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Introducere

Acesta este un ghid pentru persoanele cu fibroza pulmonara (FP) si pentru
ingrijitorii acestora (apartinatorii).

Acesta poate fi utilizat incepand cu diagnosticarea, pentru a oferi informatii,
sprijin si resurse In timp ce traiti cu fibroza pulmonara.

Grupul consultativ al pacientilor cu fibroza pulmonara al European Lung
Foundation (ELF) a elaborat acest ghid cu ajutorul expertilor din domeniul
fibrozei pulmonare si al Federatiei Europene de Fibroza Pulmonara (EU-PFF).
EU-PFF lucreaza pentru a creste gradul de constientizare cu privire la FP
impreuna cu organizatiile membre si partenerii sai din intreaga Europa. Pentru
mai multe informatii, consultati www.eu-pff.org.

De asemenea, puteti vizualiza online
toate informatiile din acest ghid,
inclusiv link-uri catre alte resurse.
Scanati codul QR sau accesati acest
link de pe site-ul ELF:
https://europeanlung.org/en/informa
tion-hub/lung-
conditions/pulmonary-fibrosis/.
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Ce este fibroza
pulmonara?

Fibroza pulmonara (FP) este o boala pulmonara relativ neobisnuita.

Aceasta se agraveaza in timp si nu dispare odata ce o capatati. Aceasta poate
avea un impact asupra diferitelor domenii ale vietii dumneavoastra si va poate
impiedica sa faceti anumite activitati. Cuvantul pulmonar se refera la plamani,
iar fibroza inseamna cicatrici.

Fibroza pulmonara este unul dintre principalele tipuri de boli pulmonare
interstitiale (BPI), care afecteaza tesutul moale al plamanilor. Toate afectiunile
din acest grup provoaca cicatrici si umflaturi la nivelul plamanilor. Fibroza
pulmonara idiopatica (FPI) este cea mai frecventa forma de boala pulmonara
interstitiala. Idiopatica inseamna ca nu se cunoaste cauza. Celelalte tipuri cele
mai comune sunt:

e Pneumonie interstitiala nespecifica

e Pneumonie cronica de hipersensibilitate
Artrita reumatoida - BPI

Sclerodermie - BPI

Asbestoza si silicoza

Sarcoidoza fibrotica

BPI neclasificabila

In cazul plamanilor afectati de FP, tesutul moale si spongios este acoperit de
tesut gros si plin de cicatricit. Acest lucru ingreuneaza expansiunea plamanilor
atunci cand se inspira. De asemenea, fibroza opreste circulatia normala a
oxigenului din plamani in sange, ceea ce va face sa va simtiti mai mult fara aer.

Diagnostic

Este important ca FP sa fie diagnosticata din timp, astfel incat tratamentul sa
poata incepe cat mai curand posibil, dar poate fi greu de diagnosticat. Expertii
medicali vor efectua un CT (tomografie computerizata) a plamanilor, precum si
teste de functionare a plamanilor, lavaj bronhoalveolar (o solutie salina
introdusa printr-un bronhoscop pentru a spala cadile respiratorii si a colecta o
proba din plamani pentru testare), teste de sange sau o biopsie. Dupa ce
exclud alte afectiuni, acestia pot diagnostica FP.
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Cand mergeti la medicul de familie,
acesta va poate asculta pieptul cu ajutorul
unui stetoscop. Unul dintre semnele FP
este un sunet cunoscut sub numele de
Lparaituri de scai Velcro”, care va fi
detectat de stetoscop. Un alt semn al FP
poate fi reprezentat de o crestere a
degetelor, atunci cand varful unuia sau
mai multor degete este marit.

Printre simptomele FP se numara:

 dificultati de respiratie
e Oboseald,
e tuse persistenta.

Este important sa discutati aceste
simptome cu familia si cu
medicul/consilierul respirator pentru a
alege cea mai potrivita modalitate de
gestionare a acestora.

