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SVETOVE CDG STANOVISKO K COVID-19 PANDEMII

CO VIEME?

Kongenitalne poruchy glykozylacie (CDG) su skupinou komplexnych metabolickych poruch.
Znama CDG populacia je predovsetkym pediatricka. COVID-19 je novo-identifikovany virus,
sposobujuci syndromy podobné chripke a respiraénym infekciam (a, vo vaznych pripadoch,
pneumoniu). Menej ¢asto sa mbézu objavit i gastrointestinalne prejavy (ako napr. hnacka). Aj ked
dat je stale malo, uz boli identifikované niektoré najviac zranitelné (“vysoko rizikové”) skupiny,
menovite: starsi jedinci, pacienti s placnymi a srdcovymi ochoreniami a/alebo cukrovkou.
Podrla najnovsich informacii z Centier pre kontrolu ochoreni, z angl. Centres for Disease Control
(CDC), NEUROLOGICKE PORUCHY, ako aj PORUCHY NEUROLOGICKEHO VYVOJA mézu
predstavovat zvySené riziko vaznejSieho priebehu COVID-19 infekcie. Viac informacii
najdete TU.

SYMPTOMS OF CORONAVIRUS (COVID-19)

Patients with COVID-19 have experienced
mild to severe respiratory illness.

Symptoms can include:

If you have been in
an area offected by
COVID-19 or in close
contact with
someone with
confirmed COVID-19
in the past two weeks
and develop
symptoms, call your
doctor before going
to a healthcare
facility.

Symptoms may appear
2-14 days ofter exposure.

SHORTNESS
OF BREATH

Viac informéacii o COVID-19 TU.

CO ESTE STALE NEVIEME?

Vedzte, ze: 1) Nakolko je to novy virus, je toho stale VELA, ¢o NEVIEME. Kazdym drom
zistujeme nie€o nové, takze aj informacie, obsiahnuté v tomto doporuceni sa mézu stat' rychlo
zastaralé; 2) Toto je CELOSVETOVE odporaéanie. Preto sa prevalencia COVID-19 pripadov a
prijaté opatrenia liSia v jednotlivych krajinach.
Uistite sa, Ze ste pravidelne informovani o vaSich regionalnych/narodnych opatreniach i
aktualnej situécii.
Pre viac informécii o vyskyte COVID-19 vo vas$ej krajine (aj vo svete) kliknite SEM.

Momentalne nie su k dispozicii data, ktoré by poukazovali na to, ¢i je vyssie riziko vaznejSieho
priebehu COVID-19 u vSetkych CDG pacientov. AvSak vacsina CDG pacientov ma komplexna
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https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/downloads/community-mitigation-strategy.pdf
https://www.youtube.com/watch?time_continue=7&v=mOV1aBVYKGA&feature=emb_title
https://www.worldometers.info/coronavirus/
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lekarsku anamnézu a niektoré CDG zahrfiuju aj imunodeficiencie alebo iné imunologické prejavy.
Preto infekcia COVID-19 méze byt spustac¢om inych klinickych komplikacii alebo viest k
vaznejSiemu priebehu u CDG pacientov.

CO MOZME UROBIT, ABY OSTALA NASA KOMUNITA V BEZPECIi?

1. Budte v klude, ale v strehu!
CDG pacienti/rodiny BY MALI extra dbat' na prevenciu tejto infekcie.
AKO?

Prvoradé: Stéle neexistuje lie€ba (ani preventivne opatrenie ako vakcina) pre COVID-19, takze
najlepsi spésob, ako sa vyhnut ochoreniu je nevystavit sa virusu

a) Vyhnite sa blizkemu kontaktu s ludmi, ktori su chori a priestorom s velkym poc¢tom ludi,
ako napriklad kina a koncerty, vyhnite sa i leteckému cestovaniu, pokial je to mozné.

b) Hygiena je vas najlepsi spojenec! Kazdi moznu prilezitost’ vyuzite a umyte si
ruky (aspon poc€as 20 sekund). Voda a mydlo su najlepSia moznost, ale tiez mozte pouzit
dezinfekciu na ruky na baze alkoholu (aspon 60%). Svetova Zdravotnicka Organizacia, z angl.
World Health Organisation, vydala kratke informativne video so 7 jednoduchymi krokmi, ako
chranit’ seba i svoje okolie. Pozrite si ho TU a zdielajte medzi svojimi kontaktami.

