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Mili rodice a prarodice!

Pokud drZite v ruce tuto brozuru, znamena to, Ze mate
doma dité s cystickou fibrézou. Moc dobfe vime, Ze to
neni lehka situace. My z Klubu cystické fibrozy jsme
tu proto, abychom vam ji co nejvice ulehcili.

Spravna vyziva je pro vase nemocné dité naprosto
klicova a mit vdechny dlezité informace pohromadé
(a po ruce!) by se vdm mohlo hodit.
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Proc je vyziva
dilezita?

Predskolni a skolnf déti s cystickou fibrézou,
zejménaty s nedostate¢nou funkei slinivky
bfisni, potfebuji dostatek energie a viech
potfebnych zivin, protoze jejich télo hdfe
vstiebava tyto hlavni Ziviny a v tucich roz-
pustné vitaminy a maji vyssi energetické

naroky nez jejich zdravi vrstevnici.

Pestra a vyvazena strava pomaha ditéti
udrzet normalni rdst a vyvoj, dodava
energii pro kazdodenni pohyb, Skolku,
skolu, bézné denni aktivity a pomaha mu
zvladat infekce. Zaroven dité pfi jidle bu-
duje stravovaci navyky, které si ponese do
dospélosti, posiluje se jeho obranyschop-
nost, podporuje rlist zub(, kosti a udrzeni
optimalni hmotnosti. Naopak podvyziva z{-
stava spojena s horsi funkei plic, zvysenym
rizikem kolonizace bakterii Pseudomonas
aeruginosa, snizenou kvalitou Zivota a hor-

Si progndzou.

Doporucend energeticka hodnota jidelnicku
je velmi individualni a je potfeba zohlednit

vék, pohlavi a pohybovou aktivitu ditéte.

Jak se hodnoti
stav vyzivy?

Antropometrie zahrnuje pravidelné sledovani
hmotnosti, vysky a indexu télesné hmotnosti
(body mass index, BMI). Pro hodnoceni ristu se
u déti pro vsechny parametry vyuZivaji percen-
tilové grafy.

Laboratorni testy se zaméfuji na sledovani sé-
rovych bilkovin, hladin vitamind (zejm. rozpust-
nych v tucich A, D, E), minerdlnich latek a né&kdy
i stopovych prvké (zejména sodiku, drasliku
a chloridd, dale Zeleza, popfipadé i zinku a sele-
nu).

Hodnoceni télesného slozeni mize byt do-
plnéno o bioimpedanéni analyzu (BIA), kterd
hodnoti mnozstvi tukové hmoty a hmoty bez
tuku, jde o neinvazivni vysetreni. Specialni rent-
genové vysetfeni denzitometrie (DEXA) neni
u malych déti rutinni, hodnoti dobfe nejenom
sloZeni téla, ale i hustotu kosti (napt. u d&ti
s nizkym BMI, ¢astymi zlomeninami, pfi [écbé
kortikoidy).
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Co je cilem vyzivy
u predskolnich a skolnich
détis CF?

v

OPTIMALNI RUST

Dité by mélo rist tak, aby jeho vaha, délka a BMI odpo-
vidaly prdméru hmotnosti a délky pro jeho vék a pohlavi.
Udrzet vy$ku a hmotnost v priiméru pro jeho vék a ne-
pripustit Ubytek vahy.

DOSTATEK ENERGIE

Zajistit dostatek energie a viech zikladnich Zivin (zejména
bilkovin) podle individudlnich potfeb ditéte (strana 15).

POTREBNE ZIVINY

Pravidelné doplriovat v tucich rozpustné vitaminy A, D,
E, K, které se hire vstrebavaji, a mineralnich latek, zejména
soli (ptiloha 16).

TRAVICIi ENZYMY

PFizpisobovat davky travicich enzymii podle sloZe-
ni a mnozstvi jidla, aktualni hmotnosti a doporuceni CF
tymu.

ogo v N4 ”
Specifika pro predskolni

v y_ v
a Skolni vek
Dité jiz chodi do Skolky nebo Skoly, miize byt zapojeno do vybéru jidla.
Je diileZité podporovat jeho samostatnost a zdravy vztah k jidlu.

V tomto véku se obvykle dité ptirozené vice hybe a zacina sportovat, je
proto dlleZité pFizphsobit pFijem energie aktualni aktivité.

Rezim podavani travicich enzymii musi byt zvladnutelny i ve Skolnim
prostredi. Domluvte se se Skolou na podavani enzym0 pred svacinami

a obédem.



Vhodnée stravovaci
navyky

Podavejte ditéti pravidelnou stravu s vyssi energe-
tickou hodnotou rozdélenou do 3 hlavnich jidel
a 2-3 mensich svaéin denné, idealné tak, aby
mélo béhem dne 5-6 jidel (snidané, svacina, obéd,
svacina, vedere, pfipadné druha vecere).

