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Inledning

Den hdr handledningen ar skriven av och for personer med bronkiektasier,
eftersom det dr viktigt att vi delar med oss av véra erfarenheter av vad som
fungerar bdast for oss.

Vi vet att bronkiektasier inte gdr att bota, men mdnga av oss lever aktiva och
tillfredsstéllande liv tack vare att vi gér var fysioterapi, trénar, dter hélsosamt,
undviker infektionsrisker och foljer sjukvérdens behandlingsrdd.

Symtomen varierar fréin person till person och kan vara lindriga, méttliga eller
allvarliga, men genom aftt sjéllva spela en aktiv roll fér att ta hand om var hdlsa kan
vileva vara liv sé bra som mojligt.

ELF Bronchiectasis Patient Advisory Group (Europeiska lungfondens
patientrddgivningsgrupp for bronkiektasier)
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Vad ar bronkiektasier
och vilka symtom kan
jag forvanta mig?

Insidan av luftvgarna har ett lager av klibbigt slem. N&r du hostar upp slemmet kallas
det for sputum. Bronkiektasier &r en I&dngvarig (kronisk) lungsjukdom som innebdr aft
luftvégarna ér onormalt férstorade och mindre effektiva pd att rensa bort slem.

Det gor atft du I&ttare drabbas av lunginfekfioner som kan leda ill

» produktiv hosta (hosta dar du hostar upp slem)
« vark

» feber

« andfdddhet

« frotthet

» fryck Over brostet eller brostsmarta

* blodisputum

Om du lever med bronkiektasier ar din viktigaste uppgift att minska din infektionsrisk,
framfor allt genom aftt varje dag rensa bort s& mycket slem som majligt.

P& s satt kan du ocksd undvika sjukdomsepisoder (kallas ibland exacerbationer), alltsé
nar symtomen okar i intensitet.

Du kan géra en hel del for att férbdttra ditt eget fillstind genom en kombination av
egenvard och medicinsk behandling.
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Vad kan jag gora at det?

Om du har méjlighet bor du boérja med att
kontakta en luftvagsspecialist och f& hjalp med att

ldgga upp en behandlingsplan. Se fill att ni En guide till vad du ska friga

diskuterar om nér du tréffar din lakare
+ vad du ska géra om du far en infektion finns i var Bronchiectasis
eller en sjukdomsepisod/exacerbation — Patient Checklist
och hur du kan avgéra nér du behover (Checklista for patienter
medicinsk hjdlp med bronkiektasier).
« framfor allt bér du be IGkaren remittera dig .
till en fysioterapeut for andningstraning Dl s 22
' https://www.europeanlunginfo
Efter medicinsk behandling &r det dags att se dver .org/bronchiectasis/treatment/

din egenvdrd - och acceptera att du sjdlv aktivt
behover ta del i hanteringen av din sjukdom.

| egenvdrden ingdr:

+ Slemmobilisering — det har har hogsta prioritet. Genom att rensa bort slem
minskar du risken att utveckla infektioner.

o Huvudmetoden ar fysioterapi med hjalp av tekniker for att rensa
luftvé@garna (mer om det hdr senare). En fysioterapeut for
andningstréning kan Idra dig de bdsta teknikerna for just ditt tillstdnd s&
att du ddrefter kan hantera tréningen p& egen hand.

o Fysioterapeuten kan ocksd rekommendera ett hj@lpmedel av plast som
kallas O-PEP-enhet (oscillerande positivt utandningstryck). O-PEP-enheten
vibrerar ndr du bl&ser in luft i den och det bidrar fill att slemmet lossnar
|Gftare (mer om det har senare).

o Du kan ocksé be din IGkare om inhalationer av saltvatten (saltidsning)
med hjdlp av en nebulisator — en maskin som omvandlar vatskan till en fin
dimma som du andas in genom ett munstycke eller ansiktsmask. Det
hjdlper slemmet att lossna och far dig att hosta.

+ Halla digisd god fysisk form du kan genom att hitta en tréningsform du gillar
som hjdlper dig att férbattra din fysiska kondition. Kanske gillar du dans,
I6pning, styrketraning eller ndgot annat - fréna gérna dagligen om det ér
mojligt.

i EMBARC 3 @ELFL.


https://www.europeanlunginfo.org/bronchiectasis/treatment/
https://www.europeanlunginfo.org/bronchiectasis/treatment/

« Ata en halsosam och valbalanserad kost och dricka tillrdckligt mycket vatten fér
att bidra fill aft géra slemmet funnare.

