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Bevezetés

Ez az Utmutato a tuddfibrézisban (PF) szenvedd emberek és gondozodik
(dpoldik) szamara készult.

A diagnozistol kezdve hasznalhatd a tuddfibrozissal vald egyuttéléshez, mert
informaciot, tamogatast és forrasokat biztosit az érintetteknek.

A European Lung Foundation (ELF), a tudé&fibrézisban szenvedd betegek
tanacsado csoportja, a tuddfibrozis szakértdi és az Eurdpai Tudofibrozis
Szovetség (EU-PFF) segitségével allitotta dssze ezt az dtmutatot.

Az EU-PFF Eurodpa-szerte a tudoéfibrozis-tudatossag novelésén dolgozik a
tagszervezeteivel és a partnereivel. Tovabbi informaciokért lasd [www.eu-
pff.org.

Az utmutato osszes informacidjat
online is megtekintheti, a tovabbi
forrasokra mutato linkekkel egyutt.
Szkennelje be a QR-kddot, vagy
|latogasson el az ELF weboldalara:
https://europeanlung.org/en/informa
tion-hub/lung-
conditions/pulmonary-fibrosis/.
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Mi a tudofibrozis?

A tuddéfibrozis (PF) egy viszonylag ritka tuddbetegség. Id6vel rosszabbodik, és

nem mulik el, ha egyszer mar kialakulr. Az élet kUlonbdz6 teruleteire hatassal

lehet, és megakadalyozhatja Ont bizonyos tevékenységek végzésében. A tidé
sz0 a légzdszervre utal, a fibrozis pedig hegesedést jelent.

A tuddéfibrozis a tudé lagyrészeit érinté interstitidlis tudébetegség (ILD) egyik f6
tipusa. Az ebbe a csoportba tartozd osszes allapot hegesedést és duzzanatot
okoz a tuddében. Az idiopatias tuddéfibrozis (IPF) az interstitidlis tudbbetegség
leggyakoribb formaja. Az idiopatias azt jelenti, hogy az ok nem ismert. A tébbi
leggyakoribb tipus a kdvetkezo:

e Nem specifikus interstitidlis tudégyulladas
e Kronikus tulérzékenységi tuddégyulladas

e Reumatoid artritisz - ILD

e Scleroderma - ILD

e Azbesztozis és szilikozis

e Fibrotic szarkoidozis

e Nem besorolhato ILD

A tudoéfibrozis altal érintett tuddben a puha, szivacsos szovet helyére vastag,
heges szdvetek kerulnek?!. Ez megneheziti a tudd tagulasat belégzéskor.
Emellett a fibrozis megallitja az oxigén normalis aramlasat a tudébdl a
véraramba, ami légszomjat okoz.

Diagnozis

Fontos a tudoéfibrozis korai diagnosztizalasa, hogy a kezelés minél hamarabb
megkezdddhessen, de a diagnozis felallitasa nehéz lehet. Az orvosok tudo-CT
(komputertomografia) segitségével, valamint tudéfunkcioé-vizsgalatokkal,
bronchoalveolaris mosassal (a légutak atmosasara és a tudébdl vizsgalat
céljabol torténd mintavételre horgémikroszkdépon keresztul beadott séoldat),
vérvizsgalattal vagy biopsziaval vizsgaljak a betegséget. Ha mas betegségeket
kizartak, a tuddfibrozis diagnosztizalhato.
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Haziorvosa a vizsgalat soran
sztetoszkdppal meghallgathatja az On
mellkasat. A tuddéfibrozis egyik jele a
tépdzar recsegésére hasonlitd hang,
amely a sztetoszkoppa érzékelhetd. A
tudéfibrozis masik jele lehet, amikor egy
vagy tobb ujjbegy megnagyobbodik.

A tUudofibrozis tunetei a kdvetkezdk:

e |légszomj
o faradtsag,
e tartos kdohogeés.

Fontos, hogy ezeket a tuneteket
megbeszélje csaladjaval és
orvosaval/légzésszervi tanacsaddjaval,
hogy kivalasszak a legmegfelel6bb
kezelési modot.