Puteti utiliza chestionarul de urmarire a simptomelor de pe pagina urmatoare

Recomandare

Multi oameni considera ca
tusea este un simptom
frustrant, dar exista cateva
modalitati de a va ajutasa o
gestionati. De exemplu,
pastilute mentolate, miere
si lamaie, inghetata. Unele
medicamente pot face ca
flegma sa fie mai putin
groasa si va pot ajuta sa o
eliminati prin tuse. Exista,
de asemenea, medicamente
care pot reduce nevoia de a
tusi: Codeine Linctus,
plasture de morfina si
morfina lichida.

pentru a va ajuta sa va monitorizati simptomele sau il puteti descarca ca

model utilizdnd codul QR.

e
O

[=]

Nota: Este posibil sa va confruntati cu o agravare brusca (exacerbare) a FP -

atunci cand starea dvs. se inrautateste adesea din cauza infectiilor pulmonare

frecvente. Daca starea dumneavoastra se inrautateste brusc, ar trebui sa
primiti tratament medical de urgenta - acest lucru se numeste o agravare

acuta (exacerbare).
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Folositi acest formular sau creati unul pentru dumneavoastra, pentru a va urmari
simptomele. Aceasta va poate ajuta sa reflectati asupra oricaror tendinte. Nu
uitati sa discutati orice lucru important cu medicul dumneavoastra.

Scrieti fiecare simptom in casuta si apoi bifati fiecare zi in care 1l resimtiti:
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https://europeanlung.org/wp-content/uploads/2024/05/Symptom-tracker-PF-blank-RO.pdf

Cauze

Fibroza pulmonara este cauzata de o combinatie de expunere la materiale
nocive si predispozitie genetica. Aceasta poate fi cauzata in urmatoarele
moduri, dar nu se limiteaza la acestea:

e Inhalarea de materiale nocive, cum ar fi pulberile de metal, piatra si lemn.

e Inhalarea prafului sau a aerului care contine bacterii si alti alergeni din
surse precum excrementele de pasari.

o Afectiuni medicale care afecteaza articulatiile, cum ar fi artrita, muschii si
pielea.

e Familial - inseamna ca este transmisa de la un parinte.

Uneori, cauza nu este cunoscuta, cum este cazul fibrozei pulmonare idiopatice
(FPI).

Speranta de viata

Speranta de viata variaza de la o persoana la alta si depinde de muilti factori,
cum ar fi: varsta, tratamentul si stadiul bolii.

Este posibil sa vedeti unele rapoarte conform carora persoanele diagnosticate
cu FP pot supravietui in medie 3-7 ani dupa diagnosticare. Totusi, acest lucru
poate fi inselator, deoarece unele dintre informatii sunt depasite.

Tn prezent, exista tratamente disponibile pentru a incetini avansarea bolii. Cat
timp va trai o persoana dupa ce a fost diagnosticata va varia de la o persoana la
alta.
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Cum sa folositi
programarile de la
spital in cel mai
bun mod posibil

Pentru a profita la maximum de programarile dumneavoastra la spital, luati in
considerare urmatoarele:

Pregatiti intrebarile de adresat la programare in avans.

Adu pe cineva cu tine.

la notite.

Asigurati-va ca intelegeti pe deplin ceea ce vi se spune. Daca nu intelegeti,
cereti medicului sa clarifice si sa repetati in termeni non-medici.

Intrebati despre cum este probabil s& progreseze fibroza pulmonara.
Confirmati pe cine sa contactati dupa programare despre exacerbari sau
alte intrebari.

Intreab3 ce ar trebui sa faci in caz de urgentd? De exemplu, o exacerbare
acuta.

Furnizati cat mai multe informatii echipei medicale, cum ar fi:

Orice operatii sau tratamente anterioare.

Alergii alimentare sau medicamentoase.

Afectiuni de sanatate care se intalnesc in familia dumneavoastra.

Orice modificari ale stilului de viata sau obiceiuri care pot fi relevante pentru
starea dumneavoastra de sanatate.

