Pulmoner fibrozis:
destekleyici bir kilavuz
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Giris

Bu, pulmoner fibrozis (PF) hastalari ve onlarin bakimini Gstlenen kisiler (bakicilar) icin
bir kilavuzdur.

Pulmoner fibrozis ile yasarken bilgi, destek ve kaynak saglamak icin tanidan itibaren
kullanilabilir.

The European Lung Foundation (ELF) Pulmoner Fibrozis Hasta Danisma Grubu, bu
kilavuzu PF alanindaki uzmanlarin ve Avrupa Pulmoner Fibrozis Federasyonu'nun (EU-
PFF) yardimiyla bir araya getirmistir. EU-PFF, Avrupa genelindeki Gye kuruluslari ve
ortaklariyla birlikte PF konusunda farkindaligi artirmak icin calismaktadir. Daha fazla
bilgi icin www.eu-pff.org adresine bakiniz.

Bu kilavuzdaki tim bilgileri, diger
kaynaklara baglantilar da dahil olmak
Uzere cevrimici olarak da
gorintulleyebilirsiniz. QR kodunu tarayin
veya bu ELF web sitesi baglantisina
gidin:
https://europeanlung.org/en/informatio
n-hub/lung-conditions/pulmonary-
fibrosis/.
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Pulmoner fibrozis
nedir?

Pulmoner Fibrozis (PF) nispeten nadir gorilen bir akciger hastaligidir. Zamanla
kotulesir ve bir kez gecirdiginizde kaybolmaz. Hayatinizin farkli alanlarini etkileyebilir
ve bazi aktiviteleri yapmanizi engelleyebilir. Pulmoner kelimesi akcigerleri ifade eder
ve fibrozis yara izi anlamina gelir.

Pulmoner fibrozis, akcigerlerin yumusak dokusunu etkileyen interstisyel akciger
hastaliginin (IAH) ana tirlerinden biridir. Bu gruptaki tim durumlar akcigerlerde yara
ve sismeye neden olur. Idiyopatik Pulmoner Fibrozis (IPF), interstisyel akciger
hastaliginin en yaygin seklidir. idiyopatik, nedeninin bilinmedigi anlamina gelir. Diger
en yaygin turler sunlardir:

» Spesifik olmayan interstisyel pnémoni
e Kronik hipersensitivite pnémonisi

« Romatoid artrit - IAH

« Skleroderma - IAH

o Asbestozis ve silikozis

« Fibrotik sarkoidozis

« Siniflandirilamayan iAH

PF'den etkilenen akcigerlerde yumusak, stingerimsi doku, kalin ve yarali doku ile
kaplanir'. Bu da nefes alirken akcigerlerin genislemesini zorlastirir. Ayrica fibrozis,
akcigerlerden kan dolasimina normal oksijen hareketini durdurur ve bu da kendinizi
daha nefessiz hissetmenize neden olur.

Teshis

Tedavinin mimkin olan en kisa siirede baglayabilmesiicin PF'nin erken teshis
edilmesi 6nemlidir ancak teshis edilmesi zor olabilir. Tip uzmanlari akcigerlerin BT
(bilgisayarli tomografi) taramasinin yani sira akciger fonksiyon testi, bronkoalveolar
lavaj (solunum yollarini yikamak ve test icin akcigerlerden bir 6rnek almak icin
bronkoskoptan gecirilen bir tuzlu su ¢ozeltisi), kan testleri veya biyopsi ile arastirma
yapacaktir. Diger durumlari eledikten sonra PF teshisi koyabilirler.
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Aile doktorunuzu ziyaret ettiginizde

stetoskop kullanarak gogsinizi i
dinleyebilirler. PF belirtilerinden biri, |pUCU
stetoskop tarafindan algilanacak olan ve Bircok kisi 6ksurugu sinir
"Velcro Crackles" olarak bilinen bir sestir. bozucu bir semptom olarak
PF'nin bir baska belirtisi de bir veya daha gorir ancak bunu
fazla parmagin ucunun genisledigi parmak yonetmenize yardimci olacak
comagi olabilir. bazi yollar vardir. Ornegin
mentollu pastiller, bal ve
PF belirtileri sunlari icerir: limon, dondurma. Bazi ilaglar
balgaminizin daha az
e nefes darlig yogunlasmasina ve
e bitkinlik, oksirmenize yardimci olabilir.
* inatci 6ksirik. Oksiirme ihtiyacini
azaltabilecek ilaglar da vardir:
Bu semptomlari ailenizle ve kodein linctus, morfin bandi ve
doktorunuzla/solunum danismaninizla sivi morfin.
goruserek en uygun yonetim seklini segcmeniz
onemlidir.