AVSAK, pokial vy, alebo &len vasej rodiny ma symptémy podobné chripke, odporti¢ame, aby ste
bezodkladne kontaktovali vasho lekara a/alebo mozte poziadat o vSeobecnu radu CDG
klinickych expertov.

NECHODTE PRIAMO DO NEMOCNICE (iba ak to je nevyhnutné)

Pokial je vo vasej krajine dostupna, kontaktujte narodnu infolinku

Nemali by ste ist’ priamo do nemocnice, pretoze méze byt centrom prenosu infekénych
ochoreni a riskujete tak vystavenie sa COVID-19 virusu.

Taktiez v mnohych mestach méze COVID-19 epidémia spbsobit:
1. Preplnenie nemocnic, veduce k nedostatku nastrojov a pomoécok potrebnych k liecbe
2. Redukciu kapacity zdravotnikov postarat sa o vSetkych pacientov, a
3. Podla predchadzajucich skusenosti s ostatnymi infekciami je zname, Ze vase dieta (CDG
pacient) mdze potrebovat intenzivnejSiu zdravotnicku starostlivost. Potreba individualnej
starostlivosti predstavuje zvySené naroky na personal nemocnice a dalSie zdroje, €o
pocas epidémie mdze viest k tomu, Ze sa vam nemusi dostat ta najlepSia mozna lie¢ba.

Pre COVID-19 je prevencia klu€¢ova, najma, ak zijete s
CDG!
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Casto kladené otazky (FAQs)

- Malo by moje CDG dieta navstevovat Skolu?

Pokial ste v oblasti s vysokou prevalenciou, mali by ste dodrziavat vSetky lokalne,
regionalne i narodné odporu€ania (ostat doma, konzultacie prostrednictvom
telefénu, praca z domu, atd.)

Ostat’ doma a nechodit’ do Skoly ma zmysel iba ak sa cela rodina vyhyba
kontaktu s velkym poétom Fudi, €¢o méze byt narocné.

- Co ak potrebujem ist do nemocnice?

a) Ak mate dohodnuty termin u lekara a...

a.1) Ste V OBLASTI S VYSOKOU PREVALENCIOU COVID-19 INFEKCI:
Pockajte, kym vas vas lekar kontaktuje a poskytne vam dalSie instrukcie. V
tychto oblastiach st nemocnice zaplavené pacientami.

a.2) Ste v OBLASTI S NiZKYM VYSKYTOM COVID-19 INFEKCIi: Zavolajte
vasmu lekarovi, alebo nemocnici VOPRED, aby ste vedeli, ¢i mate prist, alebo
termin prelozit.

b) Ak vy (vase CDG dieta) zaCnete mat symptomy COVID-19, NEODKLADAJTE
DIAGNOSTIKU ALEBO LIECBU a mali by ste ist do nemocnice. ALE,
predtym PROSIM zavolajte vadmu  oSetrujicemu  lekarovi/CDG
Expertom/vasej kontaktnej osobe v nemocnici (vyberte si tu najlepSiu moznost
pre vas pripad). Poradia vam, €o robit pre minimalizaciu akychkolvek rizik a
postaraju sa, aby ste dostali podla moznosti tu najlepSiu starostlivost.

¢) Ak ma vase dieta iné klinické tazkosti, ktoré vyzaduju medicinsku starostlivost,
a pravdepodobne potrebuje odviezt do nemocnice, NEVAHAJTE. V
URGENTNYCH PRIPADOCH mézte potrebovat ist ihned do nemocnice.
Starostlivo zhodnotte svoju situaciu a kontaktujte vasho oSetrujuceho
lekara/CDG experta.

- Malo by byt moje CDG dieta otestované na COVID-19?

Doporu€ujeme dodrzat’ lokalne a narodné usmernenia pre testovanie. V tomto
stadiu neodporu¢ame testovat CDG pacientov so ziadnymi, ani s velmi
limitovanymi symptomami. Okrem toho, niektoré vysledky mézu byt “faloSne
negativne” a preto nespravne.