Recomandare

Daca aveti o consultatie telefonica sau video, trebuie sa

stiti ca este posibil ca medicul dumneavoastra sa nu
poata vedea nicio modificare fizica a aspectului
dumneavoastra, cum ar fi:

Notati orice schimbari
fizice pe care le-ati
observat
dumneavoastra sau
prietenii si familia,
astfel incat sa-i puteti
spune medicului
despre ele.

Culoarea buzelor, care pot parea mai vinetii din
cauza afectiunii dumneavoastra.

Pierderea in greutate.

Grosimea degetelor, care se poate modifica din
cauza umflaturii.

A se vedeaq, de asemeneaq, ,Asistenta medicald de la distantd: sd vd ingrijiti sdndtatea cu
ajutorul instrumentelor digitale” (ELF) la https//europeanlung.org/wp-
content/uploads/2022/12/Remote-care_RO.pdf
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Acest formular va poate ajuta sa tineti evidenta informatiilor dumneavoastra
personale si medicale. Poate fi utila pentru a o lua cu dvs. la intalniri, astfel incat
sa o aveti laindemana:

Informatii personale si medicale

Numele pacientului

Adresa

Data nasterii Adresa de e-
mail

Numarul de telefon mobil

Numele rudelor apropiate

Numarul de mobil al rudei apropiate

Diagnostic

Lista de medicamente Dozajul
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Informatii personale si medicale

Eventualele alergii
Folositi oxigen? Da Nu

Daca da, care este debitul?

Numele medicului de familie Datele de contact
Consultant respirator Datele de contact
Asistenta medicala BPI Datele de contact

Datele de contact ale celui mai apropiat Departament de
Urgente si Accidente

Numarul dumneavoastra de asigurare

Note
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Suport psihologic
si sanatatea
mintala

Sa aveti grija de sanatatea dvs. mentala este la fel de important ca si sanatatea
dvs. fizica. A avea o afectiune pulmonara poate fi stresant. De exemplu,
dificultatile de respiratie sunt comune la majoritatea persoanelor cu FP.

Senzatia de lipsa de aer poate duce |la anxietate, stare de spirit proasta, ganduri

negative si furie sau frustrare.

Existenta unei echipe multidisciplinare si interdisciplinare (specialisti
respiratori, medici de familie, asistente medicale specializate, fizioterapeuti,
dieteticieni si psihologi) joaca un rol important in satisfacerea acestor nevoi.
Din pacate, astfel de abordari centrate pe pacient nu sunt suficient de
disponibile in prezent in intreaga Europa.

O sanatate mintala buna inseamna ca este mai probabil sa aveti grija de
dumneavoastra si sa va gestionati bine tratamentul. Daca va confruntati cu o
stare mentala precara, este posibil sa fiti mai putin interesati de lucrurile care
va placeau inainte. Este posibil sa va simtiti mai anxiosi, tensionati sau sa aveti
dificultati in a face fata stresului de a trai cu FP. Provocarile vietii cu FP pot fi
destul de dificile, asa ca trebuie sa aveti grija de dvs. si de starea dvs. mentala.
Poate fi o provocare si pentru ingrijitori, asa ca sugestiile de mai jos li se pot
aplica si lor.

lata cinci modalitati de auto-ajutorare pentru a va imbunatati sanatatea
mentala si starea de bine%:

1.Conectati-va cu ceilalti in orice mod este posibil.

2.Fiti activi - gasiti modalitati de a fi activi zilnic.

3.0bservati - deveniti mai constienti de ceea ce se intampla n jurul dvs.
4.Continuati sa invatati - orice va intereseaza.

5.Daruiti - fiti buni si grijulii cu ceilalti.

