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Uvod

Ovo je vodic za osobe s plu¢nom fibrozom (PF) i osobe koje im pruzaju njegu
(njegovatelje).

On se moze rabiti od dijagnoze pa nadalje, u svrhu pruzanja informacija,
potpore i resursa tijekom zZivota s plu¢nom fibrozom.

Savjetodavna skupina za pacijente s plu¢nom fibrozom u okviru European
Lung Foundation (ELF) (Europska zaklada za pluca) sastavila je ovaj vodic uz
pomoc stru¢njaka na podrucju PF-a i Europske federacije za plucnu fibrozu
(EU-PFF). EU-PFF radi na podizanju svijesti o PF-u zajedno sa svojim
organizacijama ¢lanicama i partnerima diljem Europe. Pogledajte [www.eu-
pff.org] za vise informacija.

Takoder mozete pregledati sve
informacije iz ovog vodic¢a na mrezi,
ukljucujuci poveznice ka dodatnim
resursima. Skenirajte QR kod ili idite
Nna Ovu poveznicu na mreznoj stranici
ELF:
https://europeanlung.org/en/informa
tion-hub/lung-
conditions/pulmonary-fibrosis/.
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Sto je pluéna
fibroza?

Plu¢na fibroza (PF) je relativno rijetka bolest pluca. S vremenom se pogorsava i
Nne nestaje nakon Sto ju dobijete. Moze utjecati na razli¢ita podrucja vaseg
Zivota i moze vas sprijeciti u obavljanju nekih aktivnosti. Rijec¢ "plu¢na" odnosi
se na pluca, a "fibroza" znaci stvaranje oziljaka.

Plucna fibroza je jedan od glavnih tipova intersticijske bolesti pluca (ILD), koja
zahvaca meko tkivo pluca. Sva stanja u ovoj skupini uzrokuju oziljke i oticanje
pluca. Idiopatska plucna fibroza (IPF) je najcesci oblik intersticijske bolesti
pluca. Idiopatski znaci da uzrok nije poznat. Ostali najcesci tipovi su:

e Nespecificna intersticijska pneumonija
e Hipersenzitivni pneumonitis

e Reumatoidni artritis - ILD

e Sklerodermija - ILD

e Azbestoza i silikoza

e Fibrotic sarkoidoza

e |LD bez klasifikacije

Kod pluca zahvacenih PF-om, meko, spuzvasto tkivo preuzima zadebljano
tkivo s oziljcima?. To otezava Sirenje pluca prilikom udisanja. Takoder, fibroza
zaustavlja normalno kretanje kisika iz pluca u krvotok, zbog ¢ega se osjecCate
bez daha.

Dijaghoza

Vazno je rano dijagnosticirati PF kako bi tretman mogao zapoceti sto je prije
moguce, ali nju zna biti tesko dijagnosticirati. Medicinski strucnjaci Ce istraziti
CT (kompjutoriziranu tomografiju) pluca, kao i testiranje pluc¢ne funkcije,
bronhoalveolarnu lavazu (fizioloska otopina koja se stavlja kroz bronhoskop za
ispiranje disnih puteva i uzimanje uzorka iz pluca za testiranje), krvne pretrage
ili biopsiju. Nakon sto iskljuCe druga stanja, mogu dijagnosticirati PF.

EU-PFF

EUROPEAN PULMONARY FIBROSIS FEDERATION

EUROPEAN
4 LUNG
FOUNDATION




Prilikom posjeta vasem obiteljskom
lijecniku, on vam moze poslusati prsa
stetoskopom. Jedan od znakova PF-a je
zvuk poznat kao "pucketanje poput Cicak-
trake", koje ¢e uhvatiti stetoskop. Jos
jedan znak PF-a moze biti baticast prst,
kada je vrh jednog ili vise prstiju povecan.

Simptomi PF-a ukljucuju:
e zamor od nedostatka daha, uporan
kasalj.
e zamor
e uporan kasalj

Vazno je razgovarati o ovim simptomima
sa svojom obitelji i
lije¢nikom/respiratornim savjetnikom
kako biste odabrali najprikladniji nacin za
njihovo rjeSavanje.