Tipp
A kohogés sokak szamara

frusztralo tunet, de van
néhany modszer, amely

segithet ennek kezelésében.
Példaul mentolos cukorkak,

méz és citrom, fagylalt.
Néhany gyogyszer segithet
abban, hogy a valadék
higuljon, és konnyebben
felkohogheto legyen.
Vannak olyan gyogyszerek
is, amelyek csokkenthetik a
kohogési ingert: a kodein
linctus, a morfiumtapasz és
a folyékony morfium.

A kovetkezd oldalon talalhaté tunetkdvetd segitségével nyomon kdvetheti a

tuneteit, vagy letdltheti sablonként a QR-kdd segitségével.

Megjegyzés: El6fordulhat, hogy a tuddéfibrézis hirtelen fellangol (exacerbacio) -

ilyenkor az On allapota rosszabbodik, amit sokszor a gyakori tudéfertézések
okoznak. Ha az allapota hirtelen jelent&sen rosszabbodik, sirgds orvosi

kezelésre van szuksége - ezt nevezzuk akut fellangolasnak (exacerbacionak).
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Hasznalja ezt az (irlapot, vagy tervezzen egyet maganak, hogy nyomon
kovethesse a tiineteit. Segithet észlelni az esetleges tendenciakat. Ne feledje,
hogy minden fontos dolgot beszéljen meg a szakorvosaval.

lrjon be minden egyes tlnetet a mezékbe, majd jeldljén be minden olyan
napot, amikor azt tapasztalja:
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Okok

A tudoéfibrozist a karos anyagoknak valo kitettség és a genetikai hajlam
kombinacidja okozza.

A betegség tobbek kdzott a kovetkezd modokon alakulhat ki:

e Karos anyagok, példaul fém-, ké- és faporok belélegzése.

o Baktériumokat és egyéb allergéneket tartalmazo por vagy levegd
belélegzése, példaul madaruruléekbdl.

o Az izUleteket, példaul az izuleti gyulladast, az izmokat és a bdrt érintd
betegségek.

e Csaladi - vagyis a szul6ktol oroklétt

Néha az ok nem ismert, mint az idiopatias tudoéfibrozis (IPF) esetében.

Varhato élettartam

A varhato élettartam egyénenként valtozik, és szamos tényez6tdl fugg, példaul
az életkortdl, a kezeléstdl és a betegség stadiumatol.

Talalkozhat olyan jelentésekkel, amelyek szerint a tudéfibrozissal diagnosztizalt
embereknél atlagosan 3-7 év a tulélési a diagnozis felallitasa utan. Ez azonban
félrevezetd lehet, mivel az informaciok egy része elavult.

Ma mar léteznek olyan kezelések, amelyek lassitjak a tudoéfibrozis
elérehaladasat. Az, hogy valaki meddig fog élni a diagnodzis feladllitasa utan,
személyenként valtozik.
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A legtobbet
kihozni a korhazi
rendelésekbol

Ahhoz, hogy a leheté legtobbet hozza ki a korhazi talalkozékbol, vegye
figyelembe a kdvetkezoket:

o Készitse el6 a feltenni kivant kérdéseket eldre.

e Hozzon magaval valakit.

o Jegyzeteljen.

e Gy6z8djon meg rdla, hogy teljesen megértette, amit mondanak Onnek. Ha
nem érti, kérje meg az orvost, hogy magyarazza el, és ismételje meg nem
orvosi nyelven.

o Kérdezze meg, hogy a tuddéfibrozis varhatéan hogyan fog elérehaladni.

o Tudakolja meg, hogy kihez kell fordulnia a talalkozét kdvetden a
sulyosbodassal vagy egyéb kérdésekkel kapcsolatban.

o Kérdezze meg, hogy mit kell tennie vészhelyzetben. Példaul egy akut
sulyosbodas esetén.

A lehet6 legtdbb informaciot adja meg az egészségugyi személyzetnek, példaul:

e Barmilyen korabbi mutét vagy kezelés.

e Elelmiszer- vagy gyogyszerallergia.

e A csaladjaban el6forduld egészségi allapotok.

e Barmilyen életmodbeli valtozas vagy szokas, amely az On egészségi allapota
szempontjabol fontos lehet.