Amintiti-va, ,este in regula sa nu fiti bine”.
Daca simtiti ca nu va descurcati bine, este important sa aveti o discutie
cu un profesionist din domeniul sanatatii inainte ca simptomele
mentale sau fizice sa se agraveze.
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Daca sentimentele de anxietate sau depresie continua pentru o perioada
prelungita, este important sa primiti ajutor. Este posibil ca dumneavoastra sau
ingrijitorul dumneavoastra sa observati zilnic tristete sau o stare de spirit
scazuta, dificultati de somn, lipsa poftei de mancare si pierderea interesului
pentru hobby-uri si interese, acestea putand fi, de asemenea, semne ale unei
stari de sanatate mintala. Ar trebui sa vorbiti cu medicul dumneavoastra, care
va va pune in legatura cu un specialist in sanatate mintala care va poate oferi
terapie si sprijin medical. S-ar putea sa considerati ca un grup de sprijin va va
ajuta sa faceti fata.

Grupuri de sprijin si
organizatii pentru pacienti

Grupurile de sprijin si organizatiile de pacienti ofera un sprijin util pentru
bunastarea dumneavoastra emotionala si mentala. De asemenea, acestia pot
oferi informatii fiabile pacientilor si ingrijitorilor. Pacientii si persoanele care i
ingrijesc pot considera grupurile de sprijin o experienta inaltatoare. Prin
experienta comuna a FP, acestia se pot simti mai putin izolati. Grupurile pentru
pacienti ofera empatie si prietenie, de exemplu, in cadrul reuniunilor grupurilor
de sprijin, al webinarilor, al zilelor sau sesiunilor de informare online, al liniilor
telefonice de asistenta si al utilizarii unei varietati de mijloace de comunicare
sociala pentru membirii lor.

Puteti gasi o lista a asociatiilor de pacienti cu FP membre ale EU-PFF |a adresa
www.eupff.org/our-members.
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Tratament,
medicatie si
monitorizare

Medicamente

In prezent sunt disponibile doud medicamente care pot incetini avansarea
bolii si pot prelungi durata de viata a unei persoane cu FP. Acestea sunt
Nintedanib (Ofev) si Pirfenidone (Esbriet). Criteriile pentru a primi aceste
medicamente variaza de la o tara la alta. Medicul dumneavoastra va putea sa
va informeze cu privire la optiunile din tara dumneavoastra.

Teste de functie pulmonara

Testele functiei pulmonare (adesea numite teste de functionare pulmonara)
sunt foarte importante, deoarece masoara cat de bine functioneaza plamanii.
Exista o varietate de teste pentru a masura diferite aspecte ale sanatatii
plamanilor. Testele ajuta la urmarirea evolutiei afectiunii dumneavoastra. Acest
lucru variaza de la o persoana la alta, astfel incat testele functiei pulmonare
permit echipei medicale sa monitorizeze si sa gestioneze cat mai bine starea
dumneavoastra.

Spirometrie

Spirometria este principalul test pe care il veti face.in timpul testului, inspirati
complet si apoi expirati cat mai tare posibil. Necesita mult efort, insa ofera
rezultate precise cu privire la starea plamanilor dumneavoastra. Spirometria
ofera doua masuratori importante:

» CVF (Capacitatea vitala fortatd) - Aceasta este cantitatea totala de aer pe
care reusiti sa o expirati din plamani, dupa ce ati inspirat cat mai mult
posibil. Este important sa tineti evidenta nivelului CVF, deoarece este util
atat pentru dumneavoastra, cat si pentru echipa medicala in
monitorizarea starii dumneavoastra. Pe masura ce boala se agraveaza,
nivelurile CVF tind sa se reduca. Acest lucru inseamna ca cicatricile s-au
agravat, facand mai dificila extinderea completa a plamanilor atunci cand
inspirati.
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» VEF1 (Volumul expirator fortat in 1 secunda) - Aceasta inseamna
cantitatea de aer pe care o puteti expira din plamaniin prima secunda.
Analiza impreuna a CVF si VEF1 poate ajuta la diagnosticarea fibrozei
pulmonare.

DLCO (capacitatea de difuzie a plamanilor
pentru monoxidul de carbon) sau testul de
transfer de gaz

Acesta este folosit pentru a vedea cat de bine se
deplaseaza oxigenul din sacii de aer din plamaniin
sange. Testul consta in inhalarea unei cantitati mici,
dar sigure, de monoxid de carbon printr-o piesa
bucala siin retinerea respiratiei timp de 10 secunde
pentru a vedea cat de mult este absorbit de plamanii
dumneavoastra.