Savjet

Mnogi ljudi smatraju da je
kasalj frustrirajuci simptom,
ali postoje neki nacini koji
vam mogu pomoci da to
rijeSite. Primjerice, pastile
od mentola, med i limun,
sladoled. Neki lijekovi mogu
pomoci da vasa sluz bude
manje gusta i pomoci vam
da ju iskasljete. Postoje i
lijekovi koji mogu smanijiti
potrebu za kasljem:
kodeinski sirup, morfijski
flaster i tekuci morfin.

Mozete rabiti sustav za prac¢enje simptoma na sljedecoj stranici kako biste

lakSe pratili svoje simptome ili ga mozete preuzeti kao predlozak pomocu QR

koda.

Napomena: mozete dozivjeti iznenadno zapaljenje (pogorsanje) PF-a - to je
kada se vaSe stanje Cesto pogorsava zbog ucCestalih infekcija pluca

Ako se vase stanje iznenada znatno pogorsa, trebali biste hitno potraziti
medicinsku pomo¢ - to se naziva akutno zapaljenje (pogorsanje).
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Upotrijebite ovaj obrazac ili izradite jedan za sebe kako biste pratili svoje
simptome. On vam moze pomoéi da slijedite povjest svojih trendova. Ne
zaboravite razgovarati o bilo éemu vaznom sa svojim zdravstvenim radnikom.

Upisite svaki simptom u okviri¢, a zatim oznacite svaki dan kada ga osjetite:

Sustav za pracenje simptoma
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Uzroci

Plucna fibroza uzrokovana je kombinacijom izlozenosti stetnim materijalima i
genetskih predispozicija.

Moze biti uzrokovana na sljedece nacine, ali ne i samo tako:

o Udisanje stetnih materijala kao sto su metalna, kamena i drvena prasina.

e Udisanje prasine ili zraka koji sadrzi bakterije i druge alergene iz izvora kao
sto je ptigji izmet.

e Medicinska stanja koja utjeCu na zglobove, poput artritisa, na misice i kozu.

o Obiteljski — sto znaci da se prenosi od roditelja

Ponekad uzrok nije poznat, kao kod idiopatske plucne fibroze (IPF).

~ [ ) [} [ N )

Zivotni vijek

Ocekivani zivotni vijek razlikuje se od osobe do osobe i ovisi o mnogim
cimbenicima kao sto su: dob, tretman i stadij bolesti.

Mozda Cete vidjeti neka izvjeS¢a da osobe s dijagnozom PF mogu u prosjeku
prezivjeti 3-7 godina nakon dijagnoze. Medutim, to vas moze dovesti u
zabludu, jer su neke informacije zastarjele.

Sada postoje dostupni tretmani za usporavanje napredovanja PF-a. Koliko
dugo ¢e netko zivjeti nakon postavljanja dijagnoze ovisit ¢e od osobe do osobe
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Kako dobiti
najbolje od
bolnickih termina

Kako biste najbolje iskoristili svoje bolnicke termine, razmislite o sljedec¢em:

o Unaprijed pripremite pitanja koja Cete postaviti na terminu

e Povedite nekoga sa sobom.

e Pravite biljeske.

e Provjerite jeste li u potpunosti razumjeli sto vam je reCeno. Ako ne
razumijete, zamolite lijeCnika da vam pojasni i ponovi u nemedicinskim
terminima.

e Pitajte kojom ce vjerojatnoc¢om vasa plucna fibroza napredovati.

o Potvrdite kome se mozete obratiti nakon termina za pogorsanja ili druge
upite.

e Pitajte Sto trebate uciniti u hitnim slucajevima? Primjerice, akutno
pogorsanje.

Pruzite svom zdravstvenom timu Sto vise informacija, kao sto su:

Sve prethodne operacije ili tretmani.

Alergije na hranu ili lijekove.

Zdravstvena stanja koja postoje u vasoj obitelji.

Sve promjene nacina zivota ili navike koje bi mogle biti relevantne za vase
zdravstveno stanje.

Ako imate telefonske ili video konzultacije, imajte na

umu da vas lije¢nik mozda nec¢e moci vidjeti nikakve Savjet

fiziCke promjene vaseg izgleda kao Sto su: Zobiliczite i
promjene koje ste

primijetili vi ili
prijatelji i obitelj
kako biste o njima
mogli obavijestiti
lijeCnika

e Boja usana moze djelovati vise plavo zbog vaseg
stanja.

o Gubitak tezine.

e Debljina prstiju koja se moze promijeniti zbog
otekline.

