoape de hartie, de preferat, pentru a va sterge mainile.
» Nu va atingeti ochii, nasul sau gura cu mainile neigienizate.
» Daca stranutati sau tusiti acoperiti-va gura si nasul cu un servetel de unica
folosinta, pe care aveti grija sa-1 aruncati imediat la cosul de gunoi.
» Dezinfectati frecvent, cu solutie pe baza de alcool sau clor suprafetele cu
care intrati In contact, atat acasa cat si la locul de munca.
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» Aerisiti de mai multe ori pe zi Incaperile in care desfasurati activitati.

» NU beti lichide din aceeasi sticla/pahar cu alte persoane si nu folositi
aceleasi tacamuri.

4. Atentie foarte mare la persoana/persoanele din familie care ies din casa pentru
diferite motive (servici, aprovizionare etc) -> la intoarcerea In casa trebuiesc instituite
anumite reguli de igiend pe care sa le respecte absolut toata lumea din casa - inclusiv
copiii:

» nu se (mai) intra incaltat in casa;

» Incaltarile se depoziteaza imediat dupa descaltare in spatii inchise;

» nu ne imbratisam, nu dam mana si copiii nu sar imediat in bratele
persoanei care a intrat in casa pana cand aceasta persoana nu se spala si
desinfecteaz3;

» imbracamintea de strada se depoziteaza in spatii inchise;

» sacosele cu cumparaturi nu se pun niciodata pe masa din bucatarie, in nici
un caz nu se duc in dormitor si nu se pun pe pat. Acele sacose care se
folosesc de mai multe ori trebuiesc desinfectate in mod constant;

5. NU IESITI DIN CASA DECAT DACA ESTE ABSOLUT NECESAR
6. Daca sunteti nevoit sa iesiti din casa, aveti in vedere urmatoarele:

» Atingeti suprafetele comune - butonul de la tramvai, tastele de la interfon,
bancomat, lift, balustrade etc doar cu manusi chirurgicale sau folosind
servetele de unica folosinta;

» Evitati zonele aglomerate;

» Pastrati o distanta semnificativa, de 1,5-2 metri, fata de celelalte persoane
pe care le intalniti. In cazul in care va aflati in transportul in comun
incercati sa NU stati fata in fata cu alte persoane.

» Folositi, pe cat posibil, rute sau modalitati alternative de transport pentru
a evita zonele aglomerate de trafic de persoane. In cazul in care
programul va permite, folositi intervalele orare cu nivel scazut de trafic de
persoane.

7. Controlati-va si supravegheati-va sa nu mai duceti mana la fata (veti descoperi cu
surprindere cat de des si inconstient o faceti).

8. Limitati la maximum orice contact direct cu alte persoane, prin gesturi cum ar fi:
strangerea mainilor, imbratisarile, sarutul obrajilor sau al mainilor, atingerea fetelor cu
mainile.

9. Limitati folosirea bancnotelor si a monedelor, optand pentru plati cu cardul/telefonul
sau plati on-line.

10. Informati-va numai din surse credibile si OFICIALE.

11. in situatia in care sunteti angajat, aveti mai multe posibilititi de a evita drumul la
serviciu, prin: concediu medical, de odihna sau fara plata, zile libere pentru
supravegherea copiilor, somaj tehnic, lucrul de acasa etc. Urmariti In permanenta site-ul

Ministerului Muncii pentru ultimile informatii in acest domeniu: www.mmuncii.ro
12. Discutati un plan de “rezerva” cu persoanele apropiate, pentru cazul in care s-ar
putea sa va infectati si sa fiti dusi la spital.

URMARITI SI RESPECTATI INTOTDEAUNA COMUNICATELE OFICIALE!



ASOCIATIA NATIONALA

@ MIASTENIA GRAVIS ROMANIA

Cap. II. Trusa de urgenta pentru criza de miastenie
Un minim necesar al acestei truse este format din:

>
>

A\

YV V VY

in

Pastile Mestinon/Neostigmina;
Fiole MIOSTIN/Neostigmind - solutie injectabild. Atentie, In functie de tara de
provenientad, aceasta are diferite denumiri ;
No-Spa solutie injectabila - acesta se foloseste in combinatie cu fiola de
Miostin/Neostigmina pentru a atenua posibilele efecte adverse ale acestuia;
Seringi de unica folosinta cu ace de unica folosinta - de preferat de 5 ml;
Spirt;
Tampoane de vata sterile;
Lista cu medicamente interzise in miastenia gravis;
Cardul de urgenta Miastenia Gravis.
caz de puseu miastenic grav cu dificultati de respiratie o injectie in muschi cu

miostin/neostigmind asociatd cu no-spa poate face diferenta Intre viata si moarte!
Atentie: o injectie are efect de la 2 la 4, maxim 6 ore! Nu reprezinta un tratament in
puseu, ci doar iti ofera timp pana vine Salvarea.

In cazul in care este clar ca trebuie s fiti internat din diverse cauze - criza miastenica
sau suspect/confirmat de COVID-19 - ar trebui sa aveti pregatit deja un mic bagaj
(pentru situatia in care spitalul unde veti fi dus este in carantina) in care sa aveti:

>

>

VVVYVVYVYY

Documente medicale, internari anterioare, inclusiv de la afectiuni asociate
importante, analize anterioare, radiografii, examene CT;

0 lista cu medicatia curenta completa, EXACT ce medicamente luati, ce doze ati luat
in ultimele zile, mai ales la cortizon si mestinon, cand a fost ultima doza;

O cantitate mai mare de mestinon, miostin/neostigmina atat pastile, cat si injectabil

Cortizon - medrol sau prednison;

Medicamentele pentru afectiuni asociate pentru o perioada de 10-15 zile;

Lista cu medicamente interzise in miastenia gravis,

Cardul de urgenta Miastenia Gravis;

Documente de identitate; Cardul de sanatate;

Efecte personale.

URMARITI SI RESPECTATI INTOTDEAUNA COMUNICATELE OFICIALE!



o ASOCIATIA NATIONALA
MIASTENIA GRAVIS ROMANIA

Cap. III. Diferente intre raceala/gripa/infectie cu COVID-19 la un
pacient cu MG

CORONAVIRUS GRIPA RACEALA
Debut BRUSC Debut ABRUPT Debut TREPTAT
Incubatie 1-14 zile Incubatie 1-4 zile Incubatie 2-3 zile
Recuperare 2 saptamani Recuperare 1 Recuperare 1
saptamana saptamana
SIMPTOME PRINCIPALE | SIMPTOME PRINCIPALE | SIMPTOME PRINCIPALE
FEBRA FEBRA FEBRA JOASA
TUSE SEACA TUSE SEACA SECRETII NAZALE
(RINOREE)
DURERI MUSCULARE DURERI MUSCULARE STRANUT
STARE DE OBOSEALA STARE DE OBOSEALA DURERI DE GAT
CEFALEE SECRETII NAZALE
(RINOREE)
PRODUCTIE DE SPUTA DURERI DE GAT
DIFICULTATI
RESPIRATORII
SIMPTOME RAR SIMPTOME RAR SIMPTOME RAR
INTALNITE INTALNITE INTALNITE
VOMA VOMA DURERI MULSCULARE
DIAREE DURERI DE CAP

=== Diagnosticul diferential intre cele trei afectiuni este dificil deoarece simtomele
sunt similare, insa exista cateva deosebiri importante. De aceea un diagnostic corect
trebuie pus de cdtre medicul care va face anamneza, examen clinic riguros si teste
specifice.

=== Simptomatologia unei riceli este mai usoard decat simptomele gripei. In caz de
raceala majoritatea oamenilor au gatul iritat, apoi le curge nasul si ulterior ar putea tusi.
Aceste simptome, cat si febra si durerea de cap, pot tine cateva zile, iar persoanele pot fi
apatice in acesta perioada.

=== Prin comparatie, simptomele gripei te lovesc toate deodata: Un pacient cu gripa

are dureri de cap si musculare, incepe o tuse seacd, vocea ragusita, apar dureri In gat si
febra ridicata (pana la 41 de grade Celsius), deseori insotita de frisoane. Persoana vrea
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sa stea mai mult in pat, se simte extenuatd, nu are pofta de mancare si poate dormi ore
in sir.

===1n cazul infectiei cu coronavirus, simptomele cel mai des intalnite sunt: febra,
tuse uscata si dificultati ale respiratiei. Simptome foare asemanatoare exista intre gripa
si COVID-19, insa in cazul gripei apar mai rar dificultati in respiratie si mai putin severe,
aceastea fiind mai specifice coronavirusului. Primele simptome ale infectiei cu COVID-
19, in general, sunt: febra, urmata de tuse si stare de oboseald, dureri de muschi,
cefalee.

Pot sa fie prezente, insa mai rar, scurgeri nazale, durere de gat. Foarte rar, simptome
digestive, cum ar fi diaree, disconfort abdominal, varsaturi. In fazele in care se
instaleaza pneumonia, apar dificultati de respiratie, dispneea.

== =Simptome atipice coronavirusului: - i{i curge nasul; - durere in gat

== =Rinoreea si durerea in gat sunt de obicei semne de infectie respiratorie a cailor
superioare. Prin urmare, e destul de probabil ca cei care au stari de greata, le curge
nasul si stranutd sa aiba gripa sau o raceald obisnuita. Noul coronavirus afecteaza in
general caile respiratorii inferioare, iar majoritatea persoanelor infectate arata
simptome precum tusea seaca, insuficienta respiratorie sau pneumonie, insa nu durere
in gat.

===Din pdcate, simptomatologia aferentda infectarii cu COVID-19 este comuna
tuturor virozelor respiratorii. Ce este relevant in acest moment este CONTEXTUL
EPIDEMIOLOGIC - adica, daca persoana a calatorit in tari cu cazuri confirmate de
infectare, sau daca a intrat in contact direct cu persoane suspecte sau infectate cu
COVID-19.

Cap. IV. De unde cerem ajutor in caz de imbolnavire

Se recomanda urmatorii pasi:

1. Pentru primele simptome de viroza respiratorie se ia legatura TELEFONIC cu medicul
de familie. Acesta ar trebui sa cunoasca faptul ca suferiti de miastenia gravis si poate sa
recomande cele mai potrivite medicamente simptomatice.

2. Se ia legatura telefonic cu medicul neurolog curant de policlinica.

3. Se ia legatura cu medicul dvs. specialist neurolog din spital.

4. In momentul in care cineva este ingrijorat ci ar putea si prezinte simptome legate de
infectia cu noul coronavirus trebuie sa sune la 112 sau sa ia legatura cu Directia de
Sanatate Publica (DSP) de care apartineti.

In nici un caz NU vi prezentati personal la medicul de familie sau intr-o cameri de
garda a unui spital, pe baza suspiciunii de infectie cu coronavirus.

In caz de suspiciune de infectare va trebui si fiti transportat la spital cu izoleta.

URMARITI SI RESPECTATI INTOTDEAUNA COMUNICATELE OFICIALE!



< ASOCIATIA NATIONALA
MIASTENIA GRAVIS ROMANIA

Cap. V. Managementul unei raceli/gripe/infectii cu COVID-19 pentru o
persoana cu MG
NU INTRERUPETI MEDICATIA SPECIFICA sub nici un pretext.
» Luati medicamente antivirale sau antibiotice NUMAI LA PRESCRIPTIA
MEDICULUI
» Daca simtiti ca aceste stdri va influenteaza miastenia, luati legatura imediat cu
medicul dvs. neurolog in vederea ajustdrii corespunzatoare a tratamentului
specific (cresterea graduata a dozei de cortizon/schimbarea tratamentului etc).
» Discutati cu medicul neurolog inclusiv reajustarea  dozelor de
mestinon/neostigmina pe care le luati. NUMAI LA NEVOIE puteti mari - moderat
- aceste doze astfel incat sa puteti respira, inghiti, vorbi. Atentie: NU exagerati
cu aceste doze! Supradozajul poate determina aparitia unei crize colinesterazice
asemandtoare cu un puseu.
» Informati toti doctorii cu care intrati in contact direct sau telefonic despre
afectiunea dvs, despre istoricul bolii si despre tratamentul pe care il urmati.

