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Uvod

Tato pfirucka je uréena lidem s plicni fibrézou (PF) a jejich pecovatelim.

Lze ji pouzivat uz od okamziku stanoveni diagnozy jako zdroj informaci a
podpory v Zivoté s plicni fibrozou.

Tuto prirucku sestavila poradni skupina pro pacienty s plicni fibrézou pfri
Evropskeé plicni nadaci European Lung Foundation (ELF) s prispénim
odbornikl z oblasti plicni fibrézy a Evropské federace pro plicni fibrézu (EU-
PFF). EU-PFF se spolecné se svymi Clenskymi organizacemi a partnery v celé
Evropé snazi zvysovat povédomi o PF. Dalsi informace naleznete na [www.eu-
pff.org].

VSechny informace z této prirucky si
muzete prohlédnout také online,
véetné odkazu na dalsi zdroje.
Naskenujte QR kod nebo prejdéte na
tento odkaz na webové stranky ELF:
https://europeanlung.org/en/informa
tion-hub/lung-
conditions/pulmonary-fibrosis/.
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Co je plicni fibroza?

Plicni fibréza (PF) je pomérné vzacné plicni onemocnéni. Casem se zhorsuje,
jakmile ji jednou mate, tak prosté nezmizi. MUze mit dopad na rdzné oblasti
vaseho Zivota a mdze vam branit v nékterych ¢innostech. Slovo plicni oznacuje
plice a fibréza znamena zjizveni.

Plicni fibréza je jednim z hlavnich typu intersticidlniho plicniho onemocnéni
(ILD), které postihuje méekké tkané plic. VSechny zdravotni stavy v ramci této
skupiny zpUsobuji urcité zjizveni a otok plic. Nej¢astéjsi formou intersticidlniho
plicniho onemocnéni je idiopaticka plicni fibrdza (IPF). Idiopaticka znamena, ze
pricina neni znama.

Dalsimi nejCastéjsimi typy jsou:
e nespecificka intersticialni pneumonie
e chronicka hypersenzitivni pneumonitida
e revmatoidni artritida - ILD
e sklerodermie - ILD
e azbestodza a silikdza
o fibroticka sarkoidoza
o neklasifikovatelna ILD

U plic postizenych PF je mékka, houbovita tkan nahrazena tlustou, zjizvenou
tkani!. Plice se tak pri nadechu obtizné rozpinaji. Fibroza také zastavuje
normalni pohyb kysliku z plic do krevniho obéhu, coz zpUsobuje, Ze se citite
vice zadychani.

Diagndéza

Je ddlezité diagnostikovat PF vcas, aby mohla byt 1éCba zahdjena co nejdrive.
Nicméné muze byt obtizné ji diagnostikovat. Lékarsti specialisté musi provést
vySetreni plic pomoci CT (pocitacové tomografie), dale funkcni vysetreni plic,
bronchoalveolarni lavaz (kdy se fyziologicky roztok zavadi bronchoskopem
dovnitr, aby se proplachly dychaci cesty a odebral vzorek z plic pro dalsi
vysetreni), krevni testy nebo biopsii. Po vylouceni jinych onemocnéni mohou
diagnostikovat PF.
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Pri kontrole si vas obvodni |ékar poslechne
hrudnik pomoci stetoskopu. Jednim z
pfiznakl PF je zvuk zndmy jako "suché
praskani", které zachyti stetoskop. DalSim
priznakem PF mudze byt palickovitost
prstl, kdy se zvétsi konec jednoho nebo
vice prst0.

Mezi pfiznaky PF patfi:

e dusnost a Unava, Uporny kasel.
e Unava
e pretrvavajici kasel

Je dulezZité probrat tyto priznaky s rodinou
a lékafem/respira¢nim poradcem a zvolit
nejvhodnéjsi zpUsob jejich reseni.

Tip
Pro mnoho lidi je kasel jen
frustrujicim priznakem, ale
existuji zpUsoby, jak ho
zvladnout. Napriklad
pastilky s mentolem, med a
citron, zmrzlina. Nékteré
Iéky mohou naredit hlen,
abyste jej snaze vykaslali.
Existuji také léky, které

mohou snizit potrebu kasle:

kodein linctus, morfinové
naplasti a tekuty morfin.