« Vara noga med din personliga hygien for att undvika att bli sjuk — det handlar fill
exempel om att tvétta hdnderna ofta, anvénda handsprit, bdra ansiktsmask pd
platser dér manniskor samlas och undvika att tréaffa personer som inte ar friska.
Aven munhdlsan (fandborstning) dr viktig och en del anvénder sig ocksd av
nasskalining. Alla de har faktorerna bidrar till att minska infektionsrisken.

» Ta de vaccinationer som din I&kare rekommenderar, till exempel mot influensa
och lunginflammation — de kan hjdlpa dig atft férebygga eller minimera
effekterna av en infektion.

+ Skydda dig frdn extrema temperaturer. Bdde mycket varmt och mycket kallt
vader kan forsémra dina symtom.

o P& vintern kan virus och bakterier som trivs i kylan 6ka din sarbarhet. N&r det
ar minusgrader boér du stanna inne och hdlla dig varm. Om du &dndd mdéste
gd ut bor du hélla dig varm om nésan med en ren ansiktsmask eller halsduk
s& att du kan andas in varm luft. G4& inte ut nér det ar extremt kallt.

o P& sommaren &r det viktigaste att du undviker att bli uttorkad. Drick ofta
(intfe alkohol), svalka dig med is och flaktar, &t smd, kylda maltider och goér
dina fysiska aktiviteter under dagens svalare timmar. | offentliga byggnader
eller fransportmedel bér du undvika att vistas fér ldnge i luftkonditionerade
utrymmen dar luften cirkuleras eftersom det dkar infektionsrisken.

« Planerai férvag ndr du reser. Det finns rdd om resor pd ELF:s webbplats om
bronkiektasier pd https://europeanlunginfo.org/bronchiectasis/self-
management/

* Om du har andra kroniska sjukdomarr, till exempel diabetes ar det viktigt att
hélla dem under god kontroll. Det bidrar till din egenvérd av bronkiektasier.
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Vad ar tekniker for att
rensa luftvagarna och
hur kan de hjalpa mig?

Att regelbundet rensa bort slem fran brostet ér antagligen den viktigaste dtgérd du
kan vidta for att hdlla din hdlsa stabil.

Det &r viktigt att dven de som har "torra™ bronkiektasier (utan kraftig slembildning)
k&nner till tekniker for att rensa luftvégarna sé att de kan anvénda dem ndr de fér en
infektion.

Hosta rensar bara de stora luftvégarna, medan slemmet kvarstdr i de mindre
luftv@garna. Darfér behdver du ldra dig hur du kan f& slemmet att lossna darifrdn.

En fysioterapeut fér andningstraning kan rekommendera den teknik som passar bdst
for dig (alla tekniker passar inte alla manniskor). Om du inte har madjlighet att traffa en
fysioterapeut gar det att hitta olika videodemonstrationer online, inklusive p& ELF:s
webbplats for bronkiektasier: https://www.europeanlunginfo.org/bronchiectasis/how-
to-help-yourself-videos/

En av de vanligaste teknikerna kallas ACBT (akfiva andningscykelteknik).

Den bestdr av en sekvens med tre andningsévningar som ftillsammans bidrar till att rensa
slem och hosta upp det som sputum. L8s beskrivningen nedan och se diagrammet p&
ndsta sida.

1. Kontrollerad andning — andas in forsiktigt genom n&san och k&nn hur magen spdnns
ut. Andas ut genom ndsan eller munnen och k&nn hur magen sjunker in igen. Forsdk
andas Idngsamt och med sd liten anstrdngning som maijligt.

2. Djupandning — andas in Idngsamt genom ndsan sd& djupt du kan och k&nn hur den
nedre brdstkorgen och magen spdnns ut. Hall andan i fem sekunder. Andas sedan
forsiktigt ut genom munnen - pressa inte ut luften. Upprepa tre till fyra génger (om du
gor det for ménga génger kan du bli yr).

3. Utblds — andas in, dppna halsen och blds (puffa) ut luften med kraft genom munnen
som om du skulle skapa imma p& en spegel. Upprepa fills du kdnner dig redo att hosta
och avlagsna sputum.

