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Mili ¢tenari!

Pokud drzite tuto brozuru, znamena to, ze bud vy sami,

nebo nékdo z vaseho okoli mate cystickou fibrézu. Moc

dobte vime, Ze to neni lehka situace. My z Klubu cystické

fibrézy jsme tu proto, abychom vam ji ulehéili. Spravna

vyZziva je pro vas zdravotni stav klicova - a mit vsechny

dileZité informace pohromadé (a po ruce!) by se vam

mohlo hodit.
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Proc je vyziva
dilezita?

Pacienti s cystickou fibrézou, zejména ti s ne-
dostatecnou funkei slinivky btisni, pottfebuji do-
statek energie a vSech potiebnych Zivin, protoze
jejich télo hidife vstiebava tyto hlavni Ziviny a v tu-
cich rozpustné vitaminy a maji vy$si energetic-

ké naroky nez jejich zdravi vrstevnici.

Pestra a vyvazena strava pomaha udrzet dobrou
funkeci plic, svalovou silu, obranyschopnost
a udrzeni idealni hmotnosti. PodvyZiva z(istava
spojena s horsimi plicnimi funkcemi, zvySenym
rizikem kolonizace bakterii Pseudomonas aerogi-

nosa, snizenou kvalitou Zivota a horsi prognézou.

Doporucena energeticka hodnota jidelnicku je
velmi individualni a je potfeba zohlednit vék, po-

hlavi, zdravotni stav a pohybovou aktivitu.

Jak se hodnoti

stav vyzivy?

Antropometrie zahrnuje pravidelné sledovani
hmotnosti, vy3ky a index télesné hmotnosti (body
mass index, BMI). BMI jako jediny indikator neni
dostatecné citlivy, uvadi se, ze az tretina pacient(
s CF je ,,obéznich s normalni hmotnosti*, tj. maji
normalni BMI (18,5-25 kg/m?), ale nizké procen-
to svalové hmoty a vy33i télesného tuku (% tuku
>30 % u zen, >23 % u muz().

Laboratorni testy se zaméruji na sledovani séro-
vych bilkovin, hladin vitamin@ (zejm. rozpustnych
v tucich A, D, E), mineralnich latek a nékdy i sto-
povych prvki (zejména sodiku, drasliku a chlorid(,

dale Zeleza, popfipadé i zinku a selenu).

Hodnoceni télesného slozeni m(ze byt doplné-
no o bioimpedanéni analyzu (BIA), kterd hodno-
ti mnozstvi tukové hmoty a hmoty bez tuku, jde
o neinvazivni vySetfeni. Specialni rentgenové vy-
Setfeni denzitometrie (DEXA) hodnoti dobfe ne-
jenom sloZeni téla, ale i hustotu kosti (hapt. u lidi
s nizkym BMI, s c¢astymi zlomeninami, pfi lé¢bé
kortikoidy).




Cil vyzivy u adolescentti
a dospélych s CF

UdrZet BMI 2 22 u Zen a 2 23 u muzii, pokud neni dopo-
ruceno jinak CF tymem.

Zajistit dostatek energie a bilkovin pro zachovani svalo-
vé hmoty a imunity (pfiloha 1).

Pokrac¢ovat v suplementaci vitamind A, D, E, K, mine-
ralnich latek a soli dle doporuéeni CF tymu (ptiloha 2).

Sledovat potfebu a davky travicich enzymii podle p¥ijmu
stravy.
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Pravidelné sledovat hladiny vitamind, mineralnich Ia-
tek, glukézy a lipidi.

Specifika stravovani
pro jednotlivé skupiny

ADOLESCENTI S CF

zajistit dostatecny ptijem energie
a bilkovin, protoZe rist a puberta
zvysuji energetické potfeby,
které mohou byt pfi CF obtiznéji
naplnény, a puberta mdze byt
opozdéna. Pravidelny monitoring
rlistu, télesné hmotnosti a slo-
Zeni téla je proto velmi dllezity,
aby bylo mozné véas upravit
stravu ¢i suplementaci a podpofit
optimalni vyvoj a zdravi.

Jezte pravidelné (5-6x denné),
aby byl zajistén dostatecny prijem
energie. Zaradte kvalitni, nutrié-
né i energeticky bohata jidla

s dostatkem bilkovin (z masa, ryb,
vajec, luéténin atd.) a kvalitnich
tukd (ofechy a seminka, rostlinné
oleje, avokado, syry, plnotuc¢né
mlé&né vyrobky).

Pravidelné doplfujte vitaminy
rozpustné v tucich (A, D, E, K)
a mineraly, jako je vapnik a Ze-
lezo, které jsou dllezité pro rdst
a zdravi kosti.