Ha telefonos vagy videods konzultacion vesz részt, Tipp
vegye figyelembe, hogy orvosa nem feltétlenul latja a
megjelenésén bekdvetkezett fizikai valtozasokat, ilyen
lehet példaul:

Jegyezze fel az On
vagy baratai és
csaladtagjai altal
észlelt fizikai
valtozasokat, hogy
elmondhassa azokat
az orvosnak.

o Az ajkak szine, amely az On éallapota miatt
kékesebbnek tinhet.

e Fogyas.

e Ujjvastagsag, amely a duzzanat miatt valtozhat.

Ldasd még: Tdvgondozads: egészségének gondozdsa digitdlis eszkézokkel (ELF) a
https.//europeanlung.org/wp-content/uploads/2022/12/Remote-care_HU.pdf
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Ez az lirlap segithet nyomon kovetni a személyes és orvosi adatait. Hasznos
lehet, ha magaval viszi a taldlkozdékra, hogy mindig kéznél legyen:

Személyes és orvosi informaciok

A beteg neve

Cim

SzuUletési datum Email cim
mobiltelefon szam

A legkozelebbi hozzatartozo neve

A legkdzelebbi hozzatartozd mobilszama

Diagnozis

Cyogyszerek listaja Adagolas
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Szemeélyes és orvosi informaciok

Barmilyen allergia
Oxigént szedsz? lgen Nem

Ha igen, mekkora az aramlasi sebesseg?

Haziorvos neve Kapcsolat
Légzési tanacsado Kapcsolat
ILD n&vér Kapcsolat

A legkozelebbi baleseti és sUrgdssegi osztaly elérhetbsége

Az On TB-szdma

Megjegyzések
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Pszichologiai
tamogatas és
mentalis jolét

A mentalis egészségre vald odafigyelés ugyanolyan fontos, mint a fizikai
egészség. A tudbbetegség stresszes lehet. A légszomj példaul a legtébb
tudofibrozisban szenvedd emberre jellemzé. A légszomj szorongashoz, rossz
hangulathoz, negativ gondolatokhoz, dUhhdz vagy frusztraciohoz vezethet.

A multidiszciplinaris és interdiszciplinaris csapat (légzésspecialistak,
haziorvosok, szakapolok, fizioterapeutak, dietetikusok és pszicholdgusok)
fontos szerepet jatszanak a vonatkozo igények kielégitésében. Sajnos az ilyen
betegkdzpontu megkodzelités jelenleg Eurdpa-szerte meglehetdsen ritka.

A j6 mentélis egészség azt jelenti, hogy On gondoskodik 6nmagarél és jol
elboldogul a kezeléssel jard élethelyzetekben. Ha rossz a mentalis kdzérzete,
akkor kevésbé érdekelhetik azok a dolgok, amelyeket korabban élvezett.
El6fordulhat, hogy szorongdbbnak, feszultebbnek érzi magat, vagy nehezen
birkozik meg a tuddfibrozissal valo élet stresszével. A tuddfibrozissal vald
egyuttélés kihivasai igen nehezek hetnek, ezért vigyaznia kell magara és a
mentalis jolétére. A gondozdk szamara is kihivast jelenthet, ezért az alabbi
javaslatok rajuk is vonatkozhatnak.

Ime &t Bnsegité mModszer a mentalis egészség és jolét javitasara:

1.Kapcsolddjon masokkal, barmilyen lehetséges mdodon.

2.Legyen aktiv - talaljon moédot a napi testmozgasra.

3.Figyeljen - legyen jobban tudataban annak, hogy mi térténik On kordl.
4. Tanuljon tovabb - barmit, ami érdekli.

5.Adjon - legyen kedves és gondoskodd masokkal.

Ne feleddje, nem baj, ha nem érzi magat jol.
Ha ugy érzi, hogy nem boldogul, fontos, hogy beszéljen egy
egészségugyi szakemberrel, miel6tt a mentalis vagy fizikai tunetei
sulyosbodnanak.
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Ha a szorongas vagy a depresszio hosszabb ideje fennallnak, fontos, hogy
segitséget kérjen. On vagy gondozdja észreveheti a mindennapos
szomorusagot vagy rossz hangulatot, alvasi nehézségeket, étvagytalansagot,
valamint a hobbik és érdeklédési korok iranti érdeklédés elvesztését, amelyek
szintén a mentalis betegség jelei lehetnek. Beszélnie kell orvosaval, aki
dsszekapcesolja Ont egy mentéalhigiénés szakemberrel, aki terapiat és orvosi
segitséget tud nyujtani. Lehet, hogy egy tamogatdcsoport segit megbirkézni a
problémaval.