Nu uitati sa cereti unui membru al echipei
dumneavoastra de ingrijire medicala sa va explice ce
inseamna rezultatele testelor functiei pulmonare.

Test de mers pe jos de sase minute

Testul de mers pe jos sase minute (6EMWT) este un test relativ simplu.
Acesta masoara distanta pe care o puteti parcurge pe jos in 6 minute. in
timpul testului sunt monitorizate atat ritmul cardiac, cat si nivelul de oxigen.
Acest lucru se face pentru a vedea cat de bine puteti tolera activitatea fizica.
Rezultatele testului pot arata daca starea dumneavoastra se inrautateste si
daca este posibil sa aveti nevoie de oxigen sau de oxigen suplimentar.
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Oxigenoterapia

Acest tratament va poate fi oferit in cazul in care nivelul de oxigen din sangele
dumneavoastra este scazut atunci cand va odihniti sau daca nivelul de oxigen
scade prea mult atunci cand sunteti activi. Tratamentul cu oxigen va va ajuta
sa respirati mai usor. S-ar putea sa aveti nevoie de oxigen doar atunci cand
faceti activitate fizica sau sa aveti nevoie de el tot timpul, depinde de cat de
avansata este FP.

Reabilitare pulmonara

Reabilitarea pulmonara este un program care urmareste sa reduca impactul
fizic si emotional pe care o afectiune pulmonara pe termen lung il poate avea
asupra vietii unei persoane. Acesta combina antrenamentul pentru exercitii
fizice cu educatia privind modalitatile prin care va puteti mentine cat mai
sanatosi posibil.

Reabilitarea pulmonara este benefica atat din punct de vedere fizic, cat si
psihic. Sesiunile vor fi adaptate pentru persoanele cu FP, iar specialistul care va
conduce cursul va sti cum sa va faca sa progresati treptat si in siguranta.
Reabilitarea pulmonara presupune, de obicel, participarea la cel putin doua
sedinte de exercitii pe saptamana. Sesiunile constau in antrenamente aerobice
si de rezistenta, precum si in exercitii de imbunatatire a echilibrului si a
flexibilitatii.

Cel mai bine este sa fiti directionat catre reabilitarea pulmonara cat mai curand
posibil dupa ce ati fost diagnosticat cu FP. Consultantul dumneavoastra ar
trebui sa va poata indruma catre un program de reabilitare.

Beneficiile cheie ale reabilitarii pulmonare includ?:

o Imbunatatirea fortei fizice

o Imbunatatirea simptomelor, cum ar fi oboseala si dificultatile de respiratie

» Oportunitatea de a intalni si interactiona cu alte persoane aflate in situatii
similare

o Imbunatatirea calitatii vietii

» Reducerea tensiunii si a anxietatii

o Educatie despre cum sa va ingrijiti cel mai bine de afectiunea
dumneavoastra
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Cantatul pentru sanatatea
plamanilor
Cantatul pentru sanatatea plamanilor poate fi o modalitate de a va ajuta sa

traiti mai bine cu FP. Aceasta poate avea beneficii atat pentru sanatatea fizica,
cat si pentru cea mentala.

Programele ,Cantatul pentru sanatatea plamanilor” (SLH) se concentreaza pe
tehnicile de invatare a controlului respiratiei si a posturii, considerate necesare
pentru a canta eficient. Cantatul ajuta la intarirea muschilor pe care corpul
uman ii foloseste pentru a respira. Inseamna ca puteti invata sa respirati mai
adanc si mai lent decat inainte. Ca urmare a intaririi acestor muschi, va ajuta sa
va controlati respiratia. De asemenea, va ajuta sa va intariti vocea.

Principalele beneficii ale cantului pentru sanatatea plamanilor sunt*;

« Imbunatateste controlul respiratiei si distrage atentia de la lipsa de aer.