DOSPELI S CF TEHOTNE S CF

Dospéli s cystickou fibrézou by Prakticka doporui’:eni Béhem téhotenstvi se energetic- Prakticka doporuéeni
méli udrzovat dostatecny energe- ké a nutri¢ni naroky dale zvysuiji.
ticky pfijem a pravidelné sledovat DlleZité je zacit téhotenstvi s opti-
télesnou hmotnost a slozenf téla. malni hmotnosti a béhem téhoten-
U Casti pacientd se miZe objevit stvi kontrolovat pfirdistky hmot-
nadvaha nebo obezita, ktera ale nosti. Strava by méla byt pestra
nemusi znamenat dostatec¢né a dostatecné energeticky vydatna
mnozstvi svalové hmoty. Mnoho s vysokym obsahem kvalitnich
dospélych s CF ma také obavy bilkovin a zdravych tukd. Klicovy
tykajici se télesného obrazu, proto je dostatecny pfijem vitamin(

je dllezité pristupovat k témto rozpustnych v tucich, kyseliny
tématlm citlivé. Dlraz neni kladen listové, zeleza a vapniku, protoze
na sledovani ¢isla na vaze a BMI, jejich potreba je v téhotenstvi

ale na zlepseni télesného slozeni vyssi. Je tieba pokracovat v uzivani
a zivotniho stylu, které pomohou travicich enzym, pokud je prede-
podpofit kvalitu Zivota a zvladani psano, a konzultovat nutri¢ni péci
onemocnéni. pravidelné s CF centrem.

Jezte Castéji a zaFazujte kaloricky
hutnad jidla s dostate¢nym pfi-
jmem energie a bilkovin pro rdst
plodu i zdravi matky.

Jezte kvalitni potraviny s do-
statkem bilkovin, tuk( a sacha-
ridGi s dostate¢nym mnozstvim
vlakniny pro podporu stfevni
mikroflory.

Dopliiujte vitaminy A, D, E, K,
kyselinu listovou a mineralni latky
(zejm. vapnik nebo Zelezo) podle
doporuceni |ékare.

PFi planovani jidelni¢ku dbejte na
pravidelnost stravy, dostatecny
ptijem tekutin a sledujte, zda
nedochazi k nechténym vykyvim
hmotnosti.

Pokracujte v uzivani travicich en-
zym( podle doporuceni CF tymu.
V pfipadé obav o télesnou
hmotnost nebo slozeni téla je
vhodné konzultovat Upravy stravy
s nutri¢énim terapeutem, ktery
vam pom(Ze nastavit doporuceni
podle individualnich potfeb.

Co je cilem vyzivy?

Udrzet optimalni vahovy ptirQistek
dle doporuéeni CF tymu (obvykle
11-16 kg u normalni vahy, indivi-
dudlné pti podvaze nebo nadvaze).



SENIORI S CF

S vyssim vékem se mlize ménit
chut k jidlu, zvysuje se riziko
ztraty svalové hmoty (sarko-
penie) a podvyZzivy, co? mize
ovlivnit funkci plic a kvalitu Zivota,
také mohou pribyvat komplika-
ce, jako je diabetes u CF, kostni
onemocnéni s (bytkem kostni
hmoty (osteopenie, osteoporéza),
onemocnéni jater.

Strava by méla byt pestra, s dosta-
te¢nym pfijmem bilkovin pro udr-
Zeni svalové hmoty a s dostatkem

energie podle aktualni hmotnosti
a fyzické aktivity. Je vhodné zafa-
zovat potraviny s vyssi hustotou
zivin a sledovat pfijem vitamin(
a mineralnich latek, zejména vita-
mind A, D, E, K a vapniku.

Pravidelny pFijem tekutin je
dullezity kvali prevenci dehydrata-
ce, ve stafi se pocit Zizné snizuje.
Pokud je funkce slinivky nedosta-
teCna, je nadale potfeba uZivat
enzymy s kazdym jidlem.

Co je cilem vyzivy?

Udrzet stabilni hmotnost
a svalovou hmotu.

Zajistit dostatecny pfijem

energie, bilkovin a vitamind.

Pokracovat v enzymatické
|é¢bé podle doporuceni.

Prakticka doporuéeni

Jezte pravidelné a energeticky bo-
hata jidla i pfi mensi chuti k jidlu.

Podavejte tekuté vyZzivové
doplnky, pokud je pfijem stravy
nedostatecny.

Zajistéte hydrataci a prijem soli
dle doporuceni CF tymu.

Nezapomerite na pohyb pro
udrzeni svalové hmoty a sily
dle moznosti zdravotniho stavu,
vhodny je i silovy trénink.

v

v

Pamatujte

Spravna vyziva je zakladni sou-
¢asti péce o CF v kaZzdém véku.

Nebojte se konzultovat opti-
malni hmotnost, télesné slozeni,
dietni rezim, davkovani enzym
a suplementaci s CF tymem,
vyZzivové poradenstvi je soucasti
multidisciplinarni tymové péce.
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Specifika pri uzivani
modulatori CFTR proteinu

Moderni lé¢ba cystické fibrozy pomoci modulator(i CFTR proteinu m(ize vyraz-
né zlepsit traveni a celkovy komfort. Diky této 1é¢bé mlzete mit lepsi ¢ich
a chut, co? ¢asto vede ke zvySené chuti k jidlu. Clovék obvykle snaze p¥ibira
na vaze, ma méné bolesti bficha a méné potizi s palenim zahy nebo refluxem.
Stolice mlze zménit charakter a konzistenci, mlize byt méné mastna, protoze
|[écba pomaha lepsimu traveni a vstfebavani zivin.

evwrs

Je dilezZité védét, Ze diky této [é¢bé mliZzete mit nizSi energetickou potiebu,
nicméné obvykle budete potifebovat o néco vice energie nez zdravi vrstevnici.
Jestlize uZivate travici enzymy, je nutné podavat je i nadale, dokud lékaF ne-
potvrdi, Ze je Ize vysadit.