E M BA RC EUROPEAN
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Kontrollerad andning

I— 2 min ﬂ

Djupandning Utblas

3—4 ganger \ﬂ tills du dr redo att hosta

Upprepa cykeln och sluta nér dina utblds ér torra vid tvd cykler i rad och du inte ldngre kan
hora eller kdnna slem i brostet.

« En del manniskor anvéander ocksd O-PEP-enheter att bldsa i vilkket kan bidra fill att
slemmet lossnar. Det finns olika varumarken av sddana enheter, till exempel Acapella,
Aerobika och Flutter. Nar du anvander enheterna dr det viktigt att andas ut s& ldnge
som majligt och att rengéra dem ordentligt efter varje anvandningstillfélle.

« F&rvissa kan IGdgesdranage bidra fill battre slemmobilisering. Det innebdr att du gér
ovningarna for att rensa luftvagarna i ett lutande IGge med huvudet ldgre an brostet.
Du kan till exempel ldgga en kudde under héfterna ndr du ligger ned eller ldgga dig
over kanten pd en Idg séing med huvudet pd en kudde pd golvet.

o Varning! Det har ar inte IGmpligt for alla, sarskilt inte for personer som har problem
med rygg, nacke eller axlar, skadade revben/ryggrad, sura uppstotningar,
halsbrénna, ilamdende, yrsel eller 6kad andfdddhet i liggande l&ge. Det finns
aven modifierade ldgen for att undvika ldgen ddr huvudet ér I&dgt placerat.
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Du kan goéra den aktiva andningscykeln (ACBT) i de Idgen som visas pd bilden ovan.
Vand dig och gér en cykel pé varje sida och en pd rygg och en p& mage.

Samtidigt kan du klappa mot bréstet med kupad hand (om du inte har smartor i brostet).
Det kan ocksd bidra till slemmobiliseringen.

Det kan récka med att bara l&dgga dig pd rygg pd golvet med kndna béjda fér att
underlatta slemmobiliseringen och bidra fill snabbare och enklare évningar for att rensa
luftvégarna.

Om du reser eller arbetar och det inte finns ndgonstans ddr du kan ligga ned kan du
prova att bdja dig framat frdn midjan sé att du i alla fall fér lite hjdlp av gravitationen.

En annan populdr teknik ar autogent drdnage (sjaglvdrinage) — din fysioterapeut kan lara
dig att kontrollera andningeni fre faser, med olika hastigheter och djup p& andningen for
att bidra till slemmobilisering frén de mindre luftvagarna.

Du kan valja att komplettera fysioterapirutinen med utrustning, till exempel en vibrerande
vast (finns till exempel frdn varumdarkena AfflovVest och SmartVest) som bidrar till att lossa
slemmet, men sddan utrustning ér ofta dyr. En vibrationsplatta — som finns att kdpa pd
mdnga platser och vanligen anvands for allmén traning — dr ett billigare alternativ. Nér
du stér p& den vibrerar hela kroppen. Det beror pé ditt allmdnna fysiska tillstdnd om du
tolererar det eller inte.

En del upplever att en 16prunda eller annan intensiv traning eller ett dngande varmt bad
eller dusch kan bidra fill slemmobiliseringen.

Det finns gott om bakgrundsinformation, fill exempel videodemonstrationer av de tekniker
for att rensa luftvégarna som vi har ndmnt, pé& ELF:s webbsida Patient Priorities
https://europeanlunginfo.org/bronchiectasis/how-to-help- yourself-videos/
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Nar ska jag gbra mina 6vningar for att rensa luftvagarna?

En gdng om dagen eller kanske tvd eller tre gédnger, beroende pd ditt tillstdnd och vad som
passar bdst in i ditt schema och for din kropp.

Fysioterapeuten kanske rekommenderar dig att géra évningarna direkt nér du vaknar pd
morgonen och innan du gér och Idgger dig pd kvdallen, efter att du har anvént din
saltlésningsnebulisator om du har en sGddan. Men i praktiken kanske det inte gdr att genomféra
for alla manniskor, antingen for att det inte ar praktiskt mojligt eller fér att det inte ger bast effekt.

For en del passar det battre att géra dvningarna mitt pd dagen eller pd kvallen. Det beror pd
om det kanns fullt i bréstet vid specifika tider pd dagen —i sé fall kan det vara bra att gbra
dvningarna vid de fiderna.