« Imbunatateste participarea sociala si reduce sentimentul de izolare.,

e Oferad instrumente pentru autogestionarea posturii, a respiratiei si a
anxietatii.

» Participantii considera ca este distractiv si ca este o forma placuta de
activitate.

o Este ointerventie de mare valoare, iar livrarea acesteia este putin
costisitoare.
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Transplant pulmonar

Singurul tratament care poate vindeca FP este un transplant de plamani.
Toate celelalte tratamente au ca scop doar incetinirea evolutiei bolii.

Daca sunteti sanatosi, este posibil sa fiti eligibili pentru un transplant de
plamani. Aceasta este o operatie prin care unul sau ambii plamani sunt
inlocuiti. Transplantul pulmonar dublu are o supravietuire generala si un
rezultat pe termen lung mai bune, dar multi pacienti se descurca bine cu un
singur transplant pulmonar.

Nu toata lumea se va califica pentru un transplant de plamani. Exista o
multime de lucruri diferite de luat in considerare. De asemenea, nu exista
suficienti donatori de organe. Acest lucru inseamna ca toate tarile au o lista de
asteptare pentru a primi un transplant de plamani.

Cel mai bun mod de a creste disponibilitatea organelor donate este de a
promova donarea de organe in randul persoanelor din jurul dumneavoastra.
Cu cat mai multi oameni sunt dispusi sa doneze, cu atat mai scurte sunt listele
de asteptare. In unele tari exista restrictii de varsta pentru primirea unui
transplant de plamani. Cei cu varsta de peste 65 ani pot sa nu fie eligibili. Este
important sa verificati ce criterii sunt in vigoare in tara in care veti efectua
transplantul. Pot exista motive pentru care transplantul pulmonar nu este
potrivit.

Vaccinari

Este important sa fiti la zi cu vaccinarile, deoarece persoanele cu FP au
tendinta de a suferi de infectii respiratorii. Ar trebui sa discutati cu medicul
dumneavoastra despre vaccinarile regulate impotriva gripei, pneumococului si

COVID-19. inregistrati datele vaccinurilor, astfel incat s3 stiti cand trebuie sa
faceti un vaccin de rapel.
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Participarea la studiile
de cercetare

Persoanele care sufera de o boala sau de o
afectiune iau adesea parte la un tip de
studiu de cercetare numit studiu clinic
pentru a se ajuta pe ele insele si pe altii.

Pentru mai multe
informatii si pentru a gasi
studii clinice, consultati
instrumentul de cautare
a studiilor clinice EU-PFF
la adresa www.eu-
pff.org/clinicaltrial-finder

Un studiu clinic masoara cat de sigur si
eficient va fi un tratament medical pentru
uz uman. Tratamentul poate fi un
medicament, un dispozitiv, o procedura sau
un program de exercitii fizice.

Nu veti fi inscrisi la un studiu fara sa vi se acorde timp pentru a citi informatii
despre acesta si pentru a pune intrebari. Orice risc asociat studiului va va fi
explicat de catre echipa de cercetare.

Exista si alte tipuri de studii de cercetare la care ati putea participa, inclusiv:
e Un studiu observational in care scopul este de a afla mai multe despre
boala fara a testa vreun tratament.
e Proiectarea de noi cercetari, in calitate de pacient care face parte dintr-un
grup de persoane care proiecteaza cercetarea.
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Ingrijire de
sustinere

Ingrijirea suportiva sau paliativa este oferita persoanelor cu boli care ameninta
viata si familiilor acestora. Este vorba de un sprijin continuu pentru a satisface
orice nevoi fizice, de sanatate mintala, sociale sau alte nevoi nesatisfacute.
Acesta se concentreaza pe controlul simptomelor, pe imbunatatirea calitatii
vietii persoanei si pe sprijinirea celor care ii ingrijesc. Acesta poate fi oferit din
momentul in care sunt diagnosticati si pana la sfarsitul vietii lor. Acesta poate fi
oferit la domiciliu, in spitale, in centre de sanatate si in ospicii.