Pokud sledujete hladinu cukru v krvi, pokracujte v tomto sledovani i nadale
a davky inzulinu upravujte podle doporuceni odbornikd.

Na zacatku lé¢by modulatory se m(iZze objevit zacpa. Je to proto, Ze [é¢ba ovliv-
ni i ¢innost strev, kterd se za¢nou hybat a fungovat jinak. Obvykle tato zacpa
odezni béhem nékolika dnd, ale Ize ji predchazet. Pomaha ptijimat dostatek
tekutin. Prospésny je také pohyb, napf. prochazky podporuji spravnou ¢innost
stfev. Ddle je vhodné zaFadit do jidelni¢ku vice vldkniny, napFiklad ovoce (kiwi,
jahody, bor(ivky), zeleninu (mrkev, hrasek, cuketu), ovesné vlocky, celozrnné
pecivo, obiloviny a lusténiny (¢ocka, fazole, cizrna). V nékterych ptipadech miize
CF tym doporudit pouziti zmékéovadel stolice (nap¥iklad Forlax).

Po nasazeni modulatorti mdze byt také mozné snizit mnozstvi soli, které
bézné prijimate, vétSinou staci ptisolovat jen v pfipadé horecky nebo pfi velkém
horku. Potfeba doplfiovat vitaminy rozpustné v tucich se také mlize ménit,
proto vzdy postupujte podle doporuceni CF tymu.

Jak spravné
uzivat modulatory?

Tabletky modulatoru se musi uzit s jidlem obsahujicim tuk, ktery zvy-
Suje jejich vstiebavani (a pankreatickou substituci, jestlize ji uzivate).

Vyrobce neudava mnozstvi tuku, které je potfeba s davkou Iéku snist,
obecné se ma za to, Ze s tabletami stac¢i 10 g tuku.

Ptiklady vhodnych potravin: maslo, olej, vejce, syry, plnotu¢né mléc-
né vyrobky, maso, je dobré zaradit i zdravéjsi tuky s nenasycenymi
mastnymi kyselinami, které se nachazeji v rostlinnych olejich (olivovy,
fepkovy, aradidovy a kukufi¢ny), avokadu, olivach, ofesich (vlasské,
liskové aj.), mandlich, arasidech a ofechovych maslech, sluneénicovych

seminkdach, nékterych rybach (losos, sled, turidk a pstruh).

Dobré védét k jednotlivym potravinam

POTRAVINA OBSAH TUKU

(cca)

avokado % plodu (70 g)
arasidové maslo + banan 1 IZice (20 g)
300 ml

plnotuc¢ny tvaroh 100 g

nebo smetanovy jogurt

1 vrchovatd IZice (20 g)

plnotucné mléko

platkovy syr (45 %)
oriskové maslo
maslovy croissant
rohlik s maslem
Nutridrink Multi Fibre

Vyhnéte se grapefruitu, éervenym pomeranéim, ﬁﬂZﬂkI
pomelu a tfezalce - ovliviiuji iéinnost lécby. .

13
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Rizika spojena s obezitou

Vysokotuéna a vysokokaloricka strava mdze mit negativni dopad na zdravi
stdce a cév a vést k nechténému pFibirani na vaze.

Prevalence nadvahy ¢i obezity u dospélych s CF se dramaticky zvysila, v této
dobé ma asi 30 % dospélych s CF nadvahu nebo obezitu. Pfibyva takeé tzv. obéz-
nich s normalni hmotnosti. Obezita a vyssi podil tuku mohou pfispivat k civilizac¢-
nim onemocnénim, onemocnénim srdce a cév, inzulinové rezistenci, syndromu
spankové apnoe, vysokému krevnimu tlaku.

Co to znamena pro vas?

v Sledovat nejen BMI, ale také slozeni téla.

v Soustfedit se na vyvazenou stravu, na kvalitu potravin

7 ve

a aktivni Zivotni styl.

v Pravidelné konzultovat vahu a vyzivu s CF tymem,
aby se predeslo metabolickym komplikacim.

Shrnuti dopadti podle kategorii

STAV EFEKT NA PLICE | DALSI RIZIKA
normalnf vaha dobré plicni funkce | idedlnf stav

(normalni FEV1)
nadvaha lepsi FEVA1, kardiometabolicka rizika: vyssi tlak,
(BMI 25-29,9) méné exacerbacf cholesterol, inzulinova rezistence,

ztucnénf jater

obezita zadné dalsi zlepseni | vyznamna kardiometabolicka rizika;
(BMI 230) plicnich funkef riziko diabetu spojeného s CF
obezita s normalni | horsi plicni funkce | nevhodna télesna kompozice
hmotnostf

Co kdyz pribiram
moc rychle?