Det viktigaste ar att géra dvningarna den tid p& dagen som det passar bdst for dig, din livsstil
och dina bronkiektasier.

Vi vet att det ibland kan ké&nnas besvarligt, tidsddande och jobbigt att géra évningarna, men
g6r dem &nda. | kombination med antibiotika dr de vart frémsta vapen mot infektioner.

Vad gor jag om jag ar hemifran hela dagen — pa
jobbet eller pa resa?

Kom ihdg att ta med dig tillréickligt med ndsdukar och avfallspdsari plast (till exempel bldjpdsar
eller hundbajspd&sar).

Under arbetsdagen brukar de flesta av oss féredra att vénta med évningarna for att rensa
luftv@garna tills vi kommer hem, om det gar.

Men om det inte ar mojligt eller om du ér ute pd en Idngre resa mdste du férséka hitta en avskild
plats dér du kan goéra dina évningar fér att rensa luftvagarna — ofta &r den enda rimliga platsen
en offentlig toalett. Ja, det kan kdnnas pinsamt om andra kan héra dig djupandas, géra
puffande utbldsningar och hosta, men det maste goras. Tips! Gor det samtidigt som andra
spolaritoaletten.

De flesta av oss gillar inte att dra uppmdrksamhet till véra privata hdlsoproblem, men om du har
svart att hinna med dina évningar fér att rensa luftvégarna kan det vara bra att prata med din
chef om det. Kanske hittar ni tillsammans en bra 16sning. Berdtta for chefen att du kan f& hogre
sjukfrénvaro om du inte goér dina évningar.

Dina medarbetare kanske kommenterar att du alltid verkar vara férkyld eller s& tror de att du har
rokhosta. Det bdsta dr oftast att bara berétta fér dem att du har ett permanent tillstdnd som
kallas bronkiektasier och klargdéra att det inte ar smittsamt. De flesta mdnniskor reagerar med
sympati.
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Vad gor jag om
mina symtom
forsamras?

Symtomen p& bronkiektasier varierar frédn person till person. Du behdéver komma
underfund med vad som ar ditt "normalldge” — din baslinje — ndr det galler
sputummangd och allman hélsa. Om du sedan ladgger marke till betydande
skillnader fr&dn normalldget vet du att det kan vara dags att kontakta sjukvérden.

Du behdver inte vara orolig om det ibland finns lite blod i sputum, det ér vanligt vid
bronkiektasier. Kontakta din fysioterapeut och diskutera vilka tekniker for att rensa
luftvégarna som passar bdst for dig eller om du kanske behdver I&ta bli dem ett
tag. Men om du snarare hostar upp klarrdtt blod én slem (det har ar ovanligt) bor

du omedelbart kontakta en |dkare.

Radfrédga ocksd din Idkare om sputum har en mycket mérk férg — gronaktig eller
brun farg ar tecken pd inflammation eller infektion — vitt, beige eller ljusgult dr
normalt. P& bilden visas olika sputumprover fran patienter med bronkiektasier i

farger fran klart till moérkgrént/brunt):

Du kan ocksd producera stora mangder
sputum och uppleva ékad trétthet, vark,
andfdddhet och till och med kdnna dig
febrig. Allt det har ér symtom pd en
sjukdomsepisod som krdver medicinska
Atgarder.

Formodligen far du Idmna ett sputumprov
for att avgora vilken behandling du
behdver, men innan I&karen f&r dina
provsvar kan det hdnda aft du blir
ordinerad bredspekirumantibiotika. En del
|&Gkare kan skriva ut en "nédférpackning”
med antibiotika att ha hemma om du
skulle behdva dem med kort varsel.

Mdnga manniskor har ocksa andra
samtidiga sjukdomar férutom
bronkiektasier, till exempel mag- och
tarmsjukdomar, astma,
bihdleinflammation,
ledgdngsreumatism, primar ciliar
dyskinesi och aspergillos. De
tillstdnden behover ocksd hanteras pa
ratt satt och det kan paverka din
kapacitet och forstarka vanliga
symtom som andfaddhet och trétthet.
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Hur kan jag hantera
andfaddhet?

N&r du blir andfddd ska du std eller sitta stila och férséka kontrollera andningen
genom aftt slappna av i axlar och nacke och andas in Idngsamt genom ndsan.