Ke sledovani priznakl mudzete pouzit nastroj_pro sledovani priznakd na dalsi

strance nebo si jej stahnout jako Sablonu pomoci QR kédu.

=

Poznamka: PF mUzZe vzplanout i zcela ndhle (exacerbace). Tehdy se vas stav
zhorsi, Casto v dUsledku ¢astych plicnich infekci. Pokud se vas zdravotni stav

i LTS
Lt o oy L

nahle vyrazné zhorsi, méli byste vyhledat neodkladnou lékafskou pomoc,

muze jit o tzv. akutni vzplanuti (exacerbaci).
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Pouzijte tento formular nebo si jej vytvorte sami a sledujte své pFiznaky. Mize
vam pomoci zpétné se zamyslet nad vyvojem vaseho zdravotniho stavu.
Nezapomerite se o vSem dulezitém poradit se svym Iékafem.

Kazdy pfiznak napiste do prislusného ramecku a pak zaskrtnéte kazdy den, kdy
se u Vvas projevi:
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PFiciny
Plicni fibroza je zplsobena kombinaci expozice skodlivym latkdm v ovzdusi a
genetické predispozice.

MUze byt zplUsobena nasledujicimi faktory, ale neomezuje se pouze na né:

e vdechovani skodlivych latek, jako je kovovy, kamenny a dfevény prach.

e vdechovani prachu nebo vzduchu obsahujiciho bakterie a jiné alergeny,
napfriklad z ptaciho trusu.

e zdravotni potize, které postihuji klouby, jako je artritida, svalstvo a pokozku.

e rodinna zatéz - coz znamena, ze se dédi po rodicich.

Nékdy neni pric¢ina znama, jako je tomu u idiopatické plicni fibrozy (IPF).

Predpokladana délka zivota

Predpokladana délka Zivota se u jednotlivych osob lisi a zavisi na mnoha
faktorech, jako je vék, |éCba a stadium onemocnéni.

V nékterych studiich se uvadi, ze lidé s diagndzou PF mohou v prameéru zit 3-7
let od stanoveni diagndzy. To véak muze byt zavadéjici, protoze nékteré
informace jsou zastaralé.

V soucasné dobé je k dispozici |é€ba, ktera zpomaluje progresi PF.
Predpokladana doba Zivota po stanoveni diagndzy se u jednotlivych osob lisi.
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Jak co nejlépe
vyuzit kontroly v
nemocnici

Abyste kontroly v nemocnici vyuzili co nejlépe, zvazte nasledujici moznosti:

e pripravte si predem otazky, které chcete béhem kontroly polozit.

e vezmeéte si nékoho s sebou.

e vedte si poznamky.

e ujistéte se, ze plné rozumite tomu, co vam bylo feCeno. Pokud nerozumite,
pozadejte |ékare o vysvétleni a zopakovani téhoz v nelékarskych terminech.

o zeptejte se, jak bude vase plicni fibréza pravdépodobné postupovat.

e potvrdte si s Iékafem, na koho se muzete po kontrole obratit v pfipadé
zhorseni stavu nebo jinych dotazC.

o zeptejte se, co délat v pripadé nouze. Napriklad v pripadé akutni
exacerbace.

Poskytnéte zdravotnickému tymu co nejvice informaci, napr.:
o jakékoli predchozi operace nebo |éCby.
e potravinoveé nebo |ékové alergie.
e zdravotni potize, které se u vas v rodiné vyskytuiji.
o jakékoli zmeény zivotniho stylu nebo navyky, které mohou byt relevantni
vzhledem k vasemu zdravotnimu stavu.

Pokud se jedna o telefonickou nebo video konzultaci,
meéjte na pameéti, ze lékar nemusi byt schopen vidét T|p
zadneé fyzické zmeény vaseho vzhledu, jako jsou:
e barva rt(, kterd se mize vzhledem k vasemu stavu
zdat modrejsi.
e Ubytek hmotnosti.
e tloustka prstU, kterd se muze ménit v ddsledku
otoku.