Lékar nebo nutriéni terapeut mlze doporudit v ji-
delnicku vice ovoce a zeleniny, libového masa

a dalsi zdroje bilkovin s nizsim obsahem tuku, na-

priklad mlécné vyrobky typu cottage, polotucny

tvaroh, platkovy syr s 30 % tuku v susiné. Snizeni

mnozstvi tukd ve stravé docilite i omezenim ole-

je, masla, smetany a tu¢nych pomazanek, chipsu,

zmrzliny, tuénych syr(i a ofechovych masel.

Je vhodné omezit uzivani nutriénich doplrikai,

pokud nejsou aktualné doporuceny lékatem Ci

nutri¢nim terapeutem. Je také vhodné omezit

sladkosti a prlimyslové vyrabéné snacky, stejné

tak fast food a polotovary.

Doporucuje se také zatazeni mensich porci jidel
a méné svacin béhem dne. Hlavnim napojem

by méla byt ¢ista voda a pfi sportovnich akti-

vitach Ize vyuZit nekalorické iontové napoje pro

doplnéni soli.




Obecné zasady
zdraveé vyzivy

PRAVIDELNY STRAVOVACI REZIM

Jezte v pravidelnou denni dobu tak, jak vam vyhovuje, doporucuji se
obvykle bud 3 vétsi jidla, nebo 5-6 mensich jidel denné. Pravidelné stra-

,,,,,

PRIMERENE PORCE

Dodrzujte pravidlo ,polovina tali¥e zelenina, étvrtina bilkoviny,
étvrtina sacharidy*. Vyhnéte se no¢nimu pfejidani. Zafadte idealné
do kazdého hlavniho chodu zdroj bilkovin (libové maso, tufidk, mlééné

vyrobky, vejce, lusténiny aj.). PFedejdete tim pfedéasnému pocitu hladu.

ROZMANITOST STRAVY
Kombinujte réizné druhy bilkovin, tuki a sacharidii. Pestra strava po-

mUze zajistit ptijem vSech esencialnich vitamind a minerald.

DOSTATECNY PRIJEM VLAKNINY

Zatadte do jidelni¢ku celozrnné obiloviny (ovesné vlogky, quinoa, ce-
lozrnny chléb), lusténiny (¢ocka, fazole) a éerstvou zeleninu (4 porce
denné) a ovoce (2 porce denné). Celé syrové ovoce vas zasyti vic nez
ovocny dZus a obsahuje navic vlakninu a dalSi zdravi prospésné latky.
Vlaknina podporuje traveni, snizuje cholesterol a udrzuje stabilni hladinu

cukru v krvi.

5.

8.

PRAVIDELNY PITNY REZIM
Denné vypijte alespofi 2-2,5 litru vody (v zavislosti na fyzické aktivitg).
Omezte kavu a alkohol, které dehydratuji. Alkohol je energeticky velmi

bohaty, avsak ptidanou vyzivovou hodnotu nema Zadnou.

VEDOME STRAVOVANI
Jezte pomalu a v klidu, bez rozptylovani (napt. u televize). Respektujte

signaly hladu a sytosti, nepfejidejte se.

OMEZTE PRUMYSLOVE ZPRACOVANE POTRAVINY
Vyhybejte se potravindam s vysokym obsahem p¥idanych cukrd, trans-
tukii a soli (sladkosti, fast food, uzeniny). Preferujte pFirozené zdroje

Zivin, misto slazenych napojl pijte vodu nebo neslazeny caj.

OMEZTE SMAZENI

Uprednostiiujte vakeni v paFe, peéeni, duseni, pfipravu v horkovzdus-

né fritéze. SmaZzena jidla obsahuji nadbytek tuku a karcinogennf latky.

SEZONNI A LOKALNi POTRAVINY
Je-li to moZné, nakupujte sezonni a mistni ovoce a zeleninu, maji vyssi

obsah Zivin a nizsi ekologickou stopu.

10. POZOR NA SKRYTE CUKRY

Ctéte etikety, cukr jako dal3f p¥idany zdroj energie se skryva i v keéu-
pech, cerealiich nebo ochucenych jogurtech. Maximalni doporuéeny

denni ptijem je 50 g cukru (pro dospélého).

17
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Potravinové dopliky
a suplementace

Pro¢ jsou dopliky diilezité?

Adolescenti a dospéli s CF maji zvysené energetické a nutri¢ni naroky. Suple-
mentace vitamin{ a minerald pomaha vyrovnavat nedostatky, ale je nutné ji
cilené nastavit podle individudlnich pot¥eb. Suplementace je vzdy indivi-
dualni a je tfeba ji nastavit s CF tymem, protoze nadbytek nékterych vitamin(
(zejména A) mizZe byt toxicky.

Jak se suplementace méni
p¥i uzivani CFTR modulatori?