Tamogato csoportok és
betegszervezetek

A tamogatocsoportok és betegszervezetek hasznos segitséget nydjtanak az
On érzelmi és mentalis jolétéhez. A betegek és az dpoldk szamara is
megbizhato tajékoztatast nyujthatnak. A betegek és a gondozok felemeld
elményként élhetik at a tamogatdcsoportokkal vald egyuttmukodést. A kozos
tapasztalatok révén kevésbé érezhetik magukat elszigeteltnek. A
betegcsoportok empatiat és baratsagot nyujtanak, példaul csoporttalalkozok,
webinariumok, online informacids napok vagy beszélgetések, telefonos
segélyvonalak és a kulonb6zé kdzosségi mediumok hasznalata révén.

Az EU-PFF PF betegszervezeti tagjainak listajat a kdvetkezé cimen taldlja meg
www.eupff.org/our-members
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Kezelés,
gyogyszeres
kezelés és
nyomonkovetés

Gydgyszerek

Jelenleg két olyan gydgyszer létezik, amely lassithatja a betegség
elérehaladasat, és meghosszabbithatja a tudofibrozissal élék életét. Ezek a
kovetkezdédk: Nintedanib (Ofev) és Pirfenidone (Esbriet). Az egyes orszagokban
eltéréek a kritériumok, amelyek alapjan ezeket a gydgyszereket felirhatjak.
Orvosa felvildgositast tud adni az On orszagaban rendelkezésre all6
lehet&ségekral.

Tudo6éfunkcio-vizsgalatok

A tudofunkcio-vizsgalatok nagyon fontosak, mert azt mérik, hogy a tudoé
milyen mértékben mukodik. A tudod egészségének kulénbozd aspektusait
kUlonbozoé vizsgalatokkal lehet mérni. A vizsgalatok segitenek nyomon kovetni,
az On allapotanak elérehaladasat. Ez egyénenként valtozik, ezért a
tudéfunkcio-vizsgalatok lehetdvé teszik az egészségugyi személyzet szamara,
hogy figyelemmel kisérje és a lehetd legjobban kezelje az On allapotat.

Spirometria

Spirometry a f6 teszt, amit végezni fog. A teszt soran teljesen belélegzik, majd
a lehetd legjobban kilélegzik. Sok eréfeszitést igényel, azonban pontos
eredmeényeket ad a tudé allapotardl. A Spirometry két fontos mérést biztosit:

e FVC (forszirozott vitalkapacitas) - Ez az a teljes levegémennyiség, amelyet
a lehetd legerbsebb belégzés utan ki tud |élegezni a tudédbdl. Fontos,
hogy figyelje a sajat FVC-szintjét, mivel ez mind Onnek, mind az
egészséglgyi személyzetnek hasznos informaciot ad az On allapotanak
nyomon kovetéséhez. A betegség sulyosbodasaval az FVC-szintek
altaldban csokkennek. Ez azt jelenti, hogy a hegesedés sulyosbodott, ami
megneheziti a tudo teljes kitagulasat a belégzés kozben.

EU-PFF
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e FEV1 (forszirozott vitalkapacitas 1 masodpercben) — Ez azt jelenti, hogy
az els6 masodpercben mennyi levegoét képes kilélegezni a tudejébdl. A
FVC és a FEV1 elemzése egyuttesen segithet a tudoéfibrozis
diagndzisaban.

DLCO (A tudé diffuzidés kapacitasa szén-
monoxidra) vagy a gazcsere teszt

Ezzel azt vizsgaljak, hogy a légzsakokban |évd oxigén
milyen mértékben jut el a tudébdl a véraramba. A
vizsgalat soran egy Kis, de biztonsagos mennyiségu
szén-monoxid nevld gazt lélegzunk be egy
szajadapteren keresztul, majd a lélegzetUnket
visszatartjuk 10 masodpercig, hogy lathatdva valjon,
mennyit vesz fel beléle a tudénk.

Mindenképpen kérje meg az egészségugyi
személyzet valamelyik tagjat, hogy magyarazza el
Onnek, mit jelentenek a tudéfunkcié-vizsgalatok
eredmeényei.

Hatperces séta teszt

A hatperces séta teszt (6MWT) egy viszonylag egyszerU teszt. Azt méri, hogy
milyen messzire tud gyalogolni 6 perc alatt. A vizsgalat soran mind a
pulzusszamot, mind az oxigénszintet figyelik. Ezt azért végzik, hogy
kiderUljon, On mennyire birja a fizikai aktivitast. A vizsgalat eredményei
megmutathatjak, hogy az allapota romlik-g, és hogy szUksége lehet-e
oxigénre vagy potlélagos oxigénre.

EU-PFF
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Oxigénterapia

Ezt a kezelést akkor ajanljak fel Onnek, ha a vér oxigénszintje alacsony, amikor
On pihen, vagy ha az oxigénszintje tlulsagosan lecsdkken, amikor On aktiv. Az
oxigénkezelés segit abban, hogy konnyebben Iélegezzen. Lehet, hogy csak
akkor kell oxigént hasznalnia, amikor fizikai tevékenységet végez, vagy de

allanddan is szuksége lehet ra - ez attdl fugg, hogy mennyire elérehaladott a
tuddfibrozis.

(L] V /4 » » [
Tudogyogyaszati
[} [ ] V 4 o »
rehabilitacid
A tuddérehabilitacio egy olyan program, amelynek célja, hogy csdkkentse a
hosszu tavu tudébetegségnek az egyén életére gyakorolt fizikai és érzelmi

hatasait. A program a testmozgasos edzést kombinalja az edukacidval, és
segithet a lehetd legjobban megdrizni az egészségét.

A tuddérehabilitacio fizikailag és mentalisan is elényods. A foglalkozasokat a
tudofibrozisban szenveddkre szabjak, és az érat vezetd szakember tudja,
hogyan lehet fokozatosan és biztonsagosan haladni. A tudérehabilitacio
altalaban legalabb heti két edzésen valo részvételt jelent. A foglalkozasok
aerobik- és er6edzésbdl, valamint az egyensulyt és a rugalmassagot javito
gyakorlatokbdl allnak.

A legjobb, ha a tudoéfibrézis diagnosztizaasa utan a lehetd leghamarabb
tUddérehabilitacidra utaljak. A tanacsaddjanak be kell tudnia utalni Ont egy
rehabilitacios programba.

A tudérehabilitacio legfontosabb elényei a kdvetkezdk:

o Jobb fizikai er6

e Javulod tunetek, példaul faradtsag és légszom)j

e |Lehetdség a hasonld helyzetben lévékkel valo talalkozasra és interakciora.
e Javulo életmindség

o AfeszUltség és a szorongas csokkentése

e Tudja meg, hogyan gondoskodhat legjobban az allapotdban Onmagardl

EU-PFF

8
EUROPEAN PULMONARY FIBROSIS FEDERATION E

15 @ELF

EUROPEAN
LUNG
FOUNDATION



Eneklés a tidd egészségéért

Az éneklés elGseqgiti a tudd egészségét és az egyik modja annak, hogy javitsa az
életmindségét tuddsfibrozis esetén. Az éneklés mind a fizikai, mind a mentalis
egészségre jotékony hatassal lehet.

Az Eneklés a tudé egészségéért (SLH) programok a hatékony énekléshez
szUkségesnek tartott Iégzésszabalyozasi és testtartasi technikak elsajatitasara
osszpontositanak. Az éneklés segit megerdsiteni azokat az izmokat, amelyeket
az emberi test a Iégzéshez hasznal. Ez azt jelenti, hogy megtanulhat a
korabbinal mélyebben és lassabban Iélegezni. A légzésben részt vevd izmok

erdsddése seqgit a légzés szabalyozasaban. De a hang erésdodéséhez is
hozzajarul.

Az éneklés legfébb eldnyei a tudd egészségéres:

e Javitja a légzéskontrollt és eltereli a figyelmet a légszomjrol.

e Javitja a tarsas kapcsolatokat és csdkkenti az elszigeteltség érzését.

o Eszkozdket nydjt a testtartas, a Iégzés és a szorongas onallo
szabalyozasahoz.

o Arésztvevdk szorakoztato és élvezetes tevékenységnek tartjak.

e Nagyon hatékony, és a megvalositasa alacsony kéltséggel jar.

EU-PFF

EUROPEAN PULMONARY FIBROSIS FEDERATIO!

EUROPEAN
-I 6 LUNG
FOUNDATION




Tudoatultetés
Az egyetlen kezelés, amely a tuddéfibrozist meggyogyithatja, az a tuddatultetés.
Minden mas kezelés csak a betegség elérehaladasanak lassitasara iranyul.

Ha On egyébként egészséges, alkalmas lehet tudéatultetésre. Ez egy olyan

mutét, amelynek soran az egyik vagy mindkét tuddélebenyét kicserélik. A kettds

tuddlebeny-atultetésnek jobbak az altalanos tulélési esélyei és a hosszu tavu
kimenetele, de sok beteg jol boldogul az egyszeres tuddlebeny-atultetéssel is.

Viszont nem mindenki jogosult tud&atultetésre. Rengeteg kulonbdzé dolgot
kell figyelembe venni. Nincs elég szervdonor sem. Ez azt jelenti, hogy minden
orszagban vardlista van a tuddatultetésre.

A donorszervek elérhetbségének novelésének legjobb mddja, ha a
szervadomanyozast népszerudsiti a kérnyezetében élé emberek korében. Minél
tobben hajlanddak adomanyozni, annal révidebbek a vardlistak. Egyes
orszagokban a tuddatultetésre vonatkozoéan korhatar-korlatozas van
érvényben. A 65 évnél idésebbek esélye erre csekély. Fontos, hogy ellenérizze,
milyen feltételek vannak érvényben abban az orszagban, ahol a
transzplantacidra sor kerulne. Lehetnek olyan okok, amelyek miatt a
tudéatultetés nem megfeleld.

Oltasok

Fontos, hogy naprakészen tartsa a véddoltasait, mivel a tudoéfibrozisban
szenveddk hajlamosak a léguti fert6zésekre. Beszéljen orvosaval a rendszeres
influenza-, pneumococcus- és COVID-19 oltasok beadasanak lehetdségeirdl.
Jegyezze fel az oltasok datumat, hogy legyen tisztaban azzal, hogy mikor
esedékes az emlékeztetd oltas.
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Kutatasban valo reszvetel

A betegségben szenvedd emberek gyakran

vesznek részt valamilyen kisérleti kezelésen Tovabbi informaciokért
- amelyet klinikai vizsgalatnak is neveznek -, és a klinikai vizsgalatok
hogy segitsenek dnmagukon és masokon. kereséséhez tekintse
meg az EU-PFF
A klinikai vizsgalat azt méri, hogy egy orvosi klinikaivizsgalat-
kezelés mennyire biztonsagos és hatékony kereséjét a www.eu-
az emberi felhasznalas szempontjabdl. A pff.org/clinicaltrial-finder
kezelés lehet gydgyszer, eszkdz, eljaras vagy weboldalon.
edzésprogram.

Ont nem veszik fel egy ilyen vizsgalatba anélkul, hogy ne kapna idét arra, hogy
elolvassa vonatkozd informacidkat és kérdéseket tegyen fel. A kutatécsoport
elmagyarazza Onnek a vizsgalathoz kapcsolddod dsszes kockazatot.

Vannak mas tipusu kutatasok is, amelyekben On is részt vehet, tdbbek kdzdtt:

 Medgfigyeléses vizsgalat, amelynek célja, hogy tobbet tudjon meg a
betegségrdl anélkul, hogy barmilyen kezelést tesztelne.

« Uj kutatdsok tervezése, amelyben On paciensként vesz részt a kutatast
tervezé emberekbdl allo testuletben.
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Tamogato ellatas

A tadmogatd vagy palliativ ellatast az életveszélyes betegségben szenveddk és
csaladtagjaik szamara nyujtjak. Folyamatos tamogatast biztosit a fizikai,
mentalis egészségugyi, szocialis vagy egyéb szukségletek kielégitésére. A
hangsuly a tunetek kezelésére, az érintett személy életmindségének javitasara
és a gondozdk tdmogatasara helyezédik. A diagndzis felallitasatol kezdve
egészen az élet végéig igénybe vehetd. Otthonokban, kérhazakban,
egészségugyi kozpontokban és hospice-hazakban is nydjthato.

Sokféle egészségugyi szakember (és dnkéntes) vehet részt az ellatas
biztositasaban. A kérhazi kezelés mellett, illetve szukség esetén alkalmanként is
adhato.

Minden érintett szUkségleteit felmérik, hogy kideruljon, a tamogatd vagy a
palliativ ellatas a megfelel6 megoldas-e a szamukra. Ha az egyén allapoat
rendkivul rossz, 6 vagy a csaladja donthet ugy, hogy csak a kényelmi ellatasra
osszpontositanak. Ez azt jelenti, hogy a kezelés a személy életének
meghosszabbitasa helyett a kényelmesebb élet fenntartasara iranyul®.
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Jol elni
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Fizikai aktivitas
A tuddfibrozisban szenveddk szamara nagyon fontos, hogy aktivak
maradjanak. A fittség megdrzése segit abban, hogy On kevésbé szenvedjen a

légszomjtol, és a napi teenddit kdbnnyebben elvégezhesse. Segit az izmok,
beleértve a légzdizmok erejének megdrzésében is.

Ha jelenleg nem aktiv, a testmozgas lassu bevezetése hasznos lehet az On
szamara. Fontos, hogy fokozatosan épitse fel a napi mozgasrutint. Ha példaul
sétalni indul, kezdje annyival, amennyit bir, majd fokozatosan novelje a lépések
szamat. TUzzon ki maga elé elérhetd célokat, és igyekezzen betartani ket. A
testmozgas csdkkentheti a faradtsagot, tovabba enyhitheti a szorongast és a
depressziot. A légzégyakorlatok a mentalis egészségre is jotékonyan
hathatnak, és segithetnek a légszomj enyhitésében.

Kerulje az intenziv testmozgast, ha rosszul érzi magat. Fontos, hogy megfeleld
tempot tartson, és gyakorlatok kdzott hagyjon maganak idét a
regeneralodasra. Ha oxigént kap, hasznalja azt az elSirt modon. Ha a
testmozgas hatasara kifullad, az normalis, de ha a tinetek hirtelen és
szélsGségesen sulyosbodnak, vagy ha a testmozgas abbahagyasa utan nem
tapasztal javulast, azonnal forduljon orvoshoz.

Egészseges taplalkozas

Az egészséges taplalkozas létfontossagu a j6 egészséghez. Az egészséges
életmodot eldsegitd szokasok és magatartasformak bevezetése és fenntartasa
javithatja a tudd&fibrozissal él6k életmindségét. Néehany tudoéfibrézisban
szenvedd embernek nehézséget okoz nagyobb adag ételt elfogyasztani. Ezért
érdemesebb kisebb adagokat enni és gyakrabban étkezni. A legjobb, ha nem
varja meg, hogy megéhezzen, hanem torekedjen egyfajta étkezési rendszer
kialakitasara. Egyen kis falatokat, és puha, |édus ételeket, mert ezeket
konnyebb lenyelni. Torekedjen arra, hogy folyadékot az étkezés végén igyon.
Etkezés kdzben lehetdleg Uljon, mert ez a testtartas csdkkenti a tiuddre
nehezedd nyomast. Az egészséges és kiegyensulyozott taplalkozas segit az
erés immunrendszer kialakitasaban és az egészséges testsuly fenntartasaban.
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A tulsuly ndveli a |égzéshez szUkséges erdfeszitést, mert az izmok
nehezebben dolgoznak, ez pedig légszomjat okozhat. Az alultaplaltsag
izomgyengeséghez vezethet, és megneheziti a Iégzést, ami kihat a
mozgékonysagra €s a testmozgasra valo képességre. Ha aggddik a sulya
miatt, beszéljen orvosaval a taplalkozastamogatas lehetdségeirdl, példaul
egy dietetikussal torténd egyuttmukodésrole.