Takoder pogledajte 'Skrb na daljinu: briga o vasem zdravlju pomocu digitalnih alata' (ELF) na
https//tinyurl.com/mr373k9t
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Ovaj obrazac vam moze pomoci da pratite svoje osobne i zdravstvene podatke.
Moze biti korisno ponijeti ga na svoje termine kako biste ga imali pri ruci:

Osobni i medicinski podaci
Ime pacijenta
Adresa
Datum rodenja Adresa e-poste
Broj mobitela
Ime najblizeg rodaka
Broj mobitela najblizeg rodaka

Dijagnoza

Popis lijekova Doziranje
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Osobni i medicinski podaci

Eventualne alergije
Jesi li na kisiku? Da Ne

Ako da, koja je brzina protoka?

Ime obiteljskog lijeCnika Kontakt
Respiratorni savjetnik Kontakt
ILD medicinska sestra Kontakt

Kontakt najblizeg odjela za nezgode i hitne slucajeve

Vas broj osiguranja

Biljeske
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Psiholoska potpora

| mentalno
blagostanje

Brinuti se o svom mentalnom zdravlju jednako je vazno kao i brinuti se o
fizickom zdravlju. Bolesti plu¢a znaju biti stresne. Primjerice, nedostatak daha

je uobicajen za vecinu ljudi s PF-om. Osjecaj nedostatka daha moze dovesti do

tjeskobe, loseg raspolozenja, negativnih misli i ljutnje ili frustracije.

Posjedovanje multidisciplinarnog i interdisciplinarnog tima (specijalisti za
respiratorne organe, obiteljski lije€nici, specijalizirane medicinske sestre,
fizioterapeuti, dijetetiCari i psiholozi) igra vaznu ulogu u zadovoljavanju takvih
potreba. Nazalost, takvi pristupi usmjereni na pacijenta trenutacno nisu
dovoljno dostupni diljem Europe.

Dobro mentalno zdravlje znaci da cete se vjerojatnije vi brinuti o sebi i dobro
upravljati svojim tretmanom. Ako ste u loSem mentalnom stanju, mozda Cete
biti manje zainteresirani za stvari u kojima ste prije uzivali. Mozete se osjecati
viSe tjeskobno, napeto ili se teSko nositi sa stresom zivota s PF-om. Izazovi
Zivota s PF-om mogu biti prilicno teski, stoga morate paziti na sebe i svoje
mentalno blagostanje. To takoder moze biti izazovno za njegovatelje, pa se
dolje navedeni prijedlozi mogu odnositi i na njih.

Evo pet naCina samopomocdi za poboljSanje vaseg mentalnog zdravlja i
dobrobiti?:

1.Povezite se s drugima na svaki moguci nacin.

2.Budite aktivni - pronadite nacine da budete aktivni svakodnevno.
3.0Obratite pozornost - postanite svjesniji onoga sto se dogada oko vas.
4. Nastavite uciti - sve sto vas zanima.

5.Dajite od sebe - budite ljubazni i brizni prema drugima.

Upamtite, "u redu je biti ne u redu".
Ako osjecate da se s ovim stanjem ne nosite dobro, vazno je razgovarati
sa zdravstvenim radnikom prije nego sto se vasi mentalni ili fiziCki
simptomi pogorsaju.
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Ako se osjecaj tjeskobe ili depresije nastavi dulje vrijeme, vazno je potraziti
pomoc. Vi ili vas njegovatelj mozete primijetiti svakodnevnu tugu ili lose
raspolozenje, potesSkoce sa spavanjem, nedostatak apetita i gubitak interesa za
hobije i interese, sto takoder mogu biti znakovi mentalnog loseg zdravlja.
Trebali biste razgovarati sa svojim lijeCnikom, on ¢e vas spojiti sa strucnjakom
za mentalno zdravlje koji vam moze ponuditi terapiju i medicinsku potporu.
Mozda Cete pronaci skupinu za potporu koja ¢e vam pomoci da se nosite s tim
stanjem.