Ta in luften dnda ned fill botten av lungorna och k&nn hur den nedre delen av din
mage spdnns ut s& att du vet att du dppnar upp dven de mindre luftvagarna.

Forma ldpparna som om du skulle bldsa ut ett ljus och andas Idngsamt ut genom
munnen. Forsdk tdmma lungorna helt for att skapa plats fér ndsta inandning.

Om du promenerar, gdr i trappor eller i uppforsbacke kan du testa att kontrollera
andningen i takt med dina steg.

+ Andasin-1 steg
* Andas ut -1 eller 2 steg

Om du behover vila, satter du dig ned eller lutar ryggen mot en vagg. Du kan ocksé
luta dig framdat med hdnderna pd kndna eller armbdgarna pd en féonsterbrada fills du
har kontroll p& andningen igen.

Om du dr inomhus kan du titta efter en rektangular
form, till exempel en dorr, ett fénster eller en tavia.
L&t blicken glida ladngs kanterna av rektangeln
medan du andas in I&ngs kortsidorna och andas
ut langs I&dngsidorna.

Om det ar varmt kan du anvdnda en bdarbar flakt
eller svalka mun och ndsa med en blét handduk
for att minska kanslan av andfdddhet.

Om ditt dagliga liv p&verkas negativt av din andf&éddhet

boér du be om att f& delta i lungrehabilitering —

traningspass som ar sarskilt anpassade for personer ‘\i-
med lungsjukdomar.
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Hur kan jag hantera
trotthet/utmattning?

Anvand de tre P:na — Planera, Portionera,
Prioritera

Planera - fundera dver viken tid p& dagen som du har mest energi och forsék utféra
de mest krédvande uppgifterna ndr du ar som minst troft,

En del m&nniskor upplever att det kénns bra att dta smd maltider med tre ill fyra
timmars mellanrum fér att hdlla energin uppe, i stdllet for att Gta stérre maltider mer
sdllan, vilket kan dka trottheten.

Det kan vara bra att sluta med koffein for att komma till ratta med trotthet.

Undvik att ta en tupplur p& dagen och se till att varva ned innan du ldgger dig pd
kvallen for att 6ka méjligheterna att sova gott pd natten.

Folj din vardgivares rekommendationer om vilken sovstalining som passar bdést for dig —
en del mdnniskor (t.ex. personer med sura uppstdtningar) kan mé bra av att hdja
huvudédnden med kuddar, andra mar battre av att ligga plant med bara en kudde.
Mycket beror p& hur du mér och vad som k&nns bekvémt for dig.

Men oavseftt bdr du se fill att gbra dina évningar for att rensa luftvégarna
regelbundet for att minska risken for att vakna av att du hostar.

Ta det lugnt under dagen och planera in gott om tid for varje uppgift s& att du inte
behdver stressa. Sprid ut (portionera) dina uppgifter sé& att du har tid att vila mellan
dem.

Mdanga mdanniskor uppskattar metaforen med skedarna: Ténk dig att du har 10
skedar varje dag. Antalet kan variera lite beroende pd hur du maér och din
grundldggande energinivéd. Om du sover ddligt eller inte mar bra kostar det ndgra
av dina skedar. Varje aktivitet under dagen kostar ocksé en eller flera skedar. S& att
kliva upp ur séngen kanske kostar en sked medan att gé& ut med hunden kostar tre
skedar. Forsdk balansera din dag s& att du bara gér av med séd ménga skedar som
du faktiskt har. Det har tankesattet kan hjdlpa dig att prioritera vilka aktiviteter du ska
valja.
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F&rsdk hinna med en stunds utomhusvistelse varje dag. Regelbunden traning har bevisat
positiv effekt mot trotthet och andfdddhet.

Det kanske k&nns som det sista du har lust att géra, men till och med 15 minuters promenad
hjalper om du gér det regelbundet, och sedan kan du sakta bygga vidare ddrifrén.

Tai chi, forsiktig yoga eller pilates kan ocksé vara bra alternativ.

Prioritera — bestdm dig for vad som verkligen behdver gbras och vad som kan vanta. Be en
familiemedlem eller vén om hjélp med hushdllsarbetet.

Undvik onddiga uppgifter och forsék hitta genvégar som goér att du kan dgna mer tid &t
aktiviteter du gillar och som &r bra foér din mentala halsa.