Pot fi implicate mai multe tipuri de profesionisti din domeniul sanatatii (si
voluntari) pentru a oferi aceasta ingrijire. Acesta poate fi administrat in paralel
cu tratamentul in spital si ocazional, atunci cand este necesar.

Nevoile fiecarei persoane sunt evaluate pentru a vedea daca ingrijirea de
sustinere sau paliativa este optiunea corecta pentru aceasta. Atunci cand o
persoana este extrem de bolnava, aceasta sau familia sa poate decide ca a sosit

momentul sa se concentreze doar pe ingrijirea de confort. Acest lucru inseamna

ca tratamentul trece de la incercarea de a prelungi viata unei persoane la
mentinerea confortului acesteia®.
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Traind bine

Activitatea fizica

Este foarte important ca persoanele cu FP sa ramana active. Mentinerea in
forma va va ajuta sa va simtiti mai putin fara suflare si sa va usurati
indeplinirea sarcinilor zilnice. De asemenea, va va ajuta sa va mentineti forta
musculara, inclusiv a muschilor respiratori.

Daca nu sunteti activi in prezent, introducerea treptata a exercitiilor fizice va
poate fi de ajutor. Este important sa cresteti treptat. De exemplu, daca iesiti
la plimbare, incepeti cu ceea ce puteti face si cresteti treptat numarul de
pasi. Stabiliti-va obiective realizabile si urmariti sa le respectati. Exercitiile
fizice pot reduce oboseala si pot atenua anxietatea si depresia. Exercitiile de
respiratie va pot ajuta, de asemenea, sa va imbunatatiti sanatatea mintala si
sa va ajute sa controlati lipsa de aer.

Evitati exercitiile fizice intense daca nu va simtiti bine. Este important sa va
ritmati si sa acordati timp de recuperare intre exercitii. Daca folositi oxigen,
folositi-l asa cum v-a fost prescris. Este normal sa va pierdeti rasuflarea in
timpul exercitiilor fizice, dar daca observati o inrautatire brusca si extrema a
simptomelor sau daca nu observati o ameliorare dupa ce incetati sa faceti
exercitii fizice, solicitati imediat ajutor medical.

Alimentatie sanatoasa

O alimentatie sanatoasa este vitala pentru o stare de sanatate buna.
Adoptarea si mentinerea unor obiceiuri si comportamente sanatoase in
ceea ce priveste stilul de viata va poate imbunatati calitatea vietii cu FP.
Pentru unele persoane cu fibroza pulmonara este dificil sa manance o masa
mare. Mancatul de portii mici mai des ar putea fi o optiune mai buna. Cel
mMai bine este sa nu asteptati pana cand va este foame pentru a manca, ci
incercati sa creati un model regulat. Luati inghitituri mici si mancati
alimente moi si umede, deoarece astfel va fi mai usor de inghitit. Incercati s&
beti lichide la sfarsitul mesei. Stati in picioare in timp ce mancati, pentru a
usura presiunea asupra plamanilor.
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O dieta sanatoasa si echilibrata ajuta la dezvoltarea unui sistem imunitar
puternic si va poate ajuta sa va mentineti o greutate sanatoasa.
Supraponderalitatea sporeste efortul de respiratie, deoarece muschii
lucreaza mai greu - acest lucru va poate face sa simtiti mai multe dificultati
de respiratie. O greutate insuficienta poate duce la slabiciune musculara si
ingreuneaza respiratia, ceea ce afecteaza mobilitatea si capacitatea de a face
exercitii fizice. Daca sunteti ingrijorati de greutatea dumneavoastra, discutati
cu medicul dumneavoastra despre ingrijirea nutritionala, cum ar fi
colaborarea cu un dietetician®.