Skupine za potporu i
organizacije pacijenata

Skupine za potporu i organizacije pacijenata pruzaju korisnu potporu za vase
emocionalno i mentalno blagostanje. One takoder mogu pruziti pouzdane
informacije pacijentima i njegovateljima. Pacijenti i njegovatelji znaju smatrati
da su skupine za potporu poticajno iskustvo. Kroz zajednicko iskustvo PF-a, oni
se mogu osjecati manje izoliranima. Skupine pacijenata pruzaju empatiju i
prijateljstvo, primjerice, na sastancima skupine za potporu, webinarima, online
informativnim danima ili sesijama, telefonskim linijama za pomoc i uporabom
raznih drustvenih medija za svoje Clanove.

Popis udruga pacijenata PF-a ¢lanova EU-PFF-a mozete pronaci na
www.eupff.org/our-members
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Tretman, primjena
lijekova i pracenje

Trenutacno su dostupna dva lijeka koji mogu usporiti napredovanje bolesti i
produziti zivot osobe s PF-om. To su Nintedanib (Ofev) i Pirfenidone (Esbriet).

Kriteriji za dobivanje ovih lijekova razlikuju se medu zemljama. Vas lije¢nik Ce
vam modci re¢i o mogucnostima u vasoj zemlji.

Testovi plu¢cne funkcije

Testovi plucne funkcije (Cesto se nazivaju i testovi pulmonarne funkcije) vrlo su
vazni jer mjere koliko dobro rade pluca. Postoje razliCiti testovi za mjerenje
razliCitih aspekata zdravlja pluca. Testovi pomazu u prac¢enju napredovanja
vaseg stanja. To se razlikuje od osobe do osobe, tako da testovi plu¢ne funkcije
omogucuju zdravstvenom timu pracenje i najbolje upravljanje vasim stanjem.

Spirometrija

Spirometry je glavni test koji cete napraviti. Tijjekom testa udahnite do kraja, a
zatim izdahnite sto je jaCe moguce. Ona zahtijeva puno truda, ali daje tocne
rezultate o stanju vasih pluca. Spirometry pruza dva vazna mjerenja:

e FVC (forsirani vitalni kapacitet) — Ovo je ukupna koli¢ina zraka koju
mozete izdahnuti iz pluc¢a, nakon sto udahnete sto je vise moguce. Vazno
je pratiti svoje razine FVC-a jer je to korisno i vama i vasem zdravstvenom
timu u pracenju vaseg stanja. Kako se bolest pogorsava, razine FVC-a
imaju tendenciju smanjenja. To znaci da su se oziljci pogorsali, Sto otezava
potpuno Sirenje pluca dok udisete.
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e FEV1 (forsirani ekspiracijski volumen u 1 sekundi): To znaci kolicinu
zraka koju mozete izdahnuti iz plu¢a u prvoj sekundi. Analiza FVC-a i
FEV1-a zajedno moze pomoci u dijagnosticiranju plu¢ne fibroze.

L4

DLCO (kapacitet difuzije pluc¢a za uglji¢ni
monoksid) ili test prijenosa plina

Ovo se rabi da bi se vidjelo koliko dobro se kisik u
zracnim vrecicama krece iz vasih pluca u krvotok.
Test ukljuCuje udisanje male, ali sigurne koli¢ine
plina koji se zove ugljicni monoksid kroz nastavak za
usta i zadrzavanje daha 10 sekundi da biste vidjeli
koliko ga vasa pluca preuzimaju.

Obvezno zamolite ¢lana svog zdravstvenog tima da
vam objasni Sto znace rezultati vasih testova plu¢ne
funkcije.

Sestominutni test hodanja

Sestominutni test hodanja (6MWT) je relativno jednostavan test. On mjeri
koliko mozete prehodati za 6 minuta. Tijekom testa prate se otkucaji srca i

razina kisika. To se radi kako bi se vidjelo koliko dobro podnosite tjelesnu

aktivnost. Rezultati testa mogu pokazati pogorsava li se vaSe stanje i treba i

vam kisik ili dodatni kisik.
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Terapija kisikom

Ovaj vam se tretman moze ponuditi ako je razina kisika u vasoj krvi niska dok
se odmarate, ili ako vam razina kisika previse padne dok ste aktivni. Tretman
kisikom pomoci ¢e vam da lakse diSete. Mozda Cete trebati rabiti kisik samo
kada se bavite tjelesnom aktivnoscuy, ili cete ga mozda morati rabiti cijelo
vrijeme, ovisi o tome koliko je napredovala vasa PF.