Om du kdnner dig trott under en Idngre tid bor du se dver din kost i samrdd med en dietist —
du kan behdva anpassa kosten eller komplettera med ett kosttillskott.

Be om att f& delta i lungrehabilitering. Den bestdr av trédningspass som dar sdrskilt anpassade
for personer med lungsjukdomar och bidrar fill att férbattra din uthdllighet och hélla dig
aktiv pd ett satt som passar dig. Du kan ocksé be om att f& traffa en arbetsterapeut som
kan hjalpa dig att hantera livets praktiska sidor, oavsett om du behdver hjdlp pd arbetet, i
skolan elleri hemmet.

Planera Portionera Prioritera

i\ EMBARC 12 @ELFI.



GOr kosten verkligen
nagon skillnad?

En del md&nniskor fror att det gdr att minska slemmdangderna genom att sluta éta
mjolkprodukter, men det finns ingen forskning som stéder det. Tyvarr finns det heller inga
"mirakellivsmedel” som har den effekten. Men en valbalanserad kost bidrar till din allmdnna
halsa, hjdlper dig att md& battre och 6kar din motstdndskraft mot infektioner.

Proteiner dr viktiga for att hjdlpa kroppen att &terndmta sig frén infektioner och du behdver
ocksd f& i dig fillrGckligt mycket energi eller kalorier (kcal), vitaminer och mineraler for att
frimja processen.

Kosttillskott med vitaminer och mineraler behdvs inte om du ater en valbalanserad kost. Men
en del grupper har hogre risk att f& olika brister. Till exempel ér risken hogre att du fér jarnbrist
om du &r en person som har mens. Om du inte far s& mycket sol pd huden eller om du bor i
ett nordligt land kan det vara bra att ta kosttillskott med vitamin D, sérskilt pd& vintern.
R&dfradga alltid vardpersonal innan du boérjar ta ndgot kosttillskott.

Det @r viktigt att du hdller din vikt pd& en halsosam nivd — dvervikt ger extra belastning p&
hjarta och lungor och undervikt kan leda till sédmre motst&ndskraft mot infektioner.

Medelhavskost rekommenderas ofta. Om du har mag- och tarmsjukdomar,
livsmedelsintoleranser eller allergier kan du anpassa den efter behov. Veganer kan f& i sig
goftt om proteiner frdn ndtter, boénor, baljvéxter och froer, tofu, berikade sojamijdlkprodukter
och grénsaker. Personer med tillstdnd som IBS (Irritable Bowel Syndrome) kan féredra att dta
smd& madiltider, lite och ofta for att minska uppbldsthet.

Det &r viktigt for alla att dricka

ordentligt for att bidra till att géra I medelhavskost ingér ofta féljande:

¢ frukt och gronsaker — helst fem navar frukt och grénsaker i olika

slemmet tunnare, sd se till att du
fér i dig ordentligt med sockerfri
vatska. En del méanniskor
rekommenderar te med
antiinflammatoriska egenskaper,
till exempel fr&dn gurkmeja, kanel
och ingeféra, men det finns inga
vetenskapliga bevis for att de har
ndgon effekt. Alkohol gér dig
uttorkad s& begrdansa ditt
alkoholintag.
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farger varje dag,

bonor, kikartor, linser,

noétter och froer,

fisk, tvd portioner i veckan varav den ena ska vara en fet fisk —
till exempel sardin, lax, sill, forell, makrill,

fullkornsprodukter (inklusive fullkornsris, fullkornspasta, grovt
bréd och fiberhavregryn)

omattade fetter, till exempel olivolja eller rapsolja,

mattliga mangder mj6lkprodukter — ost, yoghurt, mjélk —

och &gg,

en begransad mangd rott kétt (undvik hért saltat och processat
kdtt) och mattade fetter som smor.
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Hur kan jag hantera
angest, nedstamdhet och
ensamhet?

Det kan vara svart att hantera en kronisk sjukdom som bronkiektasier, sarskilt nér du nyligen
har f&tt diagnosen eller har haft en rad olika infektioner — men kom ihdg att du inte ér
ensam. D& och dd har vi alla svart att mentalt hantera var sjukdom, men det finns satt att ta
sig igenom de svara perioderna.

« Prata om dina kdnslor, antingen med en férstdende van eller med en ldkare,
sjukskoterska eller kurator. | manga Idnder finns det stddlinjer att ringa till som drivs
av vdalgoérenhetsorganisationer med inriktning pé lungsjukdomar eller mental halsa.
De kan ge dig stdd, rdd och berdtta mer om vart du kan vanda dig for att f& hjdlp.

» Kontakta en psykolog eller kurator med utbildning i hantering av dngest och
depression.

« Om du har problem med din mentala hdlsa finns det ocksd Idkemedel som kan
hjdlpa dig. R&dfrdga din Iékare om det.

« Promenader utomhus, gérna i naturen, kan hjalpa.

+ Enlugn tradningsform som yoga eller tai chi kan hjdlpa dig att komma hemifrén och
traffa andra mdanniskor. Kom ihdg att géra dina évningar for att rensa luftvagarna
forst. Om du kénner dig orolig for att hosta for mycket kan du alltid testa eft
tréningspass online.

« Musik har en naturligt humorshdjande effekt. Satt pd musik du gillar och dansa
omkring i kdket eller vardagsrummet.

« Gor ndgot kreativt — teckna, mala, skriva, odla, pyssla, snickra, sticka, spela eft
instrument — vad som helst som du gillar eller har lust att prova p& och som kan f&
dig att glémma dina problem fér en stund. Om du dessutom kan géra din kreativa
aktivitet fillsammans med andra likasinnade ar det dnnu battre, som att sjunga i kor.

« Ring eller skicka sms till en vén och fréga om ni kan ses och ta en fika eller se en
film.

+ Forsdka aftt inte fokusera pd saker som du inte kan féréndra, annars gdér tankarna

bara runt i cirklar — 18gg din tid och energi pd att hjdlpa dig sjalv att ma battre
genom aftt gora saker som fér dig att kanna att du har &stadkommit ndgot.
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Tips for hantering av
sociala problem — hosta,
inkontinens

Hosta ar en del av livet med bronkiektasier och ibland kan
det k&nnas besvdrande i sociala situationer eller pd jobbet.

Det enda sattet for dig att minska hostan ar att se till att

rensa brostet fran slem fore det dér viktiga motet, W
arbetsintervjun eller den sociala fillstaliningen. Det kan
hdanda att du hostar &ndd, men inte lika hdogt och ofta.

Om din hosta kdnns stérande under en vanlig arbetsdag kan du gd in pé toaletten och
g6ra nagra évningar for att rensa luftvégarna. Om halsen kénns irriterad kan det hjdlpa
att dricka lite vatten eller suga p& en halstablett.

En del vdljer att bara ta halva andetag for att minska ljuden frdn broéstkorgen, till exempel
i ett tyst motesrum, men det dr inte en 16sning som rekommenderas medicinskt och
dessutom brukar det hogst fungera i ndgon eller ndgra minuter.

Om ndgon pdtalar din hosta @r det bdsta du kan géra att beratta att du har en
kronisk lungsjukdom som kallas bronkiektasier och framfor allt berdtta att den inte ar
smittsam.

Och ibland maste vi sluta oroa oss dver vad andra mdanniskor tanker eller tfror och
i stéllet koncentrera oss pd att leva vara liv pd bdsta mojliga satt — med de lungor vi
har.

Men kom ih&g att aldrig g& hemifréin utan att ta med dig ndsdukar och avfallspdsar.

Lindrig inkontinens kan pdverka bdde mdan och kvinnor p& grund av den fysiska
belastning som hostan innebdr i form av fryck pd urinbldsan. Inkontinens dr ett annat ord
for ofrivilligt urinldckage. Det kan infraffa oftare ndr du hostar. En del manniskor undviker
att géra sina évningar fér att rensa luftvégarna pd grund av det har

Prata med din Idkare om du har problem med inkontinens. Du kan f& flera olika typer
av hjalp genom varden.

Du kan ocksé stérka din bdckenbotten genom att fréina den. Béckenbottentraningen

bestdr av enkla vardagsdvningar som du kan géra ofta och var du vill, till exempel nér
du stérikd eller sitter vid skrivbordet —ingen kan se vad du héller pd med.
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Ovningarna gdr ut pd att knipa med bdckenbottenmusklerna som om du skulle
stoppa urinstrdlen medan du kissar. Gor 10 till 15 upprepningar, tvé till tre gdnger om
dagen. Hall inte andan och spdnn inte musklerna i magen, rumpan eller I&ren
samtidigt som du kniper.