Zaznamenejte si
vSechny fyzické
zmeény, kterych jste
si vy nebo vasi
pratelé a rodina
vSimli, abyste o nich
mohli informovat
lékare.

Viz také "Péce na dalku: péce o vase zdravi pomoci digitdinich ndstrojd" (ELF) na
https//tinyurl.com/mr373k9t
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Tento formulaf vam pomitize sledovat vase osobni a zdravotni tdaje. Mize byt
uzitec¢né si jej vzit na kontrolu s sebou, abyste jej méli po ruce:

Osobni a zdravotni udaje
Jméno pacienta
Adresa
Datum narozeni Emailova adresa
Cislo mobilniho telefonu
Jméno nejblizsiho pribuzného
Mobilni Cislo nejblizsiho prfibuzného

Diagnoza

Seznam lékd Davkovani
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Osobni a zdravotni udaje

Jakékoli alergie
Jste na kysliku? Ano Ne

Pokud ano, jaky je prdtok?

Jméno vaseho osetfujiciho Iékare Kontakt
Respiracni poradce Kontakt
Sestra pro ILD Kontakt

Nejblizsi kontakt na pohotovost a oddéleni pro akutni prijem

Vase Cislo pojisténi

Poznamky

.
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Psychologicka
podpora a dusevni
pohoda

Péce o dusevni zdravi je stejné dllezitd jako péce o zdravi fyzické. Plicni
onemocnéni muze byt stresujici. Napriklad dusnost je pro vétsinu lidi s PF
bézna. Pocit dusnosti muze ale vést k Uzkosti, Spatné naladé, negativnim
myslenkam a hnévu nebo frustraci.

DllezZitou roli pfi naplhovani téchto potfeb hraje multidisciplinarni a
interdisciplinarni tym (respiracni specialisté, obvodni [ékafi, specializované
zdravotni sestry, fyzioterapeuti, dietologové a psychologové). Takové pristupy
zameérené na pacienta bohuzel nejsou v soucasné dobeé v celé Evropé
dostatec¢né dostupné.

v oo s

pecovat sami a dobre budete zvladat i samotnou |écbu. Pokud nejste v dusevni
pohodé&, mlzete se méné zajimat o véci, které vas dfive bavily. MUzete se citit
vice Uzkostni, napjati nebo mit potize se zvladanim stresu spojeného s zivotem
s PF. Zivot s PF mUze byt pomé&rné narocny, proto je tfeba pecovat o sebe i
svou dusevni pohodu. Narocné to mudze byt i pro peCovatele, takze nize
uvedené navrhy se mohou tykat i jich.

Zde je pét svépomocnych zpUsobu, jak zlepsit své dusevni zdravi a pohodu?:

1.Spojte se s ostatnimi jakymkoli moznym zpudsobem.
2.Budte aktivni - najdéte zpUsob, jak byt denné aktivni.
3.VSimejte si - vice si uvédomujte, co se kolem vas déje.
4. UcCte se dal - vSe, co vas zajima.

5.Davejte - budte k druhym laskavi a starostlivi.

Pamatujte, Ze "je v poradku nebyt v poradku".
Pokud mate pocit, Ze situaci nezvlddate dobre, je dulezité, abyste si o
tom promluvili s néjakym lékafem jesté dfive, nez se vase psychické
nebo fyzické priznaky zhorsi.
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Pokud pocity Uzkosti nebo deprese pretrvavaji delsi dobu, je ddlezité vyhledat
pomoc. Vy nebo vas opatrovnik si mUzete vSimnout kazdodenniho smutku
nebo Spatné nalady, potizi se spankem, nechutenstvi a ztraty zajmu o konicky
a jiné zajmy, coz mohou byt také priznaky spatného dusevniho zdravi. Méli
byste se obratit na svého lékare, ktery vas spoji s odbornikem na dusevni
zdravi. Ten vam muze nabidnout terapii a |[ékafskou podporu. Mozna vam s
vyrovnanim se svym zdravotnim stavem pomuUze podpUlrna skupina.

Podpurné skupiny a
organizace pacientu

Podpurné skupiny a pacientské organizace poskytuji uzite€¢nou podporu pro
vasi emocionalni a dusevni pohodu. Mohou také poskytovat spolehlivé
informace pacientdm a pecovateldm. Podpurné skupiny mohou byt pro
pacienty a pecCovatele povzbuzujicim zazitkem. Diky sdilené zkusenosti s PF se
mohou citit méné izolované. Skupiny pacientl poskytuji empatii a pratelstvi,
napfiklad na setkanich podpurnych skupin, webovych seminafich, online
informacnich dnech nebo sezenich, telefonickych linkach pomoci a pfri
vyuzivani rznych socialnich médii pro své cCleny.

Seznam ¢lend sdruzeni pacientl PF EU-PFF najdete na adrese
www.eupff.org/our-members
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Lecba, medikace a
sledovani

Léky
V soucCasné dobé jsou k dispozici dva Iéky, které mohou zpomalit progresi
onemocnéni a prodlouzit Zivot pacientl s PF. Jednd se o nintedanib (Ofev) a

pirfenidon (Esbriet). Kritéria pro podani téchto IékU se v jednotlivych zemich
liSi. O moznostech ve vasi zemi vas informuje vas osetrujici |ékar.

Funkéni vysetreni plic

Funkéni vysetreni plic je velmi dUlezité, protoze méfi, jak dobfe na tom vase
plice jsou. Existuje celd fada testl, které méri rizné aspekty zdravi plic. Testy
pomahaji sledovat, jak se vas stav vyviji. To se u jednotlivych osob lisi, takze
funkcni vysetreni plic umoznuje zdravotnickému tymu sledovat a co nejlépe
zvladat vas stav.

Spirometrie

Hlavnim vysSetfenim, které se provadi, je spirometrie. Béhem vysSetreni se plné

nadechnete a poté co nejsilngji vydechnete. Vyzaduje to velké Usili, ale Ize tak
dostat presné vysledky o stavu vasich plic. Spirometrie poskytuje dvé dulezita
meéreni:

e FVC (usilovna vitalni kapacita): Jedna se o celkové mnozstvi vzduchu,
které se vam podafi vydechnout z plic poté, co jste ho co nejvice vdechli.
Je dulezité, abyste sledovali své hodnoty FVC, protoze jsou uzite¢né jak
pro vas, tak pro vas zdravotnicky tym pfi sledovani vaseho stavu. Se
zhorsujici se nemoci maji hladiny FVC tendenci se snizovat. To znamena,
Ze se jizvy zhorsSily, coz ztézuje plné rozsireni plic pfi nadechu.

e FEV1 (usilovny expiraéni objem za 1 sekundu): To znamena mnozstvi
vzduchu, které dokazete vydechnout z plic béhem jedné sekundy.
Spolecnd analyza FVC a FEV1 mUzZe pomoci v diagnostice plicni fibrdzy.
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DLCO (difuzni kapacita plic pro oxid uhelnaty)
nhebo test pfenosu plynu.

Tim se zjiStuje, jak dobre se kyslik ve vzdusnych
vaccich dostava z plic do krevniho obéhu. Test
spociva ve vdechnuti malého, ale bezpecného
mnozstvi plynu zvaného oxid uhelnaty pres naustek
a zadrzeni dechu na 10 vterin, aby se zjistilo, kolik z
Nej vase plice prijmou.

Nezapomente pozadat ¢lena zdravotnického tymu,
aby vam vysvétlil, co vysledky funkcniho vysetreni plic
zZnamenaji.