Plucna rehabilitacija

Plucna rehabilitacija je program koji ima za cilj smanijiti fizicki i emocionalni
ucinak dugotrajnog stanja pluca na zivot osobe. Ona objedinjuje treniranje
vjezbi s edukacijom o nacinima koji mogu pridonijeti da se odrzite sto je
moguce zdravijim.

Plucna rehabilitacija je i fizicki i mentalno korisna. Sesije Ce biti prilagodene
osobama s PF-om, a strucnjak koji vodi tec€aj znat ¢e kako s vama postupno i
sigurno napredovati. Plu¢na rehabilitacija obi¢no ukljucuje pohadanje
najmanje dvije sesije vjezbi tjedno. Sesije se sastoje od aerobnog treninga i
treninga otpora, te vjezbi za poboljsanje ravnoteze i savitljivosti.

Najbolje je uputiti se na plu¢nu rehabilitaciju Sto je prije moguce nakon sto
vam se dijagnosticira PF. Vas savjetnik trebao bi vas mocdi uputiti na program
rehabilitacije.

KljuCne prednosti plu¢cne rehabilitacije ukljucuju?:

e Poboljsana fiziCka snaga

e Poboljsani simptomi kao sto su umor i nedostatak daha

e Mogucnost susreta i interakcije s drugima u slicnim situacijama
e Poboljsana kvaliteta zivota

e Smanjenje napetosti i tjeskobe

o Edukacija o tome kako se najbolje brinuti o svom stanju
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Pjevanjem za zdravlje pluca

Pjevanje za zdravlje pluc¢a moze biti jedan od nacina da vam se pomogne da
bolje zivite s PF-om. Moze imati dobrobiti za fiziCko i mentalno zdravlje.
Programi pjevanja za zdravlje pluca (SLH) usmjereni su na tehnike ucenja
kontrole disanja i drzanja tijela koje se smatraju potrebnima za ucinkovito
pjevanje.

Pjevanje pomaze u jacanju misi¢a koje ljudsko tijelo koristi za disanje. To znaci
da mozete nauciti disati dublje i sporije nego prije. Kao rezultat jacanja tih

misi¢a, ovo pomaze u kontroli disanja. Takoder pomaze ojacati vas glas.

Glavne dobrobiti pjevanja za zdravlje pluca su“:

Poboljsava kontrolu disanja i odvraca paznju od nedostatka daha.
PoboljSava sudjelovanje u drustvu i smanjuje osjecaj izoliranosti.
Pruza alate za samokontrolu drzanja, daha i tjeskobe.

Sudionici ga smatraju zabavnim i ugodnim oblikom aktivnosti.
To je intervencija visoke vrijednosti, a realizacija nije skupa.
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Transplantacija pluca

Jedini tretman kojim se moze izlijeCiti PF je transplantacija pluca. Svi ostali
tretmani usmjereni su samo Nna usporavanje napredovanja bolesti.

Ako ste inace zdravi, mozda ste prikladni za transplantaciju pluca. Ovo je
operacija kojom se zamjenjuje jedno ili oba plu¢na krila. Dvostruka
transplantacija pluc¢a dovodi do boljeg sveukupnog prezivljavanja i
dugorocnog ishoda, ali mnogi pacijenti dobro prolaze i s transplantacijom
jednog pluc¢nog krila.

Nece svi ispunjavati uvjete za transplantaciju pluca. Treba uzeti u obzir mnogo
razliCitih stvari. Takoder nema dovoljno donatora organa. To znaci da sve
zemlje imaju listu Cekanja za transplantaciju pluca.

Najbolji nacin da povecate dostupnost donatora organa je promicanje
doniranja organa kod ljudi oko vas. Sto je vise ljudi voljnih donirati, to su liste
Cekanja krace. U nekim zemljama postoje dobna ogranicenja za primanje
transplantacije pluca. Oni stariji od 65 godina mozda nece ispunjavati uvjete.
Vazno je provjeriti koji su kriteriji na snazi u zemlji u kojoj Cete izvrsiti
transplantaciju. Mogu postojati razlozi zasto transplantacija pluca nije
prikladna.