Belirtilerinizi izlemeye yardimci olmasi icin bir sonraki sayfadaki belirti izleyiciyi
kullanabilir veya QR kodunu kullanarak sablon olarak indirebilirsiniz.
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Not: PF'de ani bir alevlenme (alevlenme) yasayabilirsiniz - bu, durumunuzun
genellikle sik akciger enfeksiyonlari nedeniyle kétiilestigi zamandir. Durumunuz
aniden cok daha kotiilesirse, acil tibbi tedavi almalisiniz - buna akut alevlenme
(alevlenme) denir.
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Belirtilerinizi takip etmek icin bu formu kullanin veya kendiniz icin bir tane tasarlayin.
Herhangi bir egilimi yansitmaniza yardimci olabilir. Onemli her seyi saglik uzmaninizla
gorlismeyi unutmayin.

Her bir semptomu kutuya yazin ve ardindan yasadiginiz her giind isaretleyin:

Semptom Takipcisi
[ )

Sabah

Ogleden sonra————

Aksam

00000

Sabah

Ogleden senrg————

Aksam

000 0000as
00g0e 00006
o0oagoe 00000
0000 0000s

0000
0000 0000

0000 0000

Gece
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0000000
OO00000
OO00000
QO00000
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Sabah DDDODOO
sgesensome——— DI OO OO0
Algam 0000000
Gece 0000000
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https://europeanlung.org/wp-content/uploads/2024/05/Symptom-tracker-PF-blank-TR.pdf

Nedenler

Pulmoner fibrozis, zararli maddelere maruz kalma ve genetik yatkinligin bir
kombinasyonundan kaynaklanir.

Asagidaki sekillerde ortaya cikabilir ancak bunlarla sinirli degildir:

* Metal, tas ve ahsap tozlari gibi zararli maddeleri solumak.

* Kus pisligi gibi kaynaklardan gelen bakteri ve diger alerjenleri iceren toz veya
havayi solumak.

e Artrit gibi eklemleri, kaslari ve cildi etkileyen tibbi durumlar.

e Ailesel - bir ebeveynden gectigi anlamina gelir

Bazen idiyopatik pulmoner fibrozda (IPF) oldugu gibi neden bilinmemektedir.

Beklenen yasam suresi

Beklenen yasam siresi kisiden kisiye degisir ve yas, tedavi ve hastaligin evresi gibi
bircok faktore baglidir.

PF teshisi konulan kisilerin, teshislerinden sonra ortalama 3-7 yil hayatta
kalabildiklerine dair bazi raporlar goérebilirsiniz.

Ancak bazi bilgiler glincel olmadigi icin bu yaniltici olabilir. Artik PF'nin ilerlemesini
yavaslatmak icin tedaviler mevcuttur. Bir kisinin teshis konulduktan sonra ne kadar
yasayacagi kisiden kisiye degisecektir.
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Hastane
randevularindan en
lyi sekilde
yararlanmak

Hastane randevularinizdan en iyi sekilde yararlanmak icin asagidakileri g6z 6niinde
bulundurun:
¢ Randevuda sorulacak sorulari 6nceden hazirlayin
¢ Yaninizda birini getirin.
¢ Notlar alin.
¢ Size sdylenenleri tam olarak anladiginizdan emin olun. Anlamadiginiz takdirde
doktordan aciklamasini ve tibbi olmayan terimlerle tekrar etmesini isteyin.
e Pulmoner fibrozis hastaliginizin nasil ilerleyebilecegini sorun.
e Randevudan sonra alevlenmeler veya diger sorular hakkinda kiminle iletisime
gecilecegini teyit edin.
e Acil bir durumda ne yapmaniz gerektigini sorabilir misiniz? Ornegin akut
alevlenme.

