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1 Wprowadzenie

Jest to przewodnik dla oséb cierpigcych na zwtéknienie ptuc (PF) i ich opiekundw.

Mozna z niego korzysta¢ od momentu otrzymania diagnozy, aby zapewnic
informacje, wsparcie i zasoby podczas zycia ze zwtdknieniem ptuc.

Grupa doradcza pacjentéw ze widknieniem ptuc Europejskiej Fundacji Ptuc (European
Lung Foundation, ELF) opracowata niniejszy przewodnik z pomocg ekspertéw w
dziedzinie wtéknienia ptuc i Europejskiej Federacji Wtdknienia Ptuc (EU-PFF).

EU-PFF wraz ze swoimi organizacjami cztonkowskimi i partnerami w catej Europie
dziata na rzecz podnoszenia Swiadomosci na temat widknienia ptuc. Wiecej
informacji mozna znalez¢ na stronie www.eu-pff.org.

Mozna réwniez zobaczy¢ wszystkie
informacje z tego przewodnika online, w
tym linki do dalszych zasobdw. Prosze
zeskanowac kod QR lub wejs¢ na te
strone ELF:
https://europeanlung.org/pl/informatio
n-hub/lung-conditions/pulmonary-
fibrosis/.
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Co to jest
zwtoknienie ptuc?

Zwtbknienie ptuc jest stosunkowo rzadkg chorobg ptuc. Choroba pogarsza sie z
czasem i nie ustepuje. Moze ona wptywac na rézne obszary zycia i uniemozliwiac
wykonywanie niektérych czynnosci. Zwtdknienie ptuc oznacza odktadanie sie w
migzszu ptuc tkanki widknistej (bliznowatej).

Zwtbknienie ptuc jest jednym z gtdwnych rodzajow sSrédmigzszowej choroby ptuc,
ktora wptywa na tkanke miekkg ptuc. Wszystkie choroby z tej grupy powodujg
bliznowacenie i obrzek ptuc. Idiopatyczne widknienie ptuc jest najczesciej
wystepujacg formg srédmigzszowej choroby ptuc. Idiopatyczne oznacza, ze przyczyna
nie jest znana. Inne najpopularniejsze typy to:

¢ Nieswoiste sSrédmigzszowe zapalenie ptuc

e Przewlekte zapalenie ptuc z nadwrazliwosci

e Reumatoidalne zapalenie stawdw

e Twardzina uktadowa

e Pylica azbestowa i krzemica

e Sarkoidoza widknista

e Niesklasyfikowane sSrodmigzszowe choroby ptuc

W ptucach dotknietych zwtéknieniem miekka, ggbczasta tkanka jest zastgpiona przez
grubg, zbliznowaciatg tkanke’. Utrudnia to rozszerzanie sie ptuc podczas wdechu.
Ponadto zwtbknienie hamuje normalny przeptyw tlenu z ptuc do krwiobiegu, co
sprawia, ze odczuwa sie wiekszg dusznosc.

Rozpoznanie

Wazne jest wczesne zdiagnozowanie zwtdknienia ptuc, aby leczenie mogto rozpoczac
sie tak szybko, jak to mozliwe, jednak diagnoza moze byc trudna. Eksperci medyczni
przeprowadzg badanie za pomocg tomografii komputerowej ptuc, a takze badanie
czynnosci ptuc, ptukanie oskrzelowo-ptucne (roztwor soli fizjologicznej wprowadzany
przez bronchoskop w celu przeptukania drog oddechowych i pobrania prébki z ptuc
do badania), badania krwi lub biopsje. Po wykluczeniu innych schorzen mogg oni
zdiagnozowac zwtdknienie ptuc.
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Podczas wizyty u lekarza rodzinnego moze on
ostuchac klatke piersiowg za pomocg
stetoskopu. Jednym z objawow zwitdknienia
ptuc jest dzwiek przypominajgcy rozpinanie
rzepow, ktéry zostanie wychwycony przez
stetoskop. Innym objawem zwtéknienia ptuc
mogg byc¢ palce pateczkowate, kiedy
korncowka jednego lub wiecej palcdw jest
powiekszona.

Objawy zwtdknienia ptuc obejmuija:

e spowodowane dusznosciami
® zmeczenie
e uporczywy kaszel

Wazne jest, aby omoéwic te objawy z rodzing i
lekarzem/konsultantem ds. uktadu
oddechowego, aby wybrac¢ najbardziej
odpowiedni sposéb radzenia sobie z nimi.