Cijepljenja

Vazno je biti u tijeku s cijepljenjem jer osobe s PF-om obi¢no pate od
respiratornih infekcija. Trebali biste razgovarati sa svojim lijeCnikom o
redovitom cijepljenju protiv gripe, pneumokoka i COVID-19 cijepljenja.
Zabiljezite datume uboda kako biste znali kada trebate primiti docjepljivanje.
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Sudjelovanje u istrazivanju

Bolesne osobe Cesto sudjeluju u vrsti

istrazivacke studije koja se zove klinicko Za vise informacija i
ispitivanje kako bi pomogli sebi i drugima. pronalazenje klini¢kih
ispitivanja pogledajte
Klini¢kim ispitivanjem se mjeri koliko ¢e pronalazac klini¢kih
medicinski tretman biti siguran i uc¢inkovit ispitivanja EU-PFF na
za uporabu kod ljudi. Tretman moze biti WWW.eu-
primjena lijeka, neki uredaj, postupak ili pff.org/clinicaltrial-finder

program vjezbanja.

Necete biti prijavljeni na studiju a da vam se ne dadne vrijeme da procitate

informacije o njoj i postavite pitanja. Svaki rizik povezan sa studijom objasnit ce

vam istrazivacki tim.

Postoje i druge vrste istrazivackih studija u kojima takoder mozete sudjelovati,

ukljucujuci:
o Opservacijsko ispitivanje Ciji je cilj nauciti vise o bolesti bez testiranja bilo
kakvog tretmana.
e Osmisljavanje novog istrazivanja, kao pacijent u komisiji koja osmisljava
istrazivanje.
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Potporna njega

Potporna ili palijativha njega pruza se osobama sa zivotno opasnim bolestima i
njihovim obiteljima. To je stalna potpora za zadovoljavanje svih fizickih,
mentalnih, drustvenih ili drugih nezadovoljenih potreba. Njezin fokus je na
kontroli simptoma, poboljsanju kvalitete zZivota osobe i potpori njezinim
njegovateljima. Moze se nuditi od trenutka postavljanja dijagnoze do kraja
Zivota. Moze se pruzati u domovima, bolnicama, domovima zdravlja i
hospicijima.

U pruzanje ove njege moze biti ukljuceno mnogo vrsta zdravstvenih radnika (i
volontera). Ona se moze davati uz tretman u bolnici, a i povremeno kada je
potrebno.

Potrebe svake osobe se procjenjuju kako bi se vidjelo je li potporna ili palijativha
Nnjega prava opcija za njih. Kada je pojedinac izuzetno bolestan, on ili njegova
obitelj mogu odluciti da je doslo vrijeme da se usredotoce samo na njegu koja
pruza udobnost. To znaci da se tretman krece od pokusaja produljenja necijeg
Zivota do odrzavanja udobnosti®.
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Kako zivjeti dobro

Tjelesna aktivnost

Vrlo je vazno da osobe s PF-om ostanu aktivhe. Odrzavanje kondicije pomoci
¢e vam da se osjeCate manje bez daha i olakSati obavljanje svakodnevnih
zadataka. Takoder ¢e vam pomoci u odrzavanju snage misica, ukljucujuci
misice za disanje.

Ako trenutno niste aktivni, polagano uvodenje tjelovjezbe moze vam biti od
pomoci. Vazno je nadogradivati se postupno. Primjerice, ako idete u Setnju,
pocnite s onim sto mozete uciniti i postupno nadogradujte broj koraka.
Postavite si ostvarive ciljeve | nastojte ih se pridrzavati. Vjezbanje moze
smanjiti zamor i olaksati tjeskobu i depresiju. Vjezbe disanja takoder mogu
pomoci vasem mentalnom zdravlju i pomoci vam da kontrolirate nedostatak
daha.

Izbjegavajte intenzivnu tjelovjezbu ako se ne osjecate dobro. Vazno je
odrzavati tempo i omoguciti vrijeme za oporavak izmedu vjezbi. Ako ste na
kisiku, koristite ga kako je propisano. Zadihanost tijekom vjezbanja je
normalna, ali ako primijetite iznenadno i ekstremno pogorsanje simptoma ili
ne vidite poboljSanje nakon prestanka vjezbanja, odