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Mezindrodni den celiakie a realizace projektu CD Skills

Mezinarodnim den celiakie (16. kvéten) je kaZzdorocné pfrileZitost, kdy se pacienti snazi zvysit pové-
domi o této nemoci a upozoriuji Sirokou verejnost i osoby s rozhodovaci pravomoci na potize, kte-
rym celi.

V Ceské republice se kazdy rok v kvétnu kond Celostatni setkani Sdruzeni celiakéi CR — akce uréena
pacientim, odborniklim, osobam zajimajicim se o problematiku celiakie, osobam s alergii na lepek

a vsem zajemclm o bezlepkovou dietu. Z divodu protiepidemickych opatreni se letosni XXI. setkani
pfesouva na zafi 2021. Tato akce bude i pfilezitosti prezentovat dosavadni vysledky mezinarodniho
projektu CD SKILLS financovaného z fondl Evropské unie v ramci Interreg Danube Transnational Pro-
gramme, na kterém se spolu s dalSimi partnery podili VSeobecna fakultni nemocnice v Praze. Projekt
CD SKILLS reaguje na vyzvy pacientd s celiakii s cilem zvysit znalosti o této nemoci a vyvinout nové
sluzby pro zlepseni kvality Zivota ,,celiak(”. V rdmci projektu funguje sit partnert z rdznych zemi

a segmentu, coz umozni nejen vyménu zkusenosti a stavajici praxe, ale i vyvoj novych sluzeb a inova-
tivnich postupd.

Celiakie je autoimunitni onemocnéni vyplyvajici z nesnasenlivosti lepku/precitlivélosti na lepek.
Pacienti s celiakii musi celozZivotné dodrZovat pfisnou a dlislednou bezlepkovou dietu. Jakdkoli umy-
sInd nebo nedmyslina konzumace lepku mlze mit zavazné a nékdy i nevratné dlsledky na zdravi paci-
entd. MUZe vést k vy3si nemocnosti a umrtnosti, ovlivnit skolni vykon u déti, zvysit absence v zamést-
nani a mit tak zadsadni negativni dopad na systémy zdravotni péce a spolecnost obecné.

Celiakie se mlze objevit v jakémkoli véku, i kdyZ je obvykle diagnostikovana v détstvi. Postihuje
dvakrat vice Zen nez muz(. PostiZeno je vice nez jedno procento populace, coZ je v Podunajském regi-
onu* asi 1,2 milionu lidi. AZ 80 % pacientl s celiakii zGstava nediagnostikovanych a mnoha pacientiim
je nemoc diagnostikovana s velkym zpozdénim, v nékterych evropskych regionech to mize trvat az
10 let. Dlvodem je nizké povédomi a nedostatek znalosti o této nemoci, omezeny pfistup k diagnos-
tickym nastrojlm, relativné Spatny vybér inovativnich vzdélavacich metod a neefektivni sdileni infor-
maci.
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Pacienti s celiakii celi fadé obtizi, napfiklad:

e 0pozdénad diagnostika zplsobena nizkym povédomim o nemoci,

e ceny bezlepkovych vyrobkd jsou v porovnani s podobnymi produkty obsahujicimi lepek 6 az
8krat drazsi,

e ve vefejnych kuchynich, na pracovistich, ve Skolkach, Skoldch, domovech s pecovatelskou
sluzbou, restauracich, a dokonce i v nékterych nemocnicich chybi vybaveni a znalosti k pti-
pravé bezlepkovych jidel. Osoby trpici celiakii (od malych déti a studentl aZz po dospélé
a starsi lidi) tak mohou byt ochuzeni o moznosti jist mimo domov, coz mze vést k socialni
izolaci.

Jednou z aktivit projektu CD SKILLS je proto ptiprava nového integrovaného vzdélavaciho modelu pro
zaméstnance matefskych skol, skolnich a nemocnicnich kuchyni a kuchyni v oSetfovatelskych zarize-
nich.

ViCE O CELIAKII
Mezinarodni den celiakie

U prileZitosti Mezinarodniho dne celiakie upozoriuji vSechny evropské organizace celiakl spojené v
zastresujici organizaci AOECS (Asociace evropskych organizaci celiak(l) na hlavni problémy:

e Jidlo pacientU s celiakii musi obsahovat méné nez 20 mg lepku na kilogram finalniho pro-
duktu. Dieta je proto velmi naroc¢na, protoze lepek se nachazi v obilovinach, jako je pSenice,
Zito, jeCmen a béZny oves. Oves bez lepku je tolerovan vétsinou pacientd, ale ne vSsemi. Le-
pek, ktery je pro pacienty s celiakii toxicky, je navic ¢asto pfitomen jako kontaminant nebo
pfisada v mnoha vyrobcich, u kterych se to neocekava.
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e NedodrZovani bezlepkové diety a neimysina konzumace lepku mizZe mit zavazné a v pripadé,
Ze se opakuje, i nezvratné zdravotni nasledky. MUzZe se jednat o problémy s travenim, bolesti
bficha, nevolnost a zvraceni, Ubytek hmotnosti, chudokrevnost, chronickou unavu, bolaky
(afty) v ustech, Duhringovu herpetiformni dermatitidu, patologické zlomeniny kosti, osteo-
pordzu, abnormalini hladiny jaternich enzym{, poruchy reprodukéniho zdravi, riizné neurolo-
gické a psychologické problémy, opoZzdéni rlistu a vyvoje u déti. Celiakie je spojena s dalsimi
autoimunitnimi chorobami, jako je onemocnéni stitné Zlazy, cukrovka, neurologické nemoci
a nékdy i rakovina. Nedostatecna vyZiva vede k vyssi morbidité a mortalité, Spatnému skol-
nimu vykonu, vys$si absenci v praci a ma negativni dopad na systémy zdravotni péce a spolec-
nost obecné.

e Bezlepkové produkty jsou drahé a pro mnoho pacientd je obtizné si je dovolit, financ¢ni pod-
pora v Ceské republice pro tyto pacienty je velmi omezena. Vy$si finanéni podpora na nékup
bezlepkovych produktd, potravin na lékafsky predpis nebo speciadlni dariové ulevy, coZ jsou
feSeni dostupna v nékterych evropskych zemich, by sniZily zdravotni komplikace a jejich di-
sledky a jejich ndvratnost v Usporach za 1é¢bu by byla rychla.

CD SKILLS

Hlavnim cilem projektu CD SKILLS (Improving celiac disease management in the Danube region by rai-
sing the awareness, improving the knowledge and developing better skills) je zvySovani znalosti o ne-
moci a rozvoj novych sluzeb ke zlepseni kvality Zivota pacientl v Podunajském regionu. Partnerstvi
zahrnuje nemocnice, univerzity, asociace, mistni komunity a producenty potravin z Bélehradu,
Budapesti, Debrecinu, Grazu, Meranu, Mnichova, Prahy, KiSinévu a Zahrebu. Projekt zacal 1. ¢ervence
2020 a navazuje na Uspésné projekty CD-MEDICS, LQ-CELIAC a Focus in CD.

Realizaci projektu CD SKILLS bychom chtéli pfekonat zjisténé obtize a zajistit vyssi Ucinnost a udrzitel-
nost systému verejné zdravotni péce, které budou schopny uspokojit zdravotni a socialni potreby pa-
cientl s celiakii a Sirsi spole¢nosti.

DuleZitou pocatecni aktivitou projektu je vyhodnoceni postupll zvladani celiakie v regionu a nasledna
implementace nové inovativni vzdélavaci strategie kombinujici tradi¢ni metody uceni a moderni na-
stroje e-learningu. Bude vyvinuta a implementovana platforma pro vyménu znalosti a osvédcéenych
postupl mezi zdravotnickymi pracovniky. Testovano bude sedm pilotnich aktivit v rdémci projektu —
od novych a vylepSenych diagnostickych metod, které umozni Ucinné a v€asné odhaleni nemoci a je-
jich komplikaci, aZ po pilotni feseni, ktera budou moci zlepsit kvalitu Zivota pacientd s celiakii.

Bude vyvinut, vyzkousen a implementovan novy vzdélavaci program v praxi. Program bude sestavat
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z prednasek riznych odbornik(, workshopl o tom, jak pripravit bezlepkové jidlo, e-learningovych
kurz(, video prezentaci a dalsich. K dispozici bude rfada vzdélavacich materialG: privodce pro paci-
enty, broZura pro zdravotnické pracovniky, broZzura pro kuchare, plakat pro personal kuchyné s po-
kyny, karty se zakladnimi bezlepkovymi recepty a scénar pro studeny stiednich a vysokych skol. To
vSe bude k dispozici na specialné navrzené platformé.