Wskazowka

Wiele os6b uwaza kaszel za
frustrujgcy objaw, ale istnieje
kilka sposobodw, ktére
pozwalajg sobie z nim
poradzi¢. Na przyktad pastylki
mentolowe, midd i cytryna,
lody. Niektore leki moga
zmniejszyc¢ gestosc flegmy i
pomac jg odkrztusid. Istniejg
rowniez leki, ktére mogag
zahamowac odruch kaszlowy:
kodeina linctus, morfina w
plastrach i morfina w ptynie.

Mozna skorzystac z narzedzia do Sledzenia objawéw na nastepnej stronie, aby

monitorowad swoje objawy lub pobrac je jako szablon za pomocg kodu QR.
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Uwaga: Mozliwe jest gwaltowne zaostrzenie sie zwidknienia ptuc - wtedy stan
zdrowia pogarsza sie, czesto z powodu powtarzajacych sie infekcji ptuc. Jesli
stan nagle znacznie sie pogorszy, nalezy pilnie zgtosi¢ sie do lekarza - jest to
tzw. zaostrzenie choroby.
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Prosze skorzystac z tego formularza albo zaprojektowac swéj wiasny, aby sSledzi¢
swoje objawy. Moze to poméc w przeanalizowaniu trendéw zwigzanych z chorobg.
Prosze pamieta¢ o oméwieniu wszelkich waznych kwestii z lekarzem.

Prosze wpisac objaw, a nastepnie zaznaczy¢ kazdy dzien, w ktdorym zostat zauwazony:

Monitorowanie objawow
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https://europeanlung.org/wp-content/uploads/2024/05/Symptom-tracker-PF-blank-PL.pdf

Przyczyny

Zwtbknienie ptuc jest spowodowane kombinacjg wystawienia na dziatanie
szkodliwych substancji oraz predyspozycji genetycznych.

Moze to by¢ spowodowane w nastepujacy sposob, ale nie ogranicza sie do nich:

e -Wdychanie szkodliwych materiatdw, takich jak pyty metali, kamieni i drewna.

e -Wdychanie kurzu lub powietrza zawierajgcego bakterie i inne alergeny
pochodzace z takich zrédet jak ptasie odchody.

e Choroby, ktére wptywajg na stawy, takie jak artretyzm, miesnie i skore.

e Cechy rodzinne - jest ono przekazywane przez rodzica.

Czasami przyczyna nie jest znana, jak w przypadku idiopatycznego zwtéknienia ptuc.

Oczekiwana dtugosc zycia

Oczekiwana dtugosc zycia rozni sie w zaleznosci od osoby i zalezy od wielu
czynnikow, takich jak: wiek, leczenie i stadium choroby.

W niektorych doniesieniach mozna przeczyta¢, ze osoby, u ktérych zdiagnozowano
zwtdknienie ptuc, przezywajg srednio 3-7 lat od momentu postawienia diagnozy.
Moze to by¢ jednak mylgce, poniewaz niektére informacje sg nieaktualne.

Obecnie dostepne sg terapie spowalniajgce postep zwtoknienia ptuc. Dtugos¢ zycia
po zdiagnozowaniu choroby rézna dla kazdej osoby.
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Jak najlepiej
wykorzystac wizyty
w szpitalu

Aby jak najlepiej wykorzystac¢ wizyty w szpitalu, dobrze jest:

e Przygotowac wczesniej pytania, ktére chce sie zada¢ podczas spotkania

e Przyprowadzi¢ kogos bliskiego ze soba.

e Notowac otrzymane informacje.

e Upewnic sie, ze dobrze rozumiemy przekazywane informacje. Jesli cos nie jest
jasne, prosze poprosic lekarza o wyjasnienie i powtérzenie informacji unikajac
skomplikowanych zwrotéw medycznych.

e Zapytac, jak moze dalej rozwijac sie zwtdknienie ptuc w tym konkretnym
przypadku.

e Potwierdzi¢, z kim nalezy sie kontaktowac po wizycie, jesli wystepujg zaostrzenia
lub majg Panstwo inne pytania.

e Zapytad, co nalezy zrobi¢ w nagtym wypadku Na przyktad jesli nastgpi znaczne
zaostrzenie choroby.

Dobrze bytoby przekazac swojemu zespotowi opieki zdrowotnej jak najwiecej
informacji, takich jak:

o Wszelkie wczesniejsze operacje lub zabiegi.

e Uczulenia na zywnos¢ lub leki.

e Choroby wystepujgce w rodzinie.

e Wszelkie zmiany stylu zycia lub nawykdw, ktére mogg miec znaczenie dla stanu

zdrowia.
W przypadku konsultacji telefonicznej lub wideo nalezy WSkaZOWka
pamietac, ze lekarz moze nie by¢ w stanie dostrzec zadnych Prosze zanotowac
fizycznych zmian w wygladzie, takich jak: wszelkie zmiany
fizyczne zauwazone
e Kolor ust, ktory moze wydawac sie bardziej niebieski ze przez siebie samego
wzgledu na Panstwa stan. lub znajomych i
e Utrata masy ciata. rodzine, aby méc
e Grubosc¢ palca, ktéra moze ulec zmianie z powodu powiedzie¢ o nich
obrzeku. lekarzowi.

Prosze rowniez zobaczyc¢ "Zdalna opieka: dbanie o zdrowie przy uzyciu narzedzi cyfrowych" (ELF) na stronie
https://tinyurl.com/mr373k9t
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Ten formularz moze pomdc w monitorowaniu swoich danych osobowych i
zdrowotnych. Moze by¢ przydatny podczas wizyt lekarskich, aby mie¢ to wszystko
pod reka:

Dane osobowe i medyczne

Imie i nazwisko pacjenta

Adres

Data urodzenia Adres e-mail
Numer telefonu komorkowego

Imie i nazwisko najblizszego krewnego

Numer telefonu komérkowego najblizszego krewnego

Rozpoznanie

Lista lekow Dawki
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Dane osobowe i medyczne

Wszelkie uczulenia
Czy uzywany jest dodatkowy tlen?  Tak NIE

Jesli tak, jaka jest predkosc przeptywu?

Imie i nazwisko lekarza rodzinnego Dane kontaktowe
Konsultant ds. uktadu Dane kontaktowe
oddechowego

Pielegniarka ds. Dane kontaktowe

Srodmigzszowej choroby ptuc

Kontakt z najblizszym oddziatem pogotowia ratunkowego

Numer ubezpieczenia

Inne notatki

EU
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EUROPEAN PULMONARY FIBROSIS FEDERATIUN

10

@ELF

EUROPEAN
LUNG
FOUNDATION



Wsparcie
psychologiczne |
samopoczucie
psychiczne

Dbanie o zdrowie psychiczne jest tak samo wazne jak troska o zdrowie fizyczne.
Choroba ptuc moze byc stresujgca. Na przyktad zadyszka wystepuje u wiekszosci
0s6b ze zwtdknieniem ptuc. Uczucie dusznosci moze prowadzi¢ do niepokoju,
obnizonego nastroju, negatywnych mysli oraz ztosSci lub frustracji.

Posiadanie multidyscyplinarnego i interdyscyplinarnego zespotu (specjalistow od
uktadu oddechowego, lekarzy rodzinnych, specjalistycznych pielegniarek,
fizjoterapeutdw, dietetykdw i psychologdéw) odgrywa wazng role w zaspokajaniu
takich potrzeb. Niestety, takie podejscie skoncentrowane na pacjencie nie jest
obecnie wystarczajgco rozpowszechnione w catej Europie.

Dobre zdrowie psychiczne pomaga odpowiednio zadbac o siebie oraz zwieksza
szanse ze pacjent poradzi sobie z leczeniem. Zte samopoczucie psychiczne powoduje
zanik zainteresowania rzeczami, ktore wczesniej sprawiaty nam przyjemnos¢. Mozna
odczuwac wiekszy niepokdj, napiecie lub miec trudnosci z radzeniem sobie ze
stresem zwigzanym ze zwtoknieniem ptuc. Zyciem ze zwtdknieniem ptuc niesie ze
sobg trudne wyzwania, dlatego nalezy dbac o siebie i swoje samopoczucie
psychiczne. Sg one rowniez doswiadczane przez opiekunow, wiec sugestie
przedstawione ponizej moga réwniez ich dotyczyc.

Oto piec¢ sposobow na poprawe zdrowia psychicznego i samopoczucia:

1.Wykorzystaj kazdg okazje, aby pozosta¢ w dobrym kontakcie ze swoimi bliskimi i
znajomymi.

2.Zachowaj aktywny tryb zycia - szukaj sposobdéw na bycie aktywnym kazdego dnia.
3.0bserwuj uwaznie - zwro¢ uwage, co sie dzieje w Swiecie i dookota.

4.Ucz sie dalej - wszystkiego, co Panstwa interesuje.

5.Zadbaj o innych - bgdz mitym i troskliwym.

Prosze pamietac, ze mamy prawo czasami czuc sie nie najlepiej.
Jesli co$ idzie nie tak, wazne jest, aby porozmawiac ze specjalistg, zanim
objawy psychiczne lub fizyczne ulegng pogorszeniu.
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Jesli uczucie niepokoju lub depresji utrzymuje sie przez dtuzszy czas, prosze nie
wahac sie, aby uzyskac¢ pomoc. Osoby, ktére sie nami opiekujg mogg zauwazyc
codzienny smutek lub pogorszony nastrdj, trudnosci ze snem, brak apetytu i utrate
zainteresowania wczesniejszym hobby i zainteresowaniami. Mogg to by¢ rowniez
oznaki ztego stanu zdrowia psychicznego. Zachecamy do porozmawiania ze swoim
lekarzem, ktory moze polecic specjaliste ds. zdrowia psychicznego, aby zaoferowac
terapie i wsparcie medyczne. R6zne grupy wsparcia moga tez pomoc poradzi¢ sobie z
takimi sytuacjami.

Grupy wsparcia i organizacje
pacjentow

Grupy wsparcia i organizacje pacjentéw zapewniajg pomocne wsparcie dla
utrzymania dobrego samopoczucia emocjonalnego i psychicznego. Mogg rowniez
dostarczac¢ wiarygodnych informacji pacjentom i opiekunom. Grupy wsparcia to
czesto podnoszgce na duchu doswiadczenie dla pacjentéw i opiekundw. Dzielenie sie
wspolnymi doswiadczeniami ze zwtdknieniem ptuc pomoze czud sie mniej
odizolowanym. Grupy pacjentéw zapewniajg empatie i przyjazn, na przyktad podczas
regularnych spotkan, seminariow internetowych, dni lub sesji informacyjnych online,
oferujac telefony zaufania i umozliwiajgc korzystanie z réznych mediow
spotecznosciowych dla swoich cztonkow.

Liste stowarzyszen dla pacjentéw ze zwtdknieniem ptuc nalezgcych do EU-PFF znajda
Panstwo pod adresem www.eupff.org/our-members
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Leczenie, leki i
monitorowanie

Lekarstwa

Obecnie dostepne sg dwa leki, ktére mogg spowolni¢ postep choroby i wydtuzy¢
zycie 0sb6b ze zwtdknieniem ptuc. Sg to Nintedanib (Ofev) i Pirfenidone (Esbriet).
Kryteria otrzymywania tych lekéw réznig sie w zaleznosci od kraju. Lekarz bedzie w
stanie udzieli¢ informacji na temat opcji dostepnych w danym kraju.

Badania czynnosci ptuc

Testy wydolnosci ptuc sg bardzo wazne, poniewaz pozwalajg oceni¢ prace ptuc.
Istnieje wiele testow mierzgcych rézne aspekty zdrowia ptuc. Testy pomagaja
obserwowad postepy choroby. Jej przebieg rozni sie dla kazdej osoby, dlatego testy
wydolnosci ptuc umozliwiajg zespotowi medycznemu monitorowanie i znalezienie
najlepszych rozwigzan dla kazdego pacjenta.

Spirometria

Spirometria jest gtbwnym testem wykonywanym przez pacjentéw ze zwtoknieniem
ptuc. Podczas testu nalezy wykonac petny wdech, a nastepnie wydech tak mocno,
jak to mozliwe.Wymaga to duzego wysitku, jednak zapewnia doktadne wyniki
dotyczace pracy ptuc. Spirometria dostarcza dwa wazne pomiary:

e FVC - Natezona pojemnos¢ zyciowa. Jest to catkowita ilos¢ powietrza, jaka
pacjent jest w stanie wydmuchacd z ptuc po wciggnieciu jak najwiekszej ilosci
powietrza. Wazne jest, aby monitorowac swoje poziomy FVC, poniewaz
informacja ta jest pomocna zaréwno dla pacjenta, jak i zespotu opieki
zdrowotnej w monitorowaniu stanu zdrowia. W miare pogarszania sie choroby
poziomy FVC majg tendencje do zmniejszania sie. Oznacza to, ze blizny
pogtebity sie, utrudniajgc petne rozszerzenie ptuc podczas wdechu.
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e FEV1 - Natezona objetos¢ wydechowa pierwszosekundowa. Oznacza to
ilo$¢ powietrza, jakg mozna wydmuchad z ptuc w ciggu pierwszej sekundy.
Analiza FVCi FEV1 razem moze pom&c w zdiagnozowaniu zwtdknienia ptuc.

DLCO (Badanie zdolnosci dyfuzji gazow w
ptucach) lub badanie transferu gazu.

Stuzy do sprawdzenia, jak dobrze tlen w workach
powietrznych przemieszcza sie z ptuc do krwiobiegu. Test
polega na wdychaniu niewielkiej, ale bezpiecznej ilosci
gazu zwanego tlenkiem wegla przez ustnik i wstrzymaniu
oddechu na 10 sekund, aby sprawdzi¢, ile tego gazu jest
wchtaniane przez ptuca.

Zalecamy, aby poprosic specjaliste z zespotu opieki
zdrowotnej o wyjasnienie, co oznaczajg wyniki testow
czynnosci ptuc.

SzeSciominutowy test marszu

SzeSciominutowy test marszu (6MWT) jest stosunkowo prostym testem. Mierzy on
odlegtos¢, jakg pacjent moze przejs¢ w ciggu 6 minut. Podczas badania
monitorowane jest zarowno tetno, jak i poziom tlenu. Ma to na celu sprawdzenie,
jak dobrze pacjent tolerujeaktywnosc fizyczng. Wyniki testu moga wykazac, czy
stan sie pogarsza i czy potrzebny jest tlen lub dodatkowy tlen.
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Terapia tlenowa

Leczenie to moze zostac zaproponowane, jesli poziom tlenu we krwi jest niski
podczas odpoczynku lub jesli poziom tlenu spada zbyt mocno podczas aktywnosci
fizycznej. Leczenie tlenem pomaga pacjentowi tatwiej oddychac. Tlen moze by¢
potrzebny tylko podczas aktywnosci fizycznej lub przez caty czas, zalezy to od stopnia
zaawansowania zwtéknienia ptuc.

Rehabilitacja oddechowa

Rehabilitacja oddechowa jest programem, ktérego celem jest zmniejszenie fizycznych
i emocjonalnych dtugoterminowych skutkow choroby ptuc na zycie chorego. kgczy
¢wiczenia fizyczne i edukacje na temat tego, w jaki sposdb mozna samodzielnie
zadbac o najlepszg mozliwg kondycje zdrowotng. Rehabilitacja oddechowa przynosi
korzysci zaréwno fizyczne, jak i psychiczne. Sesje bedg dostosowane do 0sob ze
zwtdknieniem ptuc, a specjalista prowadzacy zajecia bedzie wiedziat, jak stopniowo i
bezpiecznie robi¢ postepy.

Rehabilitacja oddechowa zazwyczaj obejmuje uczestnictwo w co najmniej dwoéch
sesjach ¢wiczen tygodniowo. Sesje obejmujg trening aerobowy i oporowy oraz
¢wiczenia poprawiajgce rownowage i elastycznosc.

Najlepiej jest poprosic¢ o skierowanie na rehabilitacje oddechowg jak najszybciej po
zdiagnozowaniu zwitdknienia ptuc. Panstwa konsultant moze normalnie skierowac do
programu rehabilitacji.

Kluczowe korzysci z rehabilitacji oddechowej to3:
e Zwiekszona sita fizyczna
e Ztagodzenie objawow takich jak zmeczenie i dusznosci
e Mozliwos¢ spotkania i interakcji z innymi osobami znajdujgcymi sie w podobnej
sytuagji
e Lepsza jakosc zycia
e Zmniejszenie napiecia i niepokoju
e Edukacja na temat tego, jak najlepiej dbac o swoj stan zdrowia
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Terapia spiewem

Terapia Spiewem moze byc¢ jednym ze sposobdw, ktére pomogg lepiej zy¢ ze
zwtoknieniem ptuc. Moze to przyniesc korzysci zarowno dla zdrowia fizycznego, jak i
psychicznego.

Programy ,Spiewanie dla zdrowia ptuc” koncentrujg sie na nauce technik kontroli
oddechu i postawy, ktore sg uwazane za niezbedne do efektywnego $piewania.
Spiew pomaga wzmocni¢ miesnie, ktérych ludzkie ciato uzywa do oddychania.
Oznacza to, ze mozna nauczyc¢ sie oddychac gtebiej i wolniej niz dotychczas.
Wzmocnienie tych miesni pomaga w kontrolowaniu oddechu. Pomaga rowniez
wzmocni¢ gtos.

Gtowne korzysSci ptynace z terapii Spiewem to*

e Lepsza kontrola oddechu i odwrécenie uwagi od zadyszki.

e Lepsze uczestnictwo w zyciu spotecznym i zmniejszone poczucie izolacji.

e Znajomos$¢ metod samodzielnego zarzgdzania postawg, oddechem i lekiem.
Uczestnicy uwazajg to za dobrg zabawe i przyjemng forme aktywnosci.
Jest to aktywno$¢, ktéra duzo daje, a niewiele kosztuje.
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Przeszczep ptuc

Jedyng metodg leczenia zwtdknienia ptuc jest przeszczep ptuc. Wszystkie inne metody
leczenia majg na celu jedynie spowolnienie postepu choroby.

Osoby o dobrym generalnie stanie zdrowia, moga kwalifikowac sie do przeszczepu
ptuc. Jest to operacja polegajgca na wymianie jednego lub obu ptuc. Podwdjne
przeszczepy ptuc dajg lepsze szanse na przezycie i zapewniajg lepsze
dtugoterminowe wyniki, ale wielu pacjentéw ma tez dobre wyniki z przeszczepami
pojedynczych ptuc.

Nie kazdy kwalifikuje sie do przeszczepu ptuc. Jest wiele réznych rzeczy, ktére nalezy
wzig¢ pod uwage. Nie ma réwniez wystarczajgcej liczby dawcdédw organdéw. Oznacza
to, ze wszystkie kraje majg liste oczekujgcych na przeszczep ptuc.

Najlepszym sposobem na zwiekszenie dostepnosci narzagdow od dawcow jest
promowanie dawstwa organdéw wsréd osoéb z Panstwa otoczenia. Im wiecej 0sob jest
chetnych do oddania organdw, tym krotsze sg listy oczekujgcych. W niektérych
krajach istniejg ograniczenia wiekowe dotyczgce przeszczepu ptuc. Osoby w wieku
powyzej 65 lat mogg sie nie kwalifikowac. Wazne jest, aby sprawdzi¢, jakie kryteria
obowigzujg w kraju, gdzie przeszczep bedzie miat miejsce. Mogg istnie¢ powody, dla
ktérych przeszczep ptuc nie jest zalecany.

Szczepienia

Regularne szczepienia sg waznym elementem dbania o swdj stan zdrowia, poniewaz
osoby ze zwtdknieniem ptuc majg tendencje do zapadania na infekcje drég
oddechowych. Prosze porozmawiac z lekarzem na temat regularnych szczepien
przeciwko grypie, pneumokokom i COVID-19. Prosze zapisywac daty szczepien, aby
wiedzie¢, kiedy nalezy wykonac szczepienie przypominajgce.
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Udziat w badaniach

Osoby cierpigce na dang chorobe czesto biorg

udziat w badaniach klinicznych, aby pomaoc Aby uzyskac wiecej
sobie i innym. informacji i znalez¢
dostepne badania
Badania kliniczne sprawdzajg, na ile bezpieczna kliniczne, prosze odwiedzic¢
i skuteczna bedzie dana terapia medyczna wyszukiwarke badan
stosowana u ludzi. Terapia moze obejmowac klinicznych EU-PFF pod
lek, urzgdzenie, zabieg lub program ¢wiczen. adresem www.eu-
Dotaczenie do programu badan zawsze jest pff.org/clinicaltrial-finder

poprzedzone doktadnym zapoznaniem sie z
informacjami na jego temat i mozliwoscig
zadania pytan. Zespo6t badawczy wyjasni
wszelkie ryzyka zwigzane z badaniem.

Istniejg réwniez inne rodzaje badan naukowych, w ktérych mozna wzigé¢ udziat:
e Badanie obserwacyjne, ktérego celem jest lepsze poznanie choroby bez
testowania leczenia.
e Projektowanie nowych badan, uczestniczac jako pacjent w panelu oséb
projektujgcych badania.
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Opieka
wspomagajgca

Opieka wspomagajaca lub paliatywna jest zaadresowana do 0so6b cierpigcych na
choroby zagrazajace zyciu i do ich rodzin. Jest to state wsparcie w celu zaspokojenia
wszelkich fizycznych, psychicznych, spotecznych lub innych niezaspokojonych potrzeb.
Opieka ta koncentruje sie na kontrolowaniu objawdw, poprawie jakosci zycia danej
osoby i wspieraniu jej opiekunéw. Moze by¢ oferowana od momentu postawienia
diagnozy do konca zycia. Moze by¢ ona Swiadczona w domach, szpitalach, osrodkach
zdrowia i hospicjach.

W opieke te moze by¢ zaangazowanych wielu pracownikow stuzby zdrowia (i
wolontariuszy). Opieka ta moze by¢ zapewniona rownolegle z leczeniem szpitalnym, a
takze okazjonalnie w razie potrzeby.

Potrzeby kazdej osoby sg ewaluowane indywidualnie, aby sprawdzi¢, czy opieka
wspomagajaca lub paliatywna jest odpowiednig opcja. Gdy dana osoba jest w bardzo
ztym stanie, ona lub jej rodzina moze zdecydowac, ze nadszedt czas, aby skupic sie
wytgcznie na opiece komfortowej. Oznacza to, ze leczenie przechodzi od préb
przedtuzenia zycia danej osoby do zapewnienia jej komfortu>.
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Dobre zycie

Aktywnosc fizyczna

Bardzo wazne jest, aby osoby cierpigce na zwtdknienie ptuc pozostawaty aktywne.
Dbanie o kondycje fizyczng zapewni mniejszg zadyszke i utatwi wykonywanie
codziennych zadan. Pomoze to réwniez utrzymac site miesni, w tym miesni
oddechowych.

Dla 0s6b o nieaktywnym trybie zycia, powolne wprowadzanie ¢wiczeh moze by¢
pomocne. Wazne jest, aby stopniowo zwieksza¢ aktywnosc¢. Na przyktad,
wychodzgc na spacery, mozna zaczg¢ od odlegtosci, ktdrg jest sie w stanie przejs¢
na poczatku i stopniowo zwiekszad liczbe krokéw. Prosze wyznaczy¢ sobie
osiggalne cele i stara¢ sie ich trzyma¢. Cwiczenia mogg zmniejszy¢ zmeczenie i
zkagodzi¢ stany lekowe i depresyjne. Cwiczenia oddechowe mogg réwniez pomaoc
w utrzymaniu zdrowia psychicznego i kontrolowaniu zadyszki.Prosze unikac
intensywnych ¢wiczen, jesli powoduja one zte samopoczucie.

Wazne jest, aby zachowac odpowiednie tempo i czas na regeneracje miedzy
¢wiczeniami. Osoby korzystajgce z tlenu powinny uzywac go zgodnie z zaleceniami.
Zadyszka podczas ¢wiczen jest normalna, ale jesli nastgpi nagte i skrajne
pogorszenie objawdw lub nie ma poprawy po zaprzestaniu ¢wiczen, nalezy
natychmiast zwrocic¢ sie o pomoc lekarska.

Zdrowe odzywianie

Zdrowe odzywianie jest niezbedne dla dobrego zdrowia. Wprowadzenie i
utrzymanie zdrowych nawykow i zachowan moze poprawic jakos¢ zycia ze
zwtdknieniem ptuc. Niektorym osobom cierpigcym na zwtoknienie ptuc trudno jest
zjes¢ duzy positek. Czestsze spozywanie matych porcji moze byc¢ lepszym
rozwigzaniem. Najlepiej jest nie czekac z jedzeniem, az poczuje sie gtdd. Nalezy
dazy¢ do regularnego spozywania positkdw. Prosze jes¢ matymi kesami miekkie,
wilgotne pokarmy, poniewaz utatwi to potykanie. Nalezy pi¢ ptyny pod koniec
positku. Jedzenie w pozycji siedzgcej zmniejszy nacisk na ptuca.

Zdrowa i zbilansowana dieta pomaga budowac silny uktad odpornosciowy i moze
poma&c w utrzymaniu prawidtowej masy ciata.
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Nadwaga zwieksza wysitek zwigzany z oddychaniem, poniewaz trudniej jest
pracowac¢ miesniom - moze to powodowac zadyszke. Niedowaga moze prowadzic
do ostabienia miesni i utrudnia oddychanie, co wptywa na mobilnos¢ i zdolnos¢ do
¢wiczen. W razie watpliwosci prosze porozmawiac z lekarzem na temat swojej wagi
i odpowiedniej opieki zywieniowej, takiej jak wspotpraca z dietetykiems.

/Zdrowie seksualne

Seks jest wazng ludzkg potrzebg, tak jak jedzenie, ¢wiczenia i sen. Dla niektorych
ludzi, zmiany w zyciu seksualnym sg po prostu czescig starzenia sie, a nie wynikaja
z choroby ptuc. Inne osoby cierpigce na zwtéknienie ptuc mogg obawiac sie
aktywnosci seksualnej, ktéra powoduje zwiekszong dusznos¢, co moze
przeszkadzac w seksie i zwigzkach. Nie oznacza to jednak, ze nie mozna uprawiac
seksu. Wprawdzie powoduje to szybszy oddech, a praca serca i ciSnienie krwi
moga wzrosngc¢ na krotkg chwile, jest to jednak normalne i po krétkim czasie
wszystko powrdci do normalnego poziomu. Aby uzyskac wiecej informacji, jak
radzic¢ sobie z dusznoscig, prosze porozmawiac z lekarzem.

Porady dotyczgce podrozy

Jesli chodzi o podréze samolotem, nalezy omoéwic to z lekarzem lub konsultantem.
Nawet jesli nie korzysta sie z tlenu, podréz samolotem moze wptyngc na poziom
tlenu. Czas trwania podrdézy lotniczej moze by¢ waznym czynnikiem, poniewaz
dtugie loty mogg mie¢ wiekszy wptyw na poziom tlenu.

Jesli kto$ korzysta z tlenu, prosze skonsultowac sie z lekarzem, aby omoéwic tlen
potrzebny do utrzymania dobrego samopoczucia. Prosze réwniez skontaktowac sie
z dostawcg tlenu. Moze by¢ konieczne przeprowadzenie testu "zdolnosci do lotu"
lub "testu hipoksji". Test ten wykaze, czy potrzebny jest dodatkowy tlen podczas
lotu i rézni sie od testu zdolnosci do lotu COVID-19. Jesli potrzebny jest dodatkowy
tlen do lotu, linia lotnicza poprosi o zaswiadczenie lekarskie. Mogg miec réwniez
inne wymagania, dlatego nalezy skontaktowac sie z linig lotniczg z odpowiednim
wyprzedzeniem przed lotem.

Lotniska mogg by¢ duze, co wymaga pokonywania duzych odlegtosci. Mozna
poprosic¢ o specjalng pomoc zaréwno na lotnisku lokalnym, jak i docelowym.
Zapewni to bardziej zrelaksowane dotarcie na miejsce. Prosze powiadomic lotnisko
o swoich potrzebach z wyprzedzeniem. Niektore z nich wymagajg powiadomienia z
wyprzedzeniem co najmniej 48 godzin, ale najlepiej sprawdzic¢ to w liniach
lotniczych, ktérymi Pahstwo podrézuja.
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Jakosc¢ powietrza i zdrowie ptuc

Jakos$¢ powietrza jest wazna dla kazdego, ale szczegdlnie dla oséb ze zwtoknieniem
ptuc. Zanieczyszczenie powietrza moze powodowac nasilenie objawdw. Aby
zmniejszy¢ ryzyko zwigzane z zanieczyszczeniem powietrza, prosze sprawdzic¢ lokalng
jakos¢ powietrza lub zarejestrowac sie w ustudze ostrzegajacej o zanieczyszczeniu
powietrza. Prosze unikac ¢wiczeh na Swiezym powietrzu, gdy poziom
zanieczyszczenia powietrza jest wysoki. Prosze skontaktowac sie z lekarzem, jesli
objawy utrzymujg sie lub nasilaja.

Zanieczyszczenie powietrza w pomieszczeniach moze powodowac trudnosci dla oséb
ze zwibknieniem ptuc (szczegolnie tych z ciezkg postacig choroby), poniewaz majg
one tendencje do spedzania wiekszej ilosci czasu w pomieszczeniach zamknietych,
dlatego konieczne jest ograniczenie tego ryzyka w jak najwiekszym stopniu.

Maska moze by¢ pomocnym narzedziem pomagajgcym chronic¢ ptuca, gdy nie mozna
unikng¢ obszaréw o wysokim zanieczyszczeniu powietrza (prosze uzywac¢ maski
dostosowanej do sytuacji).
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Mogg Panstwo zapoznac sie z tym przewodnikiem
online, w tym z linkami do dalszych zasobéw. Prosze
przej$c¢ do https://europeanlung.org/pl/information-

hub/lung-conditions/pulmonary-fibrosis/

lub zeskanuj kod QR:

"Bycie cztonkiem Grupy doradczej pacjentéw
zezwtdknieniem ptuc byto wspaniatym doswiadczeniem.
Stworzyta ona ten jasny, zwiezly i tatwy w
lekturzeprzewodnik dla pacjentéw ze zwtdknieniem ptuc
i ich opiekundédw. Mamy nadzieje, ze bedzie to dla
Panstwa pomocne zrodto informacji'.

Matt Cullen

Niniejszy przewodnik zostat napisany przez cztonkow Grupy
doradczej pacjentow ze zwtdknieniem ptuc ELF we wspotpracy z
EU-PFF i europejskimi specjalistami opieki zdrowotne,;.

Wrzesienn 2023 r.

EUROPEAN
24 LUNG
FOUNDATION



https://europeanlung.org/pl/information-hub/lung-conditions/pulmonary-fibrosis/
https://europeanlung.org/pl/information-hub/lung-conditions/pulmonary-fibrosis/
https://europeanlung.org/pl/information-hub/lung-conditions/pulmonary-fibrosis/