Sanatate sexuala

Sexul este o0 nevoie umana importantd, la fel ca mancatul, exercitiile fizice si
somnul. Pentru unii, schimbarile in viata sexuala fac parte din procesul de
imbatranire si nu din cauza afectiunii pulmonare. Altii, cu FP, se pot teme de
activitatea sexuala, ceea ce provoaca o lipsa de aer, care poate impiedica
sexul si relatiile. Totusi, acest lucru nu inseamna ca nu puteti face sex. Desi
este posibil sa respirati mai repede, iar inima si tensiunea arteriala pot creste
pentru o perioada scurta de timp, acest lucru este normal si vor reveni la
niveluri normale in scurt timp. Pentru mai multe informatii despre cum sa
va gestionati lipsa de aer, adresati-va medicului dumneavoastra.

Sfaturi de calatorie

Daca intentionati sa calatoriti cu avionul, trebuie sa discutati cu medicul
dumneavoastra sau cu consultantul. Chiar daca nu folositi oxigen, calatoriile
cu avionul va pot afecta nivelul de oxigen. Durata calatoriei cu avionul poate
fi un factor important, deoarece zborurile lungi pot avea un impact mai mare
asupra nivelului de oxigen.

Daca folositi oxigen, consultati medicul dumneavoastra cu privire la nevoile
dumneavoastra de oxigen. De asemenea, consultati furnizorul de oxigen.
Este posibil sa trebuiasca sa faceti un test de ,apt la zbor” sau de ,provocare
hipoxica”. Acesta va arata daca aveti nevoie de oxigen suplimentar atunci
cand zburati si este diferit de testul de aptitudine la zbor COVID-19. In cazul
in care aveti nevoie de oxigen suplimentar pentru a zbura, compania aeriana
va va cere un certificat medical. Este posibil sa aiba si alte cerinte, asa ca
trebuie sa contactati compania aeriana cu mult timp inainte de zbor.
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Aeroporturile pot fi mari si este posibil sa trebuiasca sa parcurgeti distante
lungi. Puteti solicita asistenta speciala atat la aeroportul local, cat si la cel de
destinatie. Acest lucru va poate ajuta sa ajungeti la destinatie mai relaxati. Va
trebui sa anuntati aeroportul in avans cu privire la nevoile dumneavoastra.
Unele dintre acestea necesita un preaviz de 48 ore, dar cel mai bine este sa
verificati la compania aeriana cu care calatoriti.

Calitatea aerului si sanatate
dlitatea a 51 Sanadtatea
plamanilor

Calitatea aerului este importanta pentru toata lumea, dar mai ales pentru
persoanele cu FP. Poluarea aerului va poate provoca simptome mai grave.
Pentru a reduce riscurile cauzate de poluarea aerului, verificati calitatea aerului
la nivel local sau inscrieti-va la un serviciu de alerta de poluare. Evitati sa faceti

exercitii fizice in aer liber atunci cand nivelul de poluare a aerului este ridicat.
Mergeti la medic in cazul in care simptomele persista sau se agraveaza.

Poluarea aerului din interior poate cauza dificultati pentru persoanele cu FP (in
special pentru cele cu FP severad), deoarece acestea tind sa petreaca mai mult
timp n interior, astfel incat este necesar sa se reduca acest risc pe cat posibil.

O masca poate fi un instrument util pentru a va proteja plamanii atunci cand
Nnu puteti evita zonele cu grad ridicat de poluare a aerului (utilizati un tip de
masca adecvat situatiei).
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Puteti vizualiza acest ghid online, inclusiv linkuri
catre alte resurse. Mergeti la
https://europeanlung.org/en/information-
hub/lung-conditions/pulmonary-fibrosis/

sau scaneaza codul QR:

JA fost minunat sa fiu membru al Grupului
consultativ al pacientilor cu fibroza pulmonara, care
a creat acest ghid de suport clar, concis si usor de
citit pentru pacientii cu fibroza pulmonara si pentru
ingrijitori. Speram sa va fie de folos.”

Matt Cullen

Acest ghid a fost redactat de membrii Grupului consultativ al
pacientilor cu fibroza pulmonara ELF in parteneriat cu EU-
PFF si cu profesionistii europeni din domeniul sanatatii.

septembrie 2023
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