Saglik ekibinize mimkin oldugunca fazla bilgi verin, érnegin:

e Gecirilmis herhangi bir ameliyat veya tedavi.

* (Gida veya ilac alerijileri.

¢ Ailenizde gorilen saglik sorunlari.

e Saglik durumunuzla ilgili olabilecek herhangi bir yasam tarzi degisikligi veya

aliskanligi.
Telefon veya video konstlltasyonunuz varsa, doktorunuzun |pUCU
gorinusinuzdeki fiziksel degisiklikleri goremeyebilecegini Sizin ya da
unutmayin: arkadaslarinizin ve
ailenizin fark ettigi
e Durumunuza bagli olarak daha mavi gérinebilecek fiziksel degisiklikleri
dudak rengi. not edin, boylece
¢ Kilo kayb. bunlari doktorunuza
* Sismeye bagli olarak degisebilen parmak kalinligi. anlatabilirsiniz.

Ayrica bakiniz 'Uzaktan bakim: dijital araclari kullanarak sagliginiza bakmak' (ELF)
https://europeanlung.org/wp-content/uploads/2022/12/Remote-care_TR.pdf
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Bu form, kisisel ve tibbi bilgilerinizi takip etmenize yardimci olabilir. Elinizin altinda
olmasi icin randevulariniza gétiirmeniz faydali olabilir:

Kisisel ve tibbi bilgiler
Hastanin ismi
Adres
Dogum tarihi E-posta adresi
cep telefonu numarasi
Yakin akraba ismi
En yakin akrabanin cep telefonu numarasi

Teshis

ilac listesi Dozaj

EU-PFF
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Kisisel ve tibbi bilgiler

Herhangi bir aler;ji
Oksijen mi kullaniyorsunuz? Evet Hayir

Evet ise akis hizi nedir?

Aile hekiminin adi iletisim
Solunum Danismani iletisim
|AH hemsiresi letisim

En yakin Kaza ve Acil Durum Departmani irtibat kisisi

Sigorta numaraniz

Notlar
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Psikolojik destek ve
ruhsal saglik

Ruh sagliginiza dikkat etmeniz en az fiziksel sagliginiz kadar 6nemlidir. Bir akciger
rahatsizligina sahip olmak stresli olabilir. Ornegin, nefes darligi cogu PF hastasinda
yaygindir. Nefessizlik hissi anksiyete, diistk ruh hali, olumsuz distnceler ve 6fke
veya mahrumluga yol acabilir.

Multidisipliner ve interdisipliner bir ekibe (solunum uzmanlari, aile hekimleri, uzman
hemsireler, fizyoterapistler, diyetisyenler ve psikologlar) sahip olmak, bu tir
ihtiyaclarin karsilanmasinda énemli bir rol oynamaktadir. Ne yazik ki, bu tir hasta
merkezli yaklagimlar su anda Avrupa genelinde yeterince mevcut degildir.

Ruh sagliginizin iyi olmasi, kendinize bakma ve tedavinizi iyi yonetme olasiliginizin
daha ylksek oldugu anlamina gelir. Zihinsel sagliginiz zayifsa, daha once keyif

aldiginiz seylere daha az ilgi duyabilirsiniz. Kendinizi daha endiseli, gergin hissedebilir

veya PF ile yasamanin stresiyle basa cikmakta zorlanabilirsiniz. PF ile yasamanin
zorluklari oldukca zor olabilir, bu nedenle kendinize ve zihinsel sagliginiza dikkat
etmeniz gerekir. Bakicilar icin de zorlayici olabilir, bu nedenle asagida 6zetlenen
oneriler onlar icin de gecerli olabilir.

Iste ruh sagliginizi ve refahinizi iyilestirmenin bes kendi kendine yardim yolu?:

1.MUmkdin olan her sekilde baskalariyla baglanti kurun.

2.Aktif Olun - her glin aktif olmanin yollarini bulun.

3.Farkina Varin - cevrenizde olup bitenlerin daha fazla farkinda olun.
4.0grenmeye Devam Edin - ilginizi ceken her seyi.

5.Uysallik - baskalarina karsi nazik ve sefkatli olun.

Unutmayin, "iyi olmamakta bir sorun yoktur".
lyi basa ¢cikamadiginizi diisiiniiyorsaniz, ruhsal veya fiziksel belirtileriniz
kotlilesmeden once bir saglik uzmaniyla gérismeniz 6nemlidir.
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Anksiyete veya depresyon duygulari uzun stire devam ederse, yardim almak
onemlidir. Siz veya bakiciniz ginlik Gzintd veya disik ruh hali, uyku gicligua,
istahsizlik ve hobilere ve ilgi alanlarina karsi ilgi kaybi fark edebilirsiniz, bunlar da akil
hastaliginin belirtileri olabilir. Doktorunuzla konusmalisiniz, sizi terapi ve tibbi destek
sunabilecek bir ruh sagligi uzmanina aktaracaktir. Bir destek grubunun basa
¢itkmaniza yardimci olacagini disunebilirsiniz.

Destek gruplari ve hasta
organizasyonlari

Destek gruplari ve hasta érgutleri, duygusal ve zihinsel sagliginizicin yararli destek
saglar. Ayrica hastalara ve bakicilara glvenilir bilgi saglayabilirler. Hastalar ve
bakicilar destek gruplarini canlandirici bir deneyim olarak gorebilirler. Ortak PF
deneyimi sayesinde kendilerini daha az izole hissedebilirler. Hasta gruplari, 6rnegin
destek grubu toplantilari, web seminerleri, cevrimici bilgilendirme ginleri veya
oturumlari, telefon yardim hatlari ve tyeleri icin ¢esitli sosyal medya kullanimi
yoluyla empati ve dostluk saglar.

EU-PFF'nin PF hasta dernegi lGyelerinin bir listesini www.eupff.org/our-members
adresinde bulabilirsiniz

EU-PFF

EUROPEAN PULMONARY FIBROSIS FEDERA

EUROPEAN
12 LUNG
FOUNDATION



http://www.eupff.org/our-members

Tedavi, ilac ve takip

llaclar

Su anda hastaligin ilerlemesini yavaslatabilen ve PF hastasinin yagsam siresini
uzatabilen iki ilac mevcuttur. Bunlar Nintedanib (Ofev) ve Pirfenidone (Esbriet) idir.
Builaclari almak icin gereken kriterler tlkeden llkeye degismektedir. Doktorunuz
size Ulkenizdeki secenekler hakkinda bilgi verebilecektir.

Akciger fonksiyon testleri

Akciger fonksiyon testleri (genellikle solunum fonksiyon testleri olarak adlandirilir)
cok onemlidir ¢clinkl akcigerlerin ne kadar iyi durumda oldugunu élcerler. Akciger
sagliginin farkli yonlerini 6lcmek icin ¢esitli testler vardir. Testler, durumunuzun nasil
ilerledigini takip etmeye yardimci olur. Bu kisiden Kkisiye degisir, bu nedenle akciger
fonksiyon testleri saglik ekibinin durumunuzu izlemesini ve en iyi sekilde yonetmesini
saglar.

Spirometri

Spirometri, yapacaginiz ana testtir. Test sirasinda tam nefes alin ve ardindan
muiUmkuin oldugunca sert nefes verin. Cok fazla caba gerektirir, ancak akciger
durumunuz hakkinda dogru sonuclar saglar. Spirometri iki Gnemli 6lgim
saglamaktadir:

e FVC (Zorlanmis Vital Kapasite) - Bu, mimkin oldugunca cok nefes aldiktan
sonra cigerlerinizden disari vermeyi basarabildiginiz toplam hava miktaridir.
Hem size hem de saglik ekibinize durumunuzu izlemede yardimci oldugu icin
FVC dizeylerinizi takip etmeniz 6nemlidir. Hastalik kotulestikce FVC seviyeleri
disme egilimindedir. Bu, yara izinin daha da kétilestigi ve nefes alirken
akcigerlerinizi tamamen genisletmeyi zorlastirdigi anlamina gelir.
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¢ FEV1 (1 Saniyede Zorlu Ekspirasyon Hacmi) - Bu, ilk saniyede cigerlerinizden
soluyabileceginiz hava miktari anlamina gelir. FVC ve FEV1'in birlikte analizi
pulmoner fibrozis teshisinde yardimci olabilir.

DLCO (Akcigerlerin karbon monoksit icin
Difizyon Kapasitesi) veya gaz transfer testi

| ..

Bu, hava keseciklerindeki oksijenin akcigerlerinizden kan
dolasimina ne kadar iyi hareket ettigini gérmek icin
kullanilir. Test, bir agizlik araciligiyla karbon monoksit adi
verilen gazin kiicik ama guivenli bir miktarini solumayi ve
akcigerleriniz tarafindan ne kadarinin alindigini gérmek
icin nefesinizi 10 saniye boyunca tutmayi icerir.

Saglik ekibinizin bir Gyesinden akciger fonksiyon
testlerinizin sonuglarinin ne anlama geldigini size
aciklamasini istediginizden emin olun.

AltI Dakikalik Yaruyus Testi

Alti dakikalik yirime testi (6BMWT) nispeten basit bir testtir. 6 dakika icinde ne
kadar yurilyebileceginizi dlcer. Test sirasinda hem kalp atis hiziniz hem de oksijen
seviyeleriniz izlenir. Bu, fiziksel aktiviteyi ne kadar iyi tolere edebildiginizi gormek
icin yapilir. Test sonuclari durumunuzun kétllesip kotilesmedigini ve oksijene veya
ek oksijene ihtiyaciniz olup olmadigini gosterebilir.
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Oksijen tedavisi

Dinlenirken kaninizdaki oksijen seviyesi disikse veya aktif oldugunuzda oksijen
seviyeniz ¢cok distyorsa bu tedavi size dnerilebilir. Oksijen tedavisi daha rahat nefes
almaniza yardimci olacaktir. Sadece fiziksel aktivite yaparken oksijen kullanmaniz
gerekebilir veya her zaman kullanmaniz gerekebilir, bu PF'nizin ne kadar ilerlemis
olduguna baglidir.

Pulmoner rehabilitasyon

Pulmoner rehabilitasyon, uzun sireli bir akciger rahatsizliginin kisinin yasami
Uzerindeki fiziksel ve duygusal etkilerini azaltmayi amaclayan bir programdir.
Egzersiz egitimini, kendinizi mimkuin oldugunca saglikli tutmaniza yardimcl
olabilecek yollar hakkinda egitimle birlestirir.

Pulmoner rehabilitasyon hem fiziksel hem de zihinsel acidan faydalidir. Seanslar PF
hastalari icin 6zel olarak hazirlanacak ve sinifi yoneten uzman sizi kademeli ve givenli
bir sekilde nasil ilerletecegini bilecektir. Pulmoner rehabilitasyon genellikle haftada
en az iki egzersiz seansina katilmayi icerir. Seanslar aerobik ve direng egitimi ile
denge ve esnekligi gelistirmeye yonelik egzersizlerden olusmaktadir.

PF teshisi konulduktan sonra mimkin olan en kisa siirede pulmoner rehabilitasyona
yonlendirilmek en iyisidir. Danismaniniz sizi bir rehabilitasyon programina
yonlendirebilmelidir.

Pulmoner rehabilitasyonun temel faydalari sunlardir:

e Gelistirilmis fiziksel glc¢

¢ Yorgunluk ve nefes darlig1 gibi semptomlarda iyilesme

* Benzer durumdaki diger kisilerle tanisma ve etkilesimde bulunma firsati
* lyilestirilmis yasam kalitesi

e Gerginlik ve anksiyetede azalma

e Durumunuza eniyi nasil bakabileceginiz konusunda egitim
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Akciger sagligiicin sarki
soylemek

Akciger sagligiicin sarki soylemek, PF ile daha iyi yasamaniza yardimci olmanin bir
yolu olabilir.

Akciger Sagligiicin Sarki Séyleme (SLH) programlari, etkili bir sekilde sarki séylemek
icin gerekli oldugu distnilen nefes kontrolil ve durus ile ilgili 6§renme tekniklerine
odaklanmaktadir. Sarki sdylemek, insan viicudunun nefes almak icin kullandigi
kaslarin giclenmesine yardimci olur. Bu, eskisinden daha derin ve daha yavas nefes
almayi 6grenebileceginiz anlamina gelir. Bu kaslarin gliclenmesi sonucunda

nefesinizi kontrol etmenize yardimci olur. Ayrica sesinizi gliclendirmeye de yardimci
olur.

Sarki séylemenin akciger sagligi icin baslica faydalari sunlardir:
* Nefes kontrolinu gelistirir ve nefes darligindan uzaklastirir.
e Sosyal katilimi artirir ve izolasyon duygularini azaltir.
e Durus, nefes ve anksiyetenin kendi kendine yonetimi icin araclar saglar.
e Katilimcilar bunu eglenceli ve keyifli bir faaliyet bicimi olarak gormektedir.
e Yuksek degerli bir mtiidahaledir ve sunumu diisuk maliyetlidir.
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Akciger nakli

PF'yi iyilestirebilecek tek tedavi akciger naklidir. Diger tim tedaviler yalnizca
hastaligin ilerlemesini yavaslatmaya yoneliktir.

Bunun disinda saglikliysaniz akciger nakli icin uygun olabilirsiniz. Bu, bir veya iki
akcigerin degistirildigi bir ameliyattir. Cift akciger nakli daha iyi bir genel sagkalim ve
uzun vadeli sonuca sahiptir ancak bircok hasta tek akciger nakli ile iyi sonug alir.

Herkes akciger nakli icin uygun olmayabilir. Dikkate alinmasi gereken pek cok farkli
sey var. Ayrica yeterli sayida organ bagiscisi da bulunmamaktadir. Bu da tim
Ulkelerde akciger nakli icin bir bekleme listesi oldugu anlamina gelmektedir.

Dondér organlarin bulunabilirligini artirmanin en iyi yolu, cevrenizdeki insanlara organ
bagisini tesvik etmektir. Ne kadar ¢ok kisi bagis yapmak isterse, bekleme listeleri o
kadar kisalir. Bazi tlkelerde akciger nakli icin yas sinirlamasi vardir. 65 yasin
Uzerindekiler uygun olmayabilir. Nakil yaptiracaginiz Glkede hangi kriterlerin gecerli
oldugunu kontrol etmeniz 6nemlidir. Akciger naklinin uygun olmamasinin nedenleri
olabilir.

Asilar

PF hastalari solunum yolu enfeksiyonlarindan muzdarip olma egiliminde
olduklarindan asilarinizi giincel tutmaniz 6nemlidir. Dizenli grip, pndmokok ve
COVID-19 asilari hakkinda doktorunuzla konugsmalisiniz. Asi tarihlerini kaydedin,
boylece ne zaman takviye asi olacaginizi bilirsiniz.
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Arastirmada yer almak

Bir hastaligi veya rahatsizligi olan kisiler,

kendilerine ve baskalarina yardimci olmak icin Daha fazla bilgi ve klinik
genellikle klinik deney adi verilen bir tur arastirmalari bulmak icin
arastirma calismasina katilirlar. WWW.eu-

pff.org/clinicaltrial-finder
Bir klinik arastirma, tibbi bir tedavinin insan adresindeki EU-PFF klinik
kullanimiicin ne kadar givenli ve etkili arastirma bulucusuna
olacagini dlcer. Tedavi bir ilac, bir cihaz, bir bakin.

prosedulr veya bir egzersiz programi olabilir.

Bir calisma hakkindaki bilgileri okumak ve soru sormak icin size zaman verilmeden o
calismaya kaydedilmeyeceksiniz. Calismayla ilgili her tirla risk arastirma ekibi
tarafindan size agiklanacaktir.

Katilabileceginiz baska arastirma calismalari da bulunmaktadir:

e Herhangi bir tedaviyi test etmeden hastalik hakkinda daha fazla bilgi edinmeyi
amaclayan gozlemsel bir calisma.

e Arastirmayi tasarlayan kisilerin yer aldigi bir panelde hasta olarak yeni
arastirmalarin tasarlanmasi.
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Destekleyici bakim

Destekleyici veya palyatif bakim, yasami tehdit eden hastaliklari olan kisiler ve aileleri
icin saglanir. Fiziksel, ruhsal saglik, sosyal veya diger karsilanmamis ihtiyaclarin
karsilanmasi icin devam eden destektir. Odak noktasi semptomlari kontrol etmek,
kisinin yasam kalitesini artirmak ve bakicilarini desteklemektir. Teshis konuldugu
andan yasamlarinin sonuna kadar sunulabilir. Evlerde, hastanelerde, saglik
merkezlerinde ve bakimevlerinde saglanabilir.

Bu bakimi saglamak icin bircok saglik calisani (ve gonulliler) gérev alabilir. Hastane
temelli tedavinin yaninda ve ihtiya¢ duyuldugunda ara sira verilebilir.

Destekleyici veya palyatif bakimin kendileri icin dogru secenek olup olmadigini
gormek icin her kisinin ihtiyaclari degerlendirilir. Birey asiri derecede hasta oldugunda,
kendileri veya aileleri sadece konfor bakimina odaklanma zamaninin geldigine karar
verebilirler. Bu, tedavinin bir kisinin hayatini uzatmaya ¢alismaktan, onu rahat
ettirmeye dogru ilerledigi anlamina gelir®.
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lyi yasamak

Fiziksel aktivite

PF hastalarinin Kkisilerin aktif kalmasi cok 6nemlidir. Formda kalmak kendinizi daha
az nefes nefese hissetmenize yardimci olacak ve gunlik islerinizi daha kolay
tamamlamanizi saglayacaktir. Ayrica solunum kaslariniz da dahil olmak Gzere kas
glclnlzli korumaniza yardimci olacaktir.

Su anda aktif degilseniz, yavas yavas egzersize baslamak size yardimci olabilir.
Kademeli olarak arttirmak énemlidir. Ornegin, yiriylse cikiyorsaniz,
yapabileceklerinizle baslayin ve adim sayinizi kademeli olarak artirin. Kendiniz icin
ulasilabilir hedefler belirleyin ve bunlara bagli kalmayi amaclayin. Egzersiz
yorgunlugu azaltabilir, anksiyete ve depresyonu hafifletebilir. Nefes egzersizleri
ruh sagliginiza da yardimci olabilir ve nefes darligini kontrol etmenize yardimci
olabilir.

Kendinizi iyi hissetmiyorsaniz yogun egzersiz yapmaktan kacinin. Hizinizi
ayarlamaniz ve egzersizler arasinda toparlanma suresi birakmaniz dnemlidir.
Oksijen kullaniyorsaniz, recete belirtildigi sekilde kullanin. Egzersiz yaparken
nefes nefese kalmak normaldir, ancak semptomlarinizda ani ve asiri bir kétilesme
fark ederseniz veya egzersizi biraktiginizda bir iyilesme gérmezseniz, derhal tibbi
yardim alin.

Saglikli beslenme

Saglikli beslenme iyi bir saglik icin hayati 6nem tasir. Saglikli yasam tarzi
aliskanliklarini ve davranislarini benimsemek ve strdirmek, PF ile yasam kalitenizi
artirabilir. Bazi pulmoner fibrozis hastalari biyik bir 6gtn yemekte zorlanirlar.
Daha sik kiiclk porsiyonlar yemek daha iyi bir secenek olabilir. En iyisi yemek icin
acikana kadar beklememek, dizenli bir dizen olusturmayi hedeflemektir. Kiglik
isiriklar alin ve yutmayi kolaylastiracagi icin yumusak, nemli yiyecekler yiyin.
Yemeginizin sonunda sivi icmeyi hedefleyin. Akcigerleriniz Gzerindeki baskiyi
hafiflettigi icin yemek yerken oturun.

Saglikli ve dengeli beslenmek guicli bir bagisiklik sistemi olusturmaniza ve saglikli
kilonuzu korumaniza yardimci olur.
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Asiri kilolu olmak, kaslarinizin daha zor calismasi nedeniyle nefes alma cabasini
artirir - bu da kendinizi daha nefessiz hissetmenize neden olabilir. Disik kilolu
olmak kas zayifligina yol acabilir ve nefes almayi zorlastirir, bu da hareket
kabiliyetinizi ve egzersiz yapma becerinizi etkiler. Kilonuzla ilgili endiseleriniz varsa,
bir diyetisyenle calismak gibi beslenme bakimi hakkinda doktorunuzla konusun®.

Cinsel saglik

Seks, yemek yemek, egzersiz yapmak ve uyumak gibi dnemli bir insan ihtiyacidir.
Bazilariicin cinsel yasaminizdaki degisiklikler akciger rahatsizliginizdan degil,
yaslanmanin bir parcasidir. Diger PF hastalari, nefes darliginin artmasina neden
olan ve bu da cinsiyet ve iligkilerin 6niine gecebilecek cinsel aktiviteden korkuyor
olabilir. Ancak bu, seks yapamayacaginiz anlamina gelmez. Daha hizli nefes alip
verebilseniz de kalp ve tansiyonunuz kisa bir sireligine yikselse de bu normaldir
ve kisa sire icinde normal seviyelere donecektir. Nefes darliginizi nasil
yoneteceginiz hakkinda daha fazla bilgi icin doktorunuzla konusun.

Seyahat tavsiyeleri

Ucak yolculugu planliyorsaniz, bunu doktorunuzla veya danismaninizla
gorismelisiniz. Oksijen kullanmiyor olsaniz bile, ugak yolculugu oksijen seviyenizi
etkileyebilir. Uzun ucuslarin oksijen seviyeniz tizerinde daha buyuk bir etkisi
olabileceginden, hava yolculugunun stresi 6nemli bir faktor olabilir.

Oksijen kullaniyorsaniz, oksijen ihtiyaclariniz hakkinda doktorunuza danisin.
Ayrica oksijen tedarikcinize de danisin. "Ucmaya uygunluk” veya "hipoksik meydan
okuma" testi yaptirmaniz gerekebilir. Bu, ucarken ek oksijene ihtiyaciniz olup
olmadigini gosterecektir ve COVID-19 ucusa uygunluk testinden farklidir.U¢mak
icin ilave oksijene ihtiyac duymaniz halinde havayolu sirketi sizden saglik raporu
isteyecektir. Ayrica baska gereksinimleri de olabilir, bu nedenle ugusunuzdan ¢ok
once havayolu sirketiyle iletisime gecmelisiniz.

Havaalanlari biyuk olabilir ve uzun mesafeler ylirimeniz gerekebilir. Hem yerel
hem de varis havalimanlarinda 6zel yardim talep edebilirsiniz. Bu, varig noktaniza
daha rahat ulasmaniza yardimci olabilir. ihtiyaclarinizi havaalanina énceden
bildirmeniz gerekecektir. Bazilari 48 saat 6nceden haber verilmesini gerektirir,
ancak seyahat ettiginiz havayolu sirketine danismak en iyisidir.
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Hava kalitesi ve akciger sagligi

Hava kalitesi herkes icin, 6zellikle de PF' hastalariicin dnemlidir. Hava kirliligi daha
kot semptomlar yasamaniza neden olabilir. Hava kirliliginden kaynaklanan riskleri
azaltmak icin yerel hava kalitesini kontrol edin veya bir kirlilik uyari hizmetine
kaydolun. Hava kirliligi seviyeleri ylksek oldugunda acik havada egzersiz yapmaktan
kacinin. Belirtileriniz devam ederse veya kotilesirse doktorunuza gérinun.

ic mekan hava kirliligi, ic mekanlarda daha fazla zaman gecirme egiliminde
olduklarindan PF hastalari (6zellikle siddetli PF hastalari) icin zorluklara neden
olabilir, bu nedenle bu riski mimkuin oldugunca azaltmak gerekir.

Hava kirliliginin yiksek oldugu bolgelerden kaginamadiginiz durumlarda maske,
cigerlerinizi korumaniza yardimci olacak yararli bir arac¢ olabilir (duruma uygun bir
maske tird kullanin).
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Daha fazla kaynaga baglantilar iceren bu kilavuzu
cevrimici olarak goruntileyebilirsiniz. Gitmek
https://europeanlung.org/en/information-hub/lung-
conditions/pulmonary-fibrosis/

veya QR kodunu tarayin:

"Pulmoner fibrozis hastalari ve bakicilariicin bu acik,
0zlU ve okunmasi kolay destekleyici kilavuzu olusturan
Pulmoner Fibrozis Hasta Danisma Grubunun bir Gyesi
olmak harikaydi. Bunu faydali bir kaynak bulacaginizi
umuyoruz.”

Matt Cullen

Bu kilavuz, ELF Pulmoner Fibrozis Hasta Danisma Grubu Uyeleri
tarafindan EU-PFF ve Avrupali saglik uzmanlari ile ortaklasa
hazirlanmistir.
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