Hlavnim cilem téchto aktivit je predstavit pracovnikim kuchyné jednoduch3, ale pfisna pravidla pro
pfipravu bezlepkovych jidel. Pravidla zahrnuiji:

e Cteni etiket na potravinarskych vyrobcich a kontrola obsahu lepku,

e skladovani a manipulace s potravinami, aby se zabranilo kontaminaci lepkem,

e (isténi a oddélovani kuchynského nacini,

e (iSténi a samostatné pouZivani stolll a pultl, aby se zabranilo kontaminaci lepkem,
e dodrzovanireceptl a pravidel pfi pripravé a servirovani jidla.

Nasim cilem je informovat o zakladnich pravidlech pripravy bezlepkovych jidel a zajistit pacientlim
s celiakii bezpecné bezlepkové stravovani mimo jejich domov.

Vice o projektu:

http://www.interreg-danube.eu/approved-projects/cd-skills
https://www.vfn.cz/odbornici/veda-a-vyzkum/evropske-granty-vfn/cdskills/

Datum zahajeni projektu: 1. 7. 2020

Datum ukonceni realizace projektu: 31. 12. 2022

Rozpocet projektu: celkem 1 640 110 EUR, z toho pro VFN 132 080 EUR (112 268 EUR z ERDF a spolu-
financovani z vlastnich zdrojd VFN ve vysi 15 %, tj. 19 812 EUR)

Garant projektu (pracovisté): Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu

Registracni Cislo projektu: 571 — CD SKILLS

*Projekt byl podpofen ve 3. kole vyzvy programu nadndrodni spoluprace Interreg Danube Transnatio-
nal Programme. Tzv. ,Dunajsky region” zahrnuje Rakousko, Bosnu a Hercegovinu, Bulharsko, Chor-
vatsko, Ceskou republiku, Némecko (Bavorsko, Badensko-Wiirttembersko), Madarsko, Moldavsko,
Cernou Horu, Rumunsko, Srbsko, Slovensko, Slovinsko, Ukrajinu.
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O Vseobecné fakultni nemocnici v Praze

Vieobecna fakultni nemocnice v Praze (VFN) patfi mezi nejvétsi nemocnice v CR. Poskytuje zakladni,
specializovanou, a zvlasté specializovanou lécebnou, osetfovatelskou, ambulantni a diagnostickou péci
détem i dospélym ve viech zadkladnich oborech. Zajistuje také komplexni lékdrenskou pédi, véetné
technologicky naro¢nych pfiprav cytostatik nebo sterilnich [éCivych pripravkd. Je zaroven hlavni
vyukovou zakladnou 1. 1ékarské fakulty Univerzity Karlovy v Praze a nejvétSim vyzkumnym medicinskym
pracovistém v CR.

www.vfn.cz

O 1. lékaiské fakulté Univerzity Karlovy

1. lékarska fakulta Univerzity Karlovy je nejvétsi z Ceskych lékarskych fakult — navstévuje ji pres 4500
studentl. Zakladnimi studijnimi programy jsou vSseobecné a zubni lékarstvi, kromé nich nabizi fakulta
studium dalSich zdravotnickych obor(i, specializacni a celozivotni vzdélavani a rfadu doktorskych
programu. Kazdoro¢né absolvuje 1. LF UK vice nez 300 novych lékara.

www.If1.cuni.cz

O Sdruzeni celiaka CR, z. s.

Od roku 1998 pomaha vsem, ktefi musi ze zdravotnich divod( dodrzovat bezlepkovou dietu a jejich
rodindm. Provozuje Poradnu pro détské i dospélé celiaky z celé CR na Klinice pediatrie a dédi¢nych
poruch metabolismu (dfive KDDL) VFN v Praze. Porada celostatni setkani celiakli s odbornym progra-
mem a prezentaci vyrobcl a dovozcll bezlepkovych potravin. Je ¢lenem AOECS. Vydava Rukovét celiaka
a Ctvrtletniky Zpravodaj Sdruzeni celiakd. Vice informaci na www.celiaci.cz

Pro dalsi informace:
Mgr. Marie Hefmankova, tiskova mluvéi VEN v Praze, e-mail: marie.hermankova@vfn.cz, tel.: 224 962 074
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