Cap. V1. Apelul la 112

RECOMANDARE: Este util ca acest text impreuna cu actul de identitate, cardul de
sanatate, cardul de urgenta pentru miastenie, CU TELEFONUL medicului curant
neurolog, lista cu medicamente interzise plus o foaie cu rezumatul internarilor, sa fie
puse la indemana!

CUM SA SUNI LA 112

In acest fel nu vei fi ignorat si salvarea va veni in cel mai scurt timp!
Suni la 112.

Operatorul: Ati sunat la 112, ce urgentd aveti?

Tu (sau persoana de langa tine, in caz ca nu puteti vorbi) raspunde ASA:

IESTE IMPORTANT CUM INCEPI si CE trebuie obligatoriu si spui, fira si astepti si te
intrebe.

!ASA NU! Nu Incepi cu: “mi-e rdu, nu mai pot sd inghit, md sufoc” etc, vei fi catalogat din
start ca urgenta de cod verde, si trimit salvarea peste cateva ore (isteric(a)/atac de
panica)

IASA DA! Spune aceste lucruri indiferent ca operatorul te intreaba de simptome sau
altceval

Incepi cu : AM o urgentd medicald

Sunt un pacient cu MIASTENIA GRAVIS de X ani

Am interndri/sunt in evidentd la Clinica Fundeni (sau unde esti) de mai multi ani. Sunt pe
tratament cu Cortizon/Imuran sau Cellcept (acesta conteaza la urgenta, nu Mestinon)
FOARTE IMPORTANT!: daca am mai avut crize respiratorii in trecut, am fost intubat la
reanimare.
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AM simptome de puseu de miastenie, am mai avut si in trecut la fel, trebuie sd ajung la
spitalul FUNDENI (sau unde sunt in evidentd)

Abia DUPA ce spui acestea, astepti sd te intrebe operatorul si si ceara date.

Simptome: nu mai pot sd inghit bine, md inec cu mdncare sau apd, respir mai greu, nu pot
sd imi tin capul ridicat! nu mai am putere in mdini si picioare ... etc.

Am simptome de viroza: febrd, tuse, dureri de oase si articulatii, durere in gat etc.

in acest fel nu vei fi ignorat si Salvarea/Ambulanta va veni in cel mai scurt timp!

Cap. VII. Sfaturi pentru apartinatori
Sa-si pastreze calmul! Ei trebuie sa linisteasca si sa incurajeze pacientul, nu sa-l
panicheze si mai mult. De aceea trebuie sa fie bine informat;i.
Sa cunoasca manevrele de prim ajutor in caz de criza:
» sa puna pacientul in cea mai buna pozitie pentru ca acesta sa poata respira
» sa cunoasca exact locatia trusei de urgenta pentru criza de miastenie
» 1In lipsa unui personal calificat sa stie si sa fie capabil sa-i faca pacientului, care nu
mai poate respira, o injectie cu miostin/neostigmina

» Saretinad sau sa aiba la indemana fisa cu informatii despre pacient

» medicatia curentda (TOATE medicamentele pe care le ia pacientul, inclusiv
suplimentele alimentare)

» alergii, intolerante alimentare sau alte boli cronice ale pacientului

» datele de contact ale medicului curant

» de cati ani are boala

» daca a fost operat si cand

» cand a avut loc ultima criza miastenica si ce masuri s-au luat

» principalele medicamente care pot agrava starea pacientului (anestezice,

tranchilizante etc)
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