Usilujte o pestrost ve stravovani, stiidejte riizné
druhy potravin a zafazujte i nové druhy potravin
podle véku a snasenlivosti. Strava by méla ob-
sahovat v8echny makroziviny (bilkoviny, tuky
a sacharidy) spole¢né s vitaminy, mineralnimi lat-
kami a vlakninou.

Dbejte na dostatek bilkovin (maso, ryby, vejce,
mlééné vyrobky, ludténiny). Zafazujte energetic-
ky hutné potraviny, plnotu¢né mlééné vyrobky,
smetanu, oleje, maslo, syry, ofechova masla (po-
kud jsou vhodna dle tolerance). Ovoce a zeleni-
na jsou dualezité, doporuéuje se kombinovat je
s potravinami s vyssi energetickou hodnotou
(napt. banan s jogurtem nebo ofiskovym maslem,

zelenina se syrovou omackou).

Zajistéte pravidelny pfijem tekutin v mensich dav-
kdch béhem celého dne, obvykle 1200-2 000 ml/
/den, nemélo by se jednat o slazené tekutiny. Sle-
dujte prijem soli, zejména pfi horku a sportovni
aktivité.

Vhodné potraviny
- dojidelnicku
MASO je diileZitym zdrojem energie, bilkovin,

tukdi, vitaminu B12 a Zeleza. Maso je vhodné
zafazovat denné, s diirazem na pestrost druh(

(kuteci, krati, krali¢i, vepFové, hovézi, teleci, jeh-
n&di, rybi). Vejce je vhodné zafadit do jidelni¢ku
alespor 2x tydné, a to samostatné nebo jako sou-
cast pokrmd. Kazdy den je vhodné zaradit mlécny

vyrobek, napfiklad bily jogurt, kefir nebo tvaroh.

Neni vhodné davat nizkotuéné mlécné vyrobky.

OBILOVINY jsou zdrojem energie, sacharidii,

vlakniny, rostlinnych bilkovin, vitamind a mi-

nerald. Dité by mélo za den snist 3-4 porce obi-

N lovin. Patfi sem napftiklad pecivo, ryze, téstoviny,

kuskus, ovesné vlocky, pohanka nebo bulgur.

OVOCE A ZELENINA jsou dtilezité pro obsah
vlakniny, vitamindi, mineralnich latek a vody.

Ovoce je také zdrojem energie diky obsahu pfi-

rodniho cukru. Idedlné by dité mélo denné snist

2 porce ovoce a 2-3 porce zeleniny.
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Co se meéni, pokud dité uziva
modulatory CFTR proteinu?

Moderni lécba cystické fibrézy pomoci modulator’ CFTR proteinu m{ize vyraz-
né zlepsit traveni a celkovy komfort ditéte. Diky této Ié¢bé mlze mit vase
dité lepsi ¢ich a chut, coz ¢asto vede ke zvysSené chuti k jidlu. Détem se také
obvykle snaze p¥ibira na vaze, maji méné bolesti bficha a méné potiZi s pa-
lenim zahy nebo refluxem. Stolice mliZze zménit charakter a konzistenci, mdize

byt méné mastna, protoze lécba pomaha lepsimu traveni a vstfebavani zivin.

evwys

Je dilezité védét, ze i kdyz mlize mit vase dité diky této lé¢bé nizsi energetic-
kou potiebu, déti s cystickou fibrézou presto obvykle pottebuji o néco vice
energie nez zdravé déti. Jestlize dité uZiva travici enzymy, je potieba davat je
i nadale, dokud IékaF nepotvrdi, ze je Ize vysadit.

Na zacatku lé¢by modulatory se mize objevit zacpa. Je to proto, ze |é¢ba
ovlivni i ¢innost strev, ktera se zacnou hybat a fungovat jinak. Obvykle tato
zacpa odezni béhem nékolika dn(, ale Ize ji pfedchazet. Pomaha, pokud dité
dostava dostatek tekutin. Prospésny je také pohyb, prochazky a aktivni hra
podporuji spravnou ¢innost stfev. Dale je vhodné zafadit do jidelnicku vice
vlakniny, napfiklad ovoce (kiwi, jahody, bordvky), zeleninu (mrkev, hrasek,
cuketu), ovesné vliocky, celozrnné peéivo, obiloviny a luéténiny (¢ocka, fazole,
cizrna). V nékterych pfipadech maze CF tym doporuéit pouZiti zmékcovadel
stolice (naptiklad Forlax).

Po nasazeni modulatord mize byt také mozné snizit mnozstvi soli, které dité
bézné prijima - vétSinou stadi pfisolovat jen v pfipadé horecky nebo pfi velkém
horku. Potfeba doplfiovat vitaminy rozpustné v tucich se také mlize ménit,
proto vzdy postupujte podle doporucéeni CF tymu.

Co kdyz dité pribira
moc rychle?

LékaF nebo nutri¢ni terapeut mlze doporucit, aby vase dité castéji jedlo vice
ovoce a zeleniny, libového masa a dalsi zdroje bilkovin s niz§im obsahem
tuku, naptiklad mlécné vyrobky typu cottage, polotuc¢ny tvaroh, platkovy syr
s 30 % tuku v susiné. Snizeni mnozstvi tuki ve stravé docilite i omezenim
oleje, masla, smetany a tu¢nych pomazanek, chipst, zmrzliny, tué¢nych syrd
a ofechovych masel.

Je vhodné omezit uzivani nutriénich doplrki, pokud nejsou aktualné do-
poruceny lékafem ¢i nutricnim terapeutem. Je také vhodné omezit sladkosti
a pramyslové vyrabéné snacky, stejné jako fast food a polotovary.

Doporucuje se také zafazeni mensich porci jidel 2 méné svac¢in béhem dne.
Hlavnim napojem by méla byt ¢ista voda a pfi sportovnich aktivitach Ize

vyuzit nekalorické iontové napoje pro doplnéni soli.
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Jak spravné
uzivat modulatory?

Granule modulatoru smichejte s malym mnozstvim mékké stravy
nebo tekutiny (napt. 5-10 ml) a smés ditéti podejte. Tésné pred uZi-
tim davky nebo po uziti ma dité zkonzumovat jidlo obsahujici tuk
(a pankreatickou substituci, jestlize ji uziva). UZiti modulatord s tukem
zvysuje jejich vstiebavani.

Tabletky modulatoru se také musi uZit s jidlem obsahujicim tuk
(a pankreatickou substituci, jestlize ji dité uziva).

Vyrobce neudava mnozstvi tuku, které je potfeba s davkou Iéku snist,
obecné se ma za to, ze s granulatem stac¢i mnozstvi 5-8 g tuku,
s tabletami 10 g tuku.

Priklady vhodnych potravin: maslo, olej, vejce, syry, plnotuéné
mlécné vyrobky, maso, je dobré zaradit i zdravéjsi tuky s nena-
sycenymi mastnymi kyselinami, které se se nachazeji v rostlin-
nych olejich (olivovy, Fepkovy, arasidovy a kukufi¢ny), avokadu, oli-
vach, ofeSich (vlagské, liskové aj.), mandlich, arasidech a ofechovych
maslech, sluneénicovych seminkach, nékterych rybach (losos, sled,
tuidk a pstruh).

Dobré védét k jednotlivym potravinam

POTRAVINA OBSAH TUKU

(cca)
avokado % plodu (70 g) 15g
ara$idové maslo + banan 1 IZice (20 g) 8g
plnotucné mléko 300 ml 10g

plnotucny tvaroh 100 g 10g
nebo smetanovy jogurt
vejce 5-7g
platkovy syr (45 %) 40 g 10g
ofiSkové maslo 1vrchovata Izice (20 g) |10 g
maslovy croissant 1 kus 14-18 g
10¢g
Nutridrink Multi Fibre 200 ml 10g

Vyhnéte se grapefruitu, éervenym pomeranéiim, 0 0
pomelu a tiezalce - ovliviiuji iéinnost lécby. p Z k/

rohlik s maslem

=5 —
x~ x
= =
w (%]



Hlavni vyzivové

Pamatoy?

amareyte
4

slozky

Spravna vyziva je diileZitou souéasti Iééby CF i v dobé mo-

derni lééby. Pomaha vasemu ditéti zdravé rlist a prospivat, byt

aktivni a lépe zvladat l1é¢bu. Rlst a prospivani sleduje prakticky

lékar pro déti a dorost i CF tym.

BILKOVINY jsou diilezité pro riist a vyvoj vaseho ditéte. MnoZstvi potteb-

Pokud si nejste jisti davkami enzymii nebo potiebou obo-
haceni stravy, nebojte se ptat na apravy béhem kazdé na-
vstévy CF centra, nutri¢ni poradenstvi je soucasti multidiscip-

nych bilkovin se liSi podle véku, pohybové aktivity, pohlavi a zdravotniho stavu
ditéte. Pokud ma dité bilkovin malo, mZe to zpomalit jeho rdst. U pacient(
s CF dochazi ke ztratam bilkovin hlenem z dychacich cest a pti Spatném vstre-

linarni tymové péce. Y C o . . . .
arni tymove pece bavani ze stieva stolici. Bilkoviny najdeme v potravinach rostlinného pivodu

(naptiklad lusténiny a obiloviny), ale hlavné Zivoc¢idného ptivodu (maso, ryby,

Pokud mate obavy z rychlého nebo nedostateéného p¥ibi-
rani, obratte se na CF tym, ktery vam poradi a pomdze najit

mléko, mlééné vyrobky, vejce). Je vhodné kombinovat rostlinné i Zivoéi$né

nejlepsi feseni pro vase dité. zdroje bilkovin.

TUKY jsou diilezitym zdrojem energie, chrani organy, udrzuji télesnou
Nezapomeirite se vZdy poradit s CF tymem o pFipadnych
upravach ve vyzivé, pokud vase dité zaéne uzivat modula-
torovou lécbu.

teplotu, jsou stavebnim kamenem bunéénych membran, Zzluéovych
kyselin a fady hormonii a zlep$uji chut jidel. Tuky miZeme rozdélit na
Zivocidné (maslo, ghi, sadlo, smetana, §lehacka atd.) a rostlinné (oleje, se-
minka, ofechy, avokado atd.). Energeticka hodnota 1 g tuk(i (9 kcal = 38 kJ)
/] je vice nez dvojnasobna oproti stejnému mnozstvi bilkovin nebo sacharid(

(& keal =17 k)).

SACHARIDY jsou rychlym zdrojem energie. Délime je na jednoduché (obsa-
Zené v fepném cukru, ovoci, ovocnych $tavach a dZzusech, medu, sladkostech,
sladkém peéivu, slazenych napojich atd.), které by mély byt v jidelni¢ku pouze
v omezeném mnozstvi, a slozené (obsazené v pedivu, obilovinach, téstovi-

nach, brambordach, lusténinach atd.), které jsou vhodnéjsi.

VLAKNINA je diilezita pro zdravi st¥ev a spravnou funkei traveni. Najdeme
ji v celozrnnych obilovinach, lusténinach, zeleniné a ovoci.
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DalsSi vybrané latky
dilezité pro lidi s CF

MIKRONUTRIENT

VITAMIN A

VITAMIND

VITAMIN E

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 kiZi ze slunce

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

listova zelenina, jatra,
séja, nékteré rostlinné
oleje

kuchynska sdl, nizky
obsah v matefském
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 zub(, imunita,
svalova sila, funkce plic

antioxidant, ochrana
bunék, imunita, zdravi
nervl a svall

srazeni krve, zdravi
kosti

udrzeni rovnovahy
tekutin, nervy a svaly

tvorba hemoglobinu,
ptenos kysliku, ener-
geticky metabolismus

imunita, hojenf ran,
rdst, syntéza DNA

funkce svalt a nervd,
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,
zhor3eni zraku

riziko Fidnuti kostf,
osteopordzy, zlomenin

ochrana membran
(erytrocyty, nervy),
regulace zanétu

riziko poruch srazlivos-
ti, horsi kvalita kosti

zvySené ztraty
pocenim, horeckou,
prdjmem - riziko
nedostatku

riziko anémie (Gasté
u CF kvali zanétdm,
malabsorpci, vy$si
potfebd)

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

riziko deficitu pfi
malabsorpci - svalova
slabost, kiecée

riziko osteopenie

a osteoporézy (poru-
chy vstfebavani tuku
a vitaminu D)

Pouziteé zdroje

Balikova, M. et al. (2021)
Nutriéni pFirucka pro nemocné cystickou fibrézou.
ISBN 978-80-906670-3-7.

Bass, R., Alvarez, J. A. (2024)
Nutritional status in the era of highly effective CFTR modulators.
Pediatric Pulmonology, 59(S1). https://doi.org/10.1002/ppul.26806

Nutrition in Children and Adults Clinical care guidelines. (n.d.)
Cystic Fibrosis Foundation. https://www.cff.org/medical-professionals/nutriti-
on-children-and-adults-clinical-care-guidelines

Turck, D. et al. (2016)

ESPEN-ESPGHAN-ECFS guidelines on nutrition care for infants,
children, and adults with cystic fibrosis.
Clinical Nutrition, 35(3), 557-577. https://doi.org/10.1016/j.clnu.2016.03.004

Wilschanski, M. et al. (2023)
ESPEN-ESPGHAN-ECFS guideline on nutrition care for cystic fibrosis.
Clinical Nutrition, 43(2), 413-445. https://doi.org/10.1016/j.clnu.2023.12.017




18

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 oblasti zdravotni, socidlni i psychologické pomoci. Pomaha-
me pacientdim 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 finan¢éni 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.

Advokacni ¢innost: Spolupracujeme s odborniky, institu-
cemi 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@klubef.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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