Sestiminutovy test chlize

Sestiminutovy chodecky testt (EBMWT) je pomé&rné jednoduchy test. M&Fi, jak
daleko dojdete za 6 minut. BEéhem testu se sleduje tepova frekvence i
hladina kysliku. Tim se zjistuje, jak dobfe snasite fyzickou aktivitu. Vysledky
testu mohou ukazat, zda se vas stav zhorsuje a zda budete potrebovat kyslik
nebo dalsi kyslik.
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Kyslikova terapie

Tato IéCba vam mUze byt nabidnuta, pokud je hladina kysliku v krvi nizka, kdyz
jste v klidu, nebo pokud hladina kysliku pfilis klesa, kdyz jste aktivni. Kyslikova
terapie vam pomuze lépe dychat. Kyslik mUZete potfebovat pouze pfi fyzické
aktivité, nebo ho muzete potfebovat neustdle, zadlezi na tom, jak pokrocila je
vase PF.

Plicni rehabilitace

Plicni rehabilitace je program, jehoz cilem je zmirnit fyzické a emocionalni
dopady dlouhodobého plicniho onemocnéni na zivot ¢lovéka. Kombinuje
cvicebni trénink se vzdélavanim o zpUsobech, jak si mUzete pomoci udrzet co
nejlepsi zdravi.

Plicni rehabilitace je prospésna jak po fyzické, tak po psychické strance. Lekce
budou prizplsobeny na miru lidem s PF a odbornik, ktery je povede, bude
veédét, jak pomalu a bezpelné postupovat. Plicni rehabilitace obvykle zahrnuje
navstévu alespon dvou cviceni tydné. Lekce se skladaji z aerobniho a
odporového tréninku a cvi€eni na zlepseni rovnovahy a flexibility.

Na plicni rehabilitaci je nejlepsi se dostavit co nejdfive po stanoveni diagnozy
PF. Na rehabilitacni program by vas mél nasmeérovat vas zdravotnicky
konzultant.

Mezi hlavni vyhody plicni rehabilitace patfi®:

o zlepseni fyzickeé sily

e zlepSeni pfiznakd, jako je Unava a dusnost.

e Mmoznost setkat se s dalsimi lidmi v podobné situaci a komunikovat s nimi.
o zlepsSeni kvality zivota

e snizeni napéti a Uzkosti

e vzdélavani o tom, jak nejlépe pecovat o svUj stav
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Zpév pro zdravi plic

Zpivani pro zdravi plic mdze byt jednim ze zpUsobd, jak vam pomoci [épe Zit s
PF. MUze mit priznivy vliv na fyzické i dusevni zdravi.

Programy Zpivani pro zdravi plic (Singing for Lung Health - SLH) se zaméruji na
osvojeni technik kontroly dychani a drzeni téla, které jsou povazovany za
nezbytné pro efektivni zpév. Zpév pomaha posilit svaly, které lidské télo
pouziva k dychani. To znamen3, ze se mUzete naucit dychat hloubéji a
pomaleji nez dfive. V dusledku posileni téchto svall pomaha zpév kontrolovat
dychani. Pomaha takeé posilit vas hlas.

Hlavni pfinosy zpévu pro zdravi plic jsou*:

Zlepsuje kontrolu dychani a odvadi pozornost od dusnosti.
Zlepsuje socialni zapojeni a snizuje pocit izolace.

Poskytuje nastroje pro sebekontrolu drzeni téla, dechu a uzkosti.
Pro Ucastniky je to zabava a prijemna forma ¢innosti.

Jedna se o intervenci s vysokou hodnotou a jeji realizace je levna.
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Transplantace plic

Jediné, co mUze PF skutecné vylécit, je transplantace plic. VSechny ostatni
zpusoby lIé¢by maji za cil pouze zpomalit progresi onemocnéni.

Pokud jste jinak zdravi, mUzete byt vhodnym kandidatem pro transplantaci
plic. Jedna se o operaci, pri které se nahrazuje jedna nebo obé plice. Dvojita
transplantace plic ma lepsi celkové preziti a dlouhodobé vysledky, ale mnoho
pacientd si dobre vede i s transplantaci jedné plice.

Ne kazdy ma vSak na transplantaci plic narok. Je tfeba zvazit mnoho rtznych
faktor(. Darcu organl také neni dost. To znamena3, Ze ve vSech zemich existuji
cekaci listiny na transplantaci plic.