1. LEPSi VSTREBAVANI TUKU A VITAMINU

— Diky Gc¢innéjSimu traveni se zlepSuje absorpce tuk( a vitamin( rozpustnych
v tucich.

—> Pozor na riziko pfedavkovani vitaminy rozpustnymi v tucich, pokud
zlstane suplementace stejna jako pred nasazenim modulator(. Lékar Casto
po nasazeni modulatord upravuje davky uzivanych léki.

2. TRAVICIi ENZYMY

evws

— Néktefi pacienti potfebuji po nasazeni modulator( niz$i davky enzymi,
protoze se traveni zlepsuje. O pfipadném snizeni se poradte s lékafem.

3.

Y

2

\

4.

—_

INTERAKCE A KONTRAINDIKACE

Nékteré dopliiky mohou ovlivnit vsttebavani modulatord nebo jejich
metabolismus v jatrech.

Vsechny Iéky je idealni zapijet Cistou vodou, ne ¢ajem.

Grapefruit, éervené pomeranée, pomelo a tfezalka te¢kovana (véet-
né ¢ajd a tinktur) jsou kontraindikované, zvysuji nebo snizuji hladinu
[ékd v krvi.

PROTEINOVE A SPORTOVNi DOPLNKY

Modulatory zlepsuji energeticky stav, proto néktefi pacienti rychleji pfi-
biraji na vaze.

Pokud télo nepotfebuje tolik energie jako dfive, mlze byt nadbyteéné
uzivani energeticky bohatych dopliiké kontraproduktivni (riziko
nadvahy a obezity).

Proteinové dopliky jsou vhodné pfi zvySené sportovni zatézi, ale dav-
kovani by mélo vychazet z redlné potteby bilkovin.

Prakticka doporuceni

— Po nasazeni CFTR modulator( je nutné pfehodnotit suplemen-

taci. Vyhnéte se svévolnému nasazovani nebo vysazovani vi-
taminii a enzymi, poradte se s CF tymem.
Pokud uzivate doplfiky z volného prodeje (napf. proteinové na-
poje, kreatin, karnitin, multivitaminy, mineralni tablety atd.), vzdy
jejich uzivani konzultujte s nutri¢nim terapeutem nebo lékarem,
aby nedochazelo k interakcim nebo nadbytku nékterych latek.
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Sport a fyzicka aktivita

Proc¢ je sport pro CF tak dilezity?
Pravidelny pohyb je jednim z pilitd Ié¢by cystické fibrézy a ptinasi mnoho vyhod:

— podpora funkee plic: pomaha s vykaslavanim hlenu

— posileni svalové sily: zlepSuje fyzickou vykonnost

— psychicka pohoda: zlepSuje naladu a pomaha zvladat stres
—_

kontrola hmotnosti: pomaha udrzet stabilni vahu

Sport p¥i uzivani CFTR modulatori

U pacientli na CFTR modulatorech se mUize situace zménit:

1. ZLEPSENI FYZICKE KONDICE

— Modulatory ¢asto vedou ke zvySeni energie a zlepSeni dychani, coz umoz-
nuje vyssi fyzickou aktivitu.

Vv s

vSak nutné navysovat zatéz postupné.

2. RIZIKO RYCHLEHO PRIBIRANI NA VAZE

— Lepsi vstrebavani zivin mGze vést k narGstu hmotnosti, proto je ddlezité
sledovat, zda sport vyvazuje energeticky piijem.

Prakticka doporuceni

— Sportujte pravidelné (3-4x tydné) a kombinujte vytrvalostni
i silovy trénink.
Dbejte na dostatek bilkovin, planujte je do kazdého jidla.
Po sportu vyuzijte proteinovy napoj nebo jidlo s kvalitni bil-
kovinou.

— Sledujte reakce svého téla. Unava, bolest kloub( a svali nebo
rychla zména hmotnosti jsou signalem k Gpravé rezimu.




22

Alkohol a rekreacni drogy

Alkohol

—> ZatéZuje jatra, kterd uz jsou pfi CF vice zaté?ovana (modulatory CFTR,
antibiotiky atd.).

2

Zvysuije riziko dehydratace a mlize zhorsit vstiebavani zivin.

2

Po poziti alkoholu se snadno zapomina na uzivani enzym( nebo jinych lékd.

2

Napoje jako pivo a michané drinky obsahuji hodné cukru a kalorii, ale
témér zadné ziviny.

TIP: Pokud se rozhodnete alkohol pit, drzte se mensich davek a nepijte nalacno.
Kazdy alkoholicky napoj prokladejte vodou nebo nealkoholickym napojem.

Rekreacni drogy a koureni

—> Koufeni (cigaret, marihuany) a vapovani poskozuje plice a zvy3uje ri-
ziko infekci.

— Drogy mohou zpUsobit dehydrataci, zvysit krevni tlak a zatizit srdce. Hrozi
nebezpecné interakce s antibiotiky, modulatory CFTR a dalSimi léky, které
jatra zpracovavaji. Drogy také ovliviuji vnimani a Usudek, ¢lovék tak mlize
zapomenout uZit enzymy, léky nebo vynechat jidlo.

POZOR!

Kombinace alkoholu, drog a modulatorid CFTR m(ize byt nebezpeé-

na az zivot ohrozujici, protoze:
— ovliviiuje metabolismus Iékd v jatrech
— zvysuje riziko poSkozeni jater, srdce a plic

— vede k dehydrataci a rychlé ztraté kontroly nad lé¢bou
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Psychické zdravi a poruchy
pFijmu potravy

Pro¢ je psychické zdravi diillezité?

Psychicky stav ma velky vliv na celkové zdravi lidi s CF. Dlouhodoby stres,
deprese nebo Gzkosti mohou zhorSovat imunitu, motivaci dbat o sebe a dodr-
Zovat lécbu. Adolescence a rana dospélost jsou také obdobi, kdy se mladi lidé
Casto potykaji s tlakem okoli, zménami vzhledu a potfebou byt ,jako ostatni®.

Disledky psychické nepohody:

— vynechavani jidel nebo enzym

— poruchy spanku a snizena energie
— horsi dodrzovani 1écby
—_

riziko rozvoje poruch p¥jmu potravy

Poruchy pFijmu potravy (PPP)

Poruchy ptijmu potravy jsou u lidi s CF pomérné casté, zejména v obdobi ado-
lescence. Castymi déivody jsou:

— touha vypadat Stihleji

—> snaha vymykat se ,jinakosti“ (napt. odlisna véha, odlisna rutina kolem jidla
a léka)

— pocit ztraty kontroly: jidlo a télesnd hmotnost se stavaji oblasti, kterou
Ize ,ovladat“

Specifické projevy u CF

— vynechavani enzym( nebo CFTR moduldtori zamérné, aby doslo k pri-
jmu a hubnutf
— vynechavani jidel z obavy z pfibirani

— nadmérné cviCeni bez dostate¢né nahrady energie

PﬂZﬂk’ Poruchy pfijmu potravy vedou k podvyzivé, zhorsuiji

plicni funkce a zvysuji riziko infekei.

Jak CFTR modulatory méni pohled na sebe a své télo?

CFTR modulatory mohou u nékterych pacientl vyvolat rychlé p¥ibirani
na vaze, protoze zlepsuji vsttebavani zivin a celkovy energeticky stav.

Pozitivni dopad: lepsi vyZiva, vice energie, zlepseni vzhledu vlast a pleti,

vyssi fyzicka vykonnost.

Mozné psychické potize:

— Nahla zména vzhledu mUze byt pro nékteré tézko pfijimana, zejména
pokud maji pocit, ze ,ztratili kontrolu“ nad svou vahou.

—> PFibirani mlze vést k nespokojenosti s postavou a ke zvysenému riziku
PPP.

25
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Co pomaha:
— Otevrena komunikace s CF tymem. Lze upravit jidelnicek a poradit se
s psychologem ¢i nutri¢nim terapeutem.

—> Nastaveni realistickych cil@. Cilem nenfi nizka vaha, ale zdrava hmot-
nost podporujici celkové zdravi, plicni funkce a imunitu.

—> Sledovani hmotnosti a slozeni téla odborniky - pomaha rozlisit zdravé
pribirani (vice svald vs. nadbyteény tuk).

Jak posilovat psychickou pohodu?

1. PODPORA A SDILENi

— Mluvte oteviené o svych pocitech s blizkymi, CF tymem nebo psycho-
logem.

—> Pripojte se ke komunitam lidi s CF, sdileni zkuSenosti pomaha.

2. VYVAZENY DENNi REZIM

—» Pravidelné jidlo a pohyb podporuiji stabilni naladu.

— Dostatek spanku (7-9 hodin denné) je kli¢ovy pro imunitu i psychiku.

3. RELAXACE A DUSEVNIi HYGIENA

— Meditace, mindfulness, dechova cviceni, ¢teni, poslech hudby.

—» Omezte Cas na socialnich sitich, které mohou zvysovat tlak na vzhled.

4. PROFESIONALNi POMOC
— Pokud mate podezieni na poruchu pfijmu potravy, vyhledejte psycho-
loga nebo psychiatra, nejlépe se zkusenosti s CF.

— Nutric¢ni terapeut vam pomU(Ze nastavit vyvazeny jidelnicek bez nad-
mérného pfibirani nebo hubnuti.

Tipy pro obdobi s modulatory CFTR

—> Sledujte zmény vahy a télesného slozeni. CF tym m(ze upravit suple-
mentaci a kaloricky pfijem.

— Neomezujte extrémné jidlo, i kdyz ptibirate. Zdravé pfibirani spojené
s pohybem znamena vice svalll a lepsi celkovy stav.

—» V ptipadé nespokojenosti s postavou je lepsi zafadit pravidelny pohyb
a upravit slozenf jidelnicku nez drasticky omezovat ptijatou energii.

—> Pokud citite tlak na hubnuti, mluvte s CF tymem dfive, nez zacnete

délat velké zmény v lécbé nebo stravé.
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Planovani dne
a organizace lecby

Denni rutina a flexibilita

-

-

-

Vytvofte si jednoduchy denni plan (Iéky, jidlo, inhalace, fyzicka aktivita).
Nechte si v planu prostor na rezervu, nékteré dny léc¢ba zabere vic ¢asu.

Méjte ,nouzovy plan“ (napt. enzymy a rychld svadina vzdy u sebe).

Stravovani mimo domov

-

Méjte vZdy u sebe enzymy, malé energeticky vydatné svaciny (ofechy,
tyéinky, sudené ovoce, proteinové tycinky).

Nebojte se v restauraci pozadat o vice tuku do jidla (maslo, olej) nebo
o specialni tpravu pokrmu.

Pamatujte na dostatek tekutin. Hydratace pomaha redit hlen a zlepSuje
ucinnost inhalaci.

Pti horecce, prijmu nebo velké zatézi je dllezité doplnit soli a mineralni
(iontové napoje, rehydrataéni roztoky).

Cestovani a nouzoveé situace

-

Pred cestou si pfipravte plan: seznam l[ék(, enzym(, vitamin( a kontaktd
na CF centrum.

Vzdy méjte enzymy a léky v ptiru¢nim zavazadle, nikdy je nedavejte
do odbaveného kufru.

Pti uzivani modulator( je zasadni dodrzet Cas uziti léku i pti ¢asovych
posunech (konzultujte s CF tymem).

— Zvazte ptipravu lékového boxu s davkami na cely den (praktické pFi
cestovani, Skole nebo praci).

—> U mezinarodnich cest si zjistéte dostupnost CF Iékl a kontakt na mist-
ni CF centrum.

—> P¥i letecké dopravé zvazte lékaiské potvrzeni k prevazeni [ékd a en-
zymd.

Jak si udrzet motivaci a samostatnost?

1. Technologie: vyuzivejte aplikace na sledovani jidel, I€k{ a fyzické aktivity.

2. Cile: stanovte si kratkodobé (napt. dodrzet enzymy cely tyden) i dlou-
hodobé (stabilni plicni funkce, dobra kondice).

3. Podpora okoli: zapojte pratele nebo partnera, mohou pfipomenout Iéky
a podpofit vas v rezimu.

4. Pravidelné kontroly: CF tym pom(iZe v&as odhalit problémy (napf. na-
rGist hmotnosti pfi modulatorech nebo skryty deficit vitamind).

5. Fyzicka aktivita: pravidelny pohyb podporuje funkci plic, chut k jidlu
i psychickou pohodu.

6. Psychicka pohoda: dbejte na dusevni zdravi, vyhledejte podporu psy-
chologa nebo pacientské skupiny; odménujte se za malé Uspéchy.

29
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Hlavni vyzivové
slozky

BILKOVINY jsou diileZité pro riist a vyvoj, jsou stavebni jednotkou celé-

ho lidského organismu (svalii, enzymii, hormonil, imunitniho systému
atd.). MnoZstvi potfebnych bilkovin se li$i podle véku, pohybové aktivity,
pohlavi a zdravotniho stavu. U pacientl s CF dochazi ke ztratam bilkovin
hlenem z dychacich cest a pti Spatnému vstiebavani ze stieva stolici. Bilkoviny
najdeme v potravinich rostlinného pvodu (naptiklad lusténiny a obiloviny),
ale hlavné Zivocisného plvodu (maso, ryby, mléko, mlééné vyrobky, vejce).

&

Je vhodné kombinovat rostlinné i ZivoéisSné zdroje bilkovin.

TUKY jsou dilezitym zdrojem energie, chrani organy, udrzuji télesnou tep-

lotu, jsou stavebnim kamenem bunéénych membran, zlucovych kyselin
a fady hormoni a zlep$uji chut jidel. Tuky mzeme rozdélit na Zivocisné
(maslo, ghi, sadlo, smetana, Slehacka, vysokotuéné syry, zakysana smetana,
mascarpone atd.) a rostlinné (oleje, seminka, ofechy, ofechova masla, avokado
atd.). Energeticka hodnota 1 g tuk( (9 kcal = 38 kj) je vice neZ dvojnasobna
oproti stejnému mnozstvi bilkovin nebo sacharid@i (4 kcal = 17 k)).

SACHARIDY jsou rychlym zdrojem energie. Délime je na jednoduché (obsa-

zené v fepném cukru, ovoci, ovocnych Stavach a dzusech, medu, sladkostech,
sladkém peéivu, slazenych napojich atd.), které by mély byt v jidelni¢ku pouze
v omezeném mnozstvi, a slozené (obsaZené v pecivu, obilovinach, téstovi-
nach, brambordach, lusténinach atd.), které jsou vhodnéjsi.

VLAKNINA je diilezita pro zdravi st¥ev a spravnou funkci traveni. Najdeme

ji v celozrnnych obilovinach, lusténinach, zeleniné a ovoci.

DalSi vybrané latky
dilezité pro lidi s CF

MIKRONUTRIENT

VITAMIN A

VITAMIND

VITAMINE

VITAMIN K

SODIK

ZELEZO

ZINEK

VAPNIK

HLAVNi ZDROJE

mlééné vyrobky, jatra,
vejce, maslo, rybi tuk,
oranzova zelenina

a ovoce (mrkev, dyné&)

motské ryby, vejce,
mléko, maslo, tvorba
v kdZi ze slunce

orechy, seminka, rost-
linné oleje, celozrnné
vyrobky, avokado

listova zelenina, jatra,
soja, nékteré rostlinné
oleje

kuchynska sdl, nizky
obsah v matei'ském
mléce, formulich a p¥i-
krmech

¢ervené maso, vnitf-
nosti (hemové Zelezo),
lusténiny, zelenina
(nehemové Zelezo)

maso, drlibez, lusténi-
ny, otechy, celozrnné
obiloviny, ceredlie

celozrnné ceredlie, ofe-
chy, lusténiny, avokado

mléko a mlécné vy-
robky

FUNKCE V TELE

imunita, ochrana sliz-
nic, zdravy zrak, rlst
kosti, antioxidant

vstfebavani vapniku

a fosforu, pevnost
kosti a zubd, imunita,
svalova sila, funkce plic

antioxidant, ochrana
bunék, imunita, zdravi
nerv( a svall

srazeni krve, zdravi
kosti

udrzeni rovnovahy
tekutin, nervy a svaly

tvorba hemoglobinu,
ptenos kysliku, ener-
geticky metabolismus

imunita, hojeni ran,
rdst, syntéza DNA

funkce svald a nerv,
regulace tlaku, zdravi
kosti, energeticky
metabolismus

zdravi kosti a zubd,

srazeni krve, pfenos
nervovych vzruchd,
svalové kontrakce

VVZNAM U cF /
RIZIKA NEDOSTATKU

vyssi riziko nedostat-
ku - infekce, kozni
problémy, suché o¢i,
zhorSeni zraku

riziko Fidnuti kosti,
osteopordzy, zlomenin

ochrana membran
(erytrocyty, nervy),
regulace zanétu

riziko poruch srazlivos-
ti, horsi kvalita kosti

zvySené ztraty
pocenim, horeckou,
préjmem - riziko
nedostatku

riziko anémie (Gasté
u CF kvdli zanétdm,
malabsorpci, vyssi
potfebd)

vyssi potfeba u CF,
nedostatek - oslabenf
imunity, pomalé hojent,
poruchy rdstu

riziko deficitu pfi
malabsorpci - svalova
slabost, kiedée

riziko osteopenie

a osteopordzy (poru-
chy vstfebavani tukd
a vitaminu D)
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Klub cystické fibrozy

Klub cystické fibrézy je pacientska organizace zaméfena na pod-

poru pacient( s cystickou fibrézou a jejich rodin. Uz pred tfice-

ti lety jsme se vydali na cestu zlepSovani kvality zivota s touto

vzacnou genetickou nemoci prostfednictvim informaci, poraden-

stvi, vzdélani a mnoha dalSich sluzeb.

Cemu se vénujeme

v

Poradenstvi a podpora: Nabizime odborné konzultace v ob-
lasti zdravotni, socialni i psychologické pomoci. Pomahame
pacientlim i jejich rodinam zvladat kazdodenni zivot s CF.

Vzdélavani a osvéta: Poradame prednasky, seminare
a workshopy na témata souvisejici s CF. Podporujeme in-
formovanost Sirsi vetejnosti i odborné komunity.

Finanéni pomoc: Zprostfedkovavame financ¢ni podporu
na léceni, rehabilitacni pomdcky, zdravotnické vybaveni
a dalsi nezbytnosti.

Komunitni aktivity: Organizujeme setkani pacient( a jejich
rodin, aby mohli navzajem sdilet svoje zkuSenosti, navazovat
nova pratelstvi a najit dllezitou oporu v komunité.

Advokaéni éinnost: Spolupracujeme s odborniky, instituce-
mi a zakonodarci. Cilem je, aby se zajistila dostupnost nej-
modernéjsi Iécby a zlepsily se podminky Zivota s CF.

Stante se soucasti
nasi komunity

Jak se stat clenem

Je to jednoduché. Staci vyplnit ptihlasku, kterou naleznete
na nasich webovych strankach, nebo se obratit ptimo na
nas kontaktni e-mail info@klubcf.cz. Po prijeti ptihlasky
obdrzite dalsi informace o ¢lenstvi a dostupnych sluzbach.
TéSime se na vas!

Chytnéte se do nasich siti! £ 10]in

Najdete nas na Facebooku, Instagramu a LinkedInu. A pokud
vas néco zaujme, budeme samozifejmé moc radi za sdileni.
Sitit povédomi o cystické fibréze je dilezité.

Klub nemocnych
cystickou fibrézou, z. s.

Kudrnova 22/95
150 06 Praha 5

Provozni doba: po-pa 8.00-12.00
Telefon: (+420) 257 221 515
E-mail: info@klubcf.cz

Web: www.klubcf.cz
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