Nar du bérjar bli van vid knipdvningarna kan du hélla kvar varje knip i ndgra
sekunder. For varje vecka lagger du fill ndgra extra knip och efter ndgra veckor kan
du borja marka skillnad.

Forsok knipa varje gdng du hostar sé& att det s& sméningom blir en vana som du inte
ens behdver tanka pa.

En del mdanniskor tycker att det kan vara bra att ta hjdlp av en app som ger
instruktioner om ratt teknik och pdminner dig om att géra évningarna. Sék online
efter "app for bdckenbottentraning”.

Om du fortsatter att uppleva symtom kan du be om en remiss till en fysioterapeut
med specialistkompetens inom bdckenbottentrdning. Han eller hon kan ge dig rad
om andra tekniker som kan hjdlpa dig och kontrollera att du gor évningarna pd rétt
saft.

En starkare bdckenbotten kan dessutom &ka kdnsligheten vid sex, ge starkare
orgasmer och minska symtom pd erektil dysfunktion.

Medan du jobbar pé att dtgdrda inkontinensproblemen kan du képa
inkontinensskydd som absorberar urinen. Det finns ménga olika produkter, till
exempel bindor, trosskydd och underkldder som kan absorbera olika mycket urin.

i\ EMBARC 16 @ELFI.



Ytterligare kallor
till hjalp

Besdk ELF:s webbplats (European Lung Foundation):
https://europeanlung.org

Dar hittar du en informationscentral (Information Hub) som har utformats i samarbete
med patienter och tar upp en rad olika lungsjukdomar, bland annat bronkiektasier.
Sidan finns dversatt till flera olika sprék. Den innehdller faktablad, patientberattelser,
radd om hur du bést hanterar din sjukdom, rekommendationer vid flygresor och
mycket annat.

ELF

« sammanfér patienter och vardpersonal — hdr kan vérdpersonal interagera
med oss for att vidareutveckla riktlinjer inom varden och forskningsprojekt.

« har anordnat flera patientkonferenser om bronkiektasier online dér patienter,
|&kare och fysioterapeuter modts och traffar hundratals ménniskor fran hela
varlden. Du kan fitta pd inspelningar frén konferenserna pd deras YouTube-
kanal p& https://www.youtube.com/user/lungfoundation.

| de flesta lGnder finns det dessutom nationella organisationer — ofta
valgdérenhetsorganisationer — som ger stdéd till personer med olika lungsjukdomar.
Sok i ELF:s katalog 6ver patientorganisationsnétverk pd
https://europeanlung.org/en/people-and-partners/elf-patient-organisation-
network/

Bronkiektasier ar visserligen inte en lika valkand sjukdom som astma eller KOL — de
flesta som fé&r diagnosen har aldrig hort talas om det tidigare — men kom ihdg att du
intfe &r ensam.

Framstegen inom utvecklingen av nya behandlingsmetoder fér bronkiektasier har
ldnge gdtt Idngsamt, men nu arbetar Idkemedelsforskarna for fullt for att ta fram
nya lékemedel som med tiden kan goéra véra liv enklare.

Vi hoppas att du fér nytta av den hér handledningen och vill gérna veta vad du
tycker. Om du har feedback till oss kan du skicka den via e-post fill
info@europeanlung.org.
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"Bronkiektasier har enorm paverkan pé livet. Jag har sett till att géra

mina andningsdvningar regelbundet och hélla hela kroppen i fysiskt

god form och det har gjort stor skillnad under mina 6ver 40 ar med
bronkiektasier.”

Donna, Schweiz

"For personer med bronkiektasier skulle jag saga att dvningar for att
rensa luftvagarna ar det viktigaste som finns. Det galler att betrakta
odvningarna som en vanlig del av dina dagliga rutiner, som att borsta
tanderna eller ta en dusch. Att rensa bort sa mycket slem som mojligt
och minimera infektionsrisken ar det viktigaste vi kan gora for var
lunghalsa”

Barbara, Storbritannien

Den har handledningen ar skriven av Barbara Crossley tillsammans med medlemmar i ELF
Bronchiectasis Patient Advisory Group och lakare och forskare fran EMBARC — European
Bronchiectasis Collaboration.

Publicerad i juli 2023
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