Nejlepsim zpUsobem, jak zvysit dostupnost darcovskych organd, je propagovat
darcovstvi orgadnd mezi lidmi ve svém okoli. Cim vice lidi je ochotno darovat,
tim kratsi jsou Cekaci listiny. V nékterych zemich existuji i vékova omezeni pro
transplantaci plic. Osoby starsi nez 65 nemusi byt zpUsobilé pro transplantaci.
Je ddlezité zjistit, jaka kritéria plati v zemi, kde chcete transplantaci podstoupit.
Mohou existovat ddvody, pro¢ transplantace plic neni vhodna.

Ockovani

Je ddlezité mit v poradku véechna ockovani, protoze lidé s PF maji tendenci
trpét respiracnimi infekcemi. Méli byste se tedy poradit se svym |ékarem o
pravidelném ockovani proti chripce, pneumokokim a COVID-19.

Zaznamenavejte si data oCkovani, abyste védéli, kdy se mate nechat
preoCkovat.
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Ucast na vyzkumu

Pacienti s néjakym onemocnénim se casto

Ucastni vyzkumu Cili klinické studie, aby Dalsi informace a

pomohli sobé i ostatnim. moznosti klinickych
studii najdete ve

Klinicka studie méri, jak bezpecna a ucinna vyhledavaci klinickych

bude urcita |écba pro lidi. Lé¢bou mohou studii EU-PFF na

byt léky, pristroje, postupy nebo cvicebni WWW.eu-

program. pff.org/clinicaltrial-finder.

Do studie se Ize zapsat az poté, co si dukladné proctete vSechny informace a
budete mit prilezitost se na cokoliv zeptat.

Vyzkumny tym vam vysvétli veskera rizika spojena s ucasti v klinické studii.
Existuji i dalsi typy vyzkumnych studii, kterych se mUzZete zUcCastnit, véetné:
e pozorovaci studie, jejimz cilem je ziskat vice informaci o nemoci bez

testovani néjaké |écby.
e navrh nového vyzkumu jako pacient v panelu lidi, ktefi vyzkum navrhuiji.
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Podpurna péce

Podplrna nebo paliativni péce je poskytovana lidem s Zivot ohrozujicimi
nemocemi a jejich rodindm. Jedna se o prlbéznou podporu, kterd uspokojuje
veskeré fyzické, psychické, socialni a jiné neuspokojené potreby. Zaméruje se na
kontrolu priznakU, zlepseni kvality Zivota a podporu pecovatelim. MUze byt
poskytovana od okamziku stanoveni diagnozy az do konce Zivota. A Ize ji
vyuzivat v domacnosti, nemocnici, zdravotnim stredisku ¢i hospicu.

Na poskytovani této péce se mlze podilet mnoho typd zdravotnickych
pracovnikd (i dobrovolnikd). Mize byt poskytovana soubézné s nemocniéni
léCbou a v pripadé potreby i pfilezitostné.

U kazdého Cloveéka se posuzuji jeho potreby, aby se zjistilo, zda je pro n€j vhodna
podplrna nebo paliativni péce. Pokud je na tom ¢lovék velmi Spatné, mdze se
on nebo jeho rodina rozhodnout, zda neni Cas zamérit se uz pouze na Utésnou
pécCi. To znamena, Ze se |éCba presouva od snahy prodlouzit zivot Clovéka k
udrzeni jeho pohodli®.
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Dobry zivot

Fyzicka aktivita

Pro lidi s PF je velmi dulezité zUstat aktivni. UdrZzovani kondice vdm pomuze
méneé se zadychavat a usnadni vam plnéni kazdodennich Ukold. Pomuze
vam také zachovat si svalovou silu, véetné dychacich svald. Pokud v
soucasné dobé nejste aktivni, mize vam pomoci pomalé zavadéni cviceni.
Dllezité je postupné navysovani zatéze.

Pokud napriklad chodite na prochazky, zacnéte s tim, co zvladnete, a
postupné zvysujte pocet krokl. Stanovte si dosazitelné cile a snazte se je
drzet. Cviceni muUze snizit Unavu a zmirnit Uzkost a depresi. Dechova cviceni
mohou také podpofit vase dusevni zdravi a pomoci vam zvladnout dusnost.

Pokud se necitite dobre, vyhnéte se intenzivnimu cviceni. Je dulezité
dodrzovat tempo a doprat si ¢as na zotaveni mezi jednotlivymi cviky. Pokud
jste na kysliku, pouzivejte ho podle predpisu. Zadychavani pfri cviceni je
normalni, ale pokud zaznamenate nahlé a extrémni zhorseni pfiznakl nebo
pokud po ukonceni cviceni nedojde ke zlepsSeni vaseho stavu, okamzité
vyhledejte Iékarskou pomoc.

Zdraveé strava

Zdrava strava je pro dobré zdravi zasadni. Osvojeni a udrzovani navykU a
chovani v oblasti zdravého zivotniho stylu muze zlepsit kvalitu vaseho zZivota
s PF. Pro nékteré lidi s plicni fibrézou je obtizné snist velké jidlo. Lepsi volbou
by tedy mohla byt Castéjsi konzumace malych porci. Nejlepsi je neCekat s
jidlem, az budete mit hlad, ale snazit se o pravidelny rezim. Jezte mala
sousta a méekkou, vihkou stravu, protoze se vam bude |épe polykat. Na konci
jidla se snazte pit tekutiny. Pfi jidle se posadte, abyste snizili tlak na plice.
Zdrava a vyvazena strava pomaha budovat silny imunitni systém a mUze
vam pomoci udrzet si zdravou vahu.
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Nadvaha zvysuje ndmahu pfi dychani, protoze vase svaly hufe pracuji, a proto
se muzete citit vice zadychani. Podvaha mudze naopak vést ke svalové slabost
a také ztézuje dychani, coz ovlivhuje pohyblivost a schopnost cvicit. Pokud
vas trapi vase hmotnost, poradte se s Iékafem o nutri¢ni péci, napriklad o
spolupraci s dietologem®.

Sexualni zdravi

Sex je dulezitd lidska potreba, stejné jako jidlo, cviceni a spanek. Pro nékteré
jsou zmeény v sexudlnim zivoté jen soucasti starnuti, nikoliv ddsledkem
onemocnéni plic. Jini pacienti s PF se mohou obavat sexualni aktivity, ktera
zpUsobuje zvySenou dusnost, coz mdze branit sexu a vztahtm. To vak
neznamena, ze nemUzete mit sex. Pfestoze se muze pfi sexu dychani
zrychlit a na kratkou dobu se zvysi srdecni a krevni tlak, je to normalni a
béhem kratké doby se vSe vrati na obvyklou Uroven. Dalsi informace o tom,
jak zvladat dusnost, ziskate od svého lékare.

Cestovni poradenstvi

Pokud planujete cestovat letadlem, méli byste se o tom poradit se svym
|ékafem nebo konzultantem. | kdyz nejste na kysliku, mUze cestovani
letadlem ovlivnit hladinu kysliku ve vasem téle. Dulezitym faktorem muze
byt délka letu, protoze dlouhé lety mohou mit vétsi vliv na hladinu kysliku.
Pokud pouzivate kyslik, poradte se se svym |ékafrem o potrebé kysliku.
Informujte se také u svého dodavatele kysliku. Mozna budete muset
podstoupit test "zpUsobilosti k letu" nebo "hypoxicky test". Tento test ukaze,
zda pfi letu potfebujete dodatecny kyslik, a lisi se od testu zpUsobilosti k letu
COVID-19.Pokud budete k letu potrebovat dalsi kyslik, vyzada si od vas
letecka spolecnost Iékarské potvrzeni. Mohou mit i dalsi pozadavky, takze
byste méli kontaktovat leteckou spoleCnost v dostateCném predstihu pred
odletem.

Letisté mohou byt velkd a muze se stat, ze budete muset ujit dlouhé
vzdalenosti. Na odletovém letisti i na letisti v destinaci ale mUzete poZzadat o
zvlastni asistenci. To vam muze pomoci dorazit do cile ve vétsi pohodé. Své
potreby musite ale letisti oznamit predem. Nékde vyzaduji oznameni 48
hodin predem, ale nejlépe je informovat se u letecké spolecnosti, se kterou
cestujete.
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Kvalita ovzdusi a zdravi plic

Kvalita ovzdusi je dUlezitd pro véechny, ale zejména pro lidi s PF. necisténé
ovzdusi mUze zpUsobit zhorseni priznakl. Abyste snizili riziko znecisténi
ovzdusi, zkontrolujte si kvalitu ovzdusi v dané lokalité nebo se zaregistrujte ke
sluzbé upozornéni na zvyseni znecisteni v ovzdusi. Je-li v okolnim ovzdusi
zvySena koncentrace znecisténi, necvicte venku. Pokud pfiznaky pretrvavaji
nebo se zhorsuji, navstivte svého |ékare.

| znecisténi vnitiniho ovzdusi mUze lidem s PF (zejména tém s tézkou formou
PF) pUsobit potize, protoze maji tendenci travit vice ¢asu v uzavienych
prostorach, a proto je nutné toto riziko co nejvice omezit. Pokud se nemuzete
vyhnout oblastem se silné znecisténym ovzdusim, muze vam pfi ochrané plic
pomoci respirator (pouzijte typ vhodny pro danou situaci).

EU-PFF

EUROPEAN PULMONARY FIBROSIS FEDERATION

EUROPEAN
22 LUNG
FOUNDATION




Literatura:

1Irish Lung Fibrosis Association, Informacni letak — Co je plicni fibréza?
(https://lIfa.ie/wp-content/uploads/2021/07/What_is_PF-1pdf)

2 NEF (The New Economics Foundation), Five Ways to Wellbeing Report
(https://neweconomics.org/uploads/files/five-ways-to-wellbeing-1.pdf)

3 Monografie ERS o plicni rehabilitaci, autofi Harrison Samanta; Teeside
University, School of Health and Life Sciences, Powell, Pippa; European Lung
Foundation, Lahham, Aroub; Monash University Central Clinical School,
(Editoval Anne E. Holland, Simone Dal Corso a Martin A. Spruit.) ERS
Educational Publications, (15. brezna 2021)

4 Lewis, A, Cave, P., Stern, M. a kol. Zpivanim pro zdravi plic — systémovy
prehled literatury a konsensualni prohlaseni. npj Prim Care Resp Med 26, 16080
(20176, s. 5).

5 Irish Lung Fibrosis Association, ILFA Patient Information Day, prezentace
Maria Love (senior Medica Social Work Practition, Mater Misericordiae
University Hospital,) na téma: ,,Psychologické aspekty zZivota s IPF" (6. Unora
2019)

6 Irish Lung Fibrosis Association, ILFA Patient Information Day, prezentace
Patricie Whyte Jones, (specialistka klinické sestry, Nemocnice sv. Vincenta,
Dublin) na téma: ,Zit dobfe s plicni fibrézou*, 17. listopadu 2021

EU-PFF

EUROPEAN PULMONARY FIBROSIS FEDERATION

23 @ELF

EUROPEAN
LUNG
FOUNDATION



Tuto prirucku si mlzete prohlédnout online
véetné odkazl na dalsi zdroje. Prejit na
https://europeanlung.org/en/information-
hub/lung-conditions/pulmonary-fibrosis/
nhebo naskenujte QR kod:

"Bylo Uzasné byt ¢lenem poradni skupina pro
pacienty s plicni fibrézou, ktera vytvorila tuto jasnou,
struc¢nou a Ctivou prirucku podpory pro pacienty s
plicni fibrézou a jejich pecCovatele. Doufame, ze pro
vas bude uziteCnym zdrojem informaci."

Matt Cullen

Tuto priruc¢ku sestavila poradni skupina pro pacienty s plicni
fibrozou pri Evropské plicni nadaci European Lung
Foundation (ELF) s pfispénim odbornikt z oblasti plicni
fibrozy a Evropské federace pro plicni fibrozu (EU-PFF).
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