Szexualis egészség

A szex ugyanolyan fontos emberi szUkséglet, mint az evés, a testmozgas és
az alvas. A szexualis életben bekdvetkezd valtozasok sokaknal csak az
oregedéshez tartoznak, és nem a tuddbetegség okozza dket. A
tuddéfibrozisban szenveddknél eléfordulhat, hogy félnek a szexualis
aktivitastol, mert fokozott légszomjat okozhat, ami akadalyozhatja a szexet
és a kapcsolatokat. Ez azonban nem jelenti azt, hogy le kell mondania a
szexrdl. Bar el6fordulhat, hogy gyorsabban lélegzik, és rovid idére
megemelkedik a pulzusa és a vérnyomasa, ez normalis, és rovid idén belul
visszatér a szokasos szintre. A légszomj kezelésével kapcsolatos tovabbi
informaciokért beszéljen kezelborvosaval.

Utazasi tanacsok

Ha repuldéutat tervez, kérje ki orvosa vagy tanacsaddja véleményét. Még ha
nem is kKap oxigént, a légi utazas befolyasolhatja az oxigénszintjét. A repuldut
idétartama fontos tényezé lehet, mivel a hosszu repuléutak jobban
befolyasolhatjak az oxigénszintet.

Ha oxigénre van szUksége, beszélje meg kezelborvosaval az
oxigénsziikségletét. Erdeklédjdn az oxigén szallitéjanal is. Eléfordulhat, hogy
repulésre vald alkalmassagi tesztre vagy "hipoxias kihivas" vizsgalatra lesz
szUksége. Ezzel kiderulhet, hogy szUksége van-e tovabbi oxigénre a
repuléshez, és eltér a COVID-19 repulésre vald alkalmassagi teszttdl.Ha a
repuléshez tovabbi oxigénre van szUksége, a |égitarsasag orvosi igazolast fog
kérni. Lehetnek egyéb kéréseik is, ezért érdemes joval a jarat indulasa el6tt
felvenni a kapcsolatot a légitarsasaggal.

A repuléterek nagyok lehetnek, és eléfordulhat, hogy Onnek nagy
tavolsagokat kell gyalogolnia. Mind a helyi, mind a célallomas repuléterén
kérhet kulonleges tamogatast. Ez segithet abban, hogy nyugodtabban érje
el az uti céljat. A repuldtérnek eldre kell jeleznie az igényeit. Egyes
repuléterek 48 draval az utazas elétt kérnek értesitést, de a legjobb, ha az
utazashoz valasztott |égitarsasagnal érdeklédik.
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Levegbminoéség és
tudoéegészség

A levegd minésége mindenki szamara fontos, de kulonoésen az a
tudofibrézisban szenveddk szamara. A légszennyezés sulyosbithatja a
tuneteket. A légszennyezésbdl eredd kockazatok csokkentése érdekében
ellendrizze a helyi levegémindséget, vagy regisztraljon egy légszennyezettség-
riasztasi szolgaltatasra. Kerulje a szabadban végzett testmozgast, amikor a
légszennyezettségi szint magas. Ha a tunetei tovabbra is fennallnak vagy
sulyosbodnak, forduljon az orvosahoz.

A beltéri légszennyezés nehézségeket okozhat a tuddéfibrozisban
szenveddknek (kulonosen sulyos stadiumban), mivel 6k hajlamosak tébb id6t
tolteni beltéren, ezért ezt a kockazatot a lehetd legnagyobb mértékben
csokkenteni kell.

A maszk hasznos eszkdz lehet a tidé védelmében, ha On nem tudja elkerulni a
magas légszennyezettségu teruleteket (a helyzetnek megfeleld tipusu
maszkot hasznaljon).
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Ezt az utmutatét, valamint a tovabbi forrasokra
mutato linkeket online is megtekintheti. Lépjen a
kovetkezd helyre:
https://europeanlung.org/en/information-
hub/lung-conditions/pulmonary-fibrosis/
vagy olvassa be a QR-kddot:

"Csodalatos volt a tuddéfibrozisban szenvedd
betegek tanacsadod csoportjanak tagjaként részt
venni a betegek és gondozdik szamara készult
vilagos, tomor és kdnnyen olvashatdé utmutato
|étrehozasaban. Reméljuk, hogy hasznos forrasnak
talalja."

Matt Cullen

Ezt az utmutatoét az ELF tudofibrozisban szenvedd betegek
tanacsado csoportjanak tagjai irtak az EU-PFF szervezettel és
europai egészségugyi szakemberekkel egyuttmukodve.
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