- Pouzivat alebo nepouzivat masku?

Nosenie masky efektivne nepredchadza nakazeniu sa, nakolko sa musia ¢asto
vymienat’ a po pouziti adekvatne vyhodit. Taktiez riziko kontaminacie sa zvysuje
poc€as manipulacie s maskou vasimi rukami.

3 Odportc¢ania od CDG Lekarskych Expertov
Final version



. A
e o ‘.“;*‘“’ 0
s G B e
e’
PORTUGUESE _ CDGRAI -
ASBOCIATION i hiemations! Network

www.cdgitalia.org

¢

e G CDG

Y w acs W

Disarsi Congenti ol Glozstazons

- Mozeme cestovat?

Mali by ste sledovat a dodrziavat doporucenia vasich lokalnych/regionalnych
autorit. Celkovo je odporu¢ané vyhnut sa akymkolvek osobnym i pracovnym
cestam, aby ste minimalizovali kontakt s ostatnymi. Ak cestujete a trpite
respiracnymi problémami pred, po€as alebo po vasej ceste, prosim, vyhladajte ¢im
skor lekara a povedzte o svojej cestovatel'skej anamnéze.

- Moje deti maju otazky. Kam ich mam adresovat?

Strach, Uzkost a velké mnozstvo neustalych sprav z médii, ako aj zmeneny
pristup/rutina v rodine méze ovplyvnit aj vase deti. Nezdrahajte sa situaciu im
vysvetlit' (prispdsobivo k ich moznosti porozumenia). Povedzte im, pre¢o maju byt
viac opatrné a motivujte ich, aby dodrziavali hygienické opatrenia. Spravte z tychto
situacii srandu a u€enie sa novym veciam!

Pre viac rad, kliknite SEM (po anglicky), SEM (po Spanielsky) a SEM (po
portugalsky).

Délezité zdroje informacii
WHO - World Health Organization, https://www.who.int/news-room/g-a-detail/g-a-coronaviruses
CDC - Centres for Disease Control https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/index.html

SCHVALENE:

Referenéni experti:

Dr. Eva Morava Dr. Rita Barone

Mayo Clinic, Rochester, USA University Hospital of Catania, Catania, Italy
Dr. Mercedes Serrano Dr. Jaak Jaeken

Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona, Spain University Hospitals Leuven, Leuven, Belgium
Dr David Coman Dr. Ruqgaiah Altassan

Australia Saudi Arabia

Dr. Laia Alsina

Dr Andrew Edmonson

Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona, Spain Children’s Hospital of Philadelphia, USA
Dr Christima Lam Dr Stephanie Grunewald
University of Washington and Seattle Children’s Hospital, USA UK

Dr Erik Eklund

Dr Marie-Ann Vals

Skane University Hospital and Lund University, Sweden Tartu University Hospital Children’s Clinic, Tartu, Estonia
Dr Jolanta Sykut-Cegielska Dr Bradley S. Miller

The Institute of Mother and Child, Poland University of Minnesota Masonic Children's Hospital
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https://kidshealth.org/en/parents/coronavirus-how-talk-child.html
https://faros.hsjdbcn.org/es/articulo/como-hablar-sobre-coronavirus-ninos
https://observador.pt/especiais/escolas-fechadas-e-coronavirus-o-que-devem-fazer-os-pais-que-direitos-tem-e-como-devem-falar-com-os-filhos/
https://www.who.int/news-room/q-a-detail/q-a-coronaviruses
https://www.cdc.gov/coronavirus/2019-ncov/index.html
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Organizacie:

Vedecké organizacie

Frontiers in CDG Consortia (FCDGC)

CDG & Allies - Professionals and Patient associations International Network (CDG&Allies-
PPAIN)

MetabERN — European Reference Network for Rare Metabolic Diseases

Mayo Clinic

Narodny Ustav Detskych Chordb, Bratislava, Slokavia

Zdruzenia pacientov:

The Portuguese Association for CDG (APCDG)
CDG CARE

CDG UK

CDG ltalia

CDG The Netherlands (VKS)

Asociacion Espafiola CDG (AESCDG)

Les P’tits CDG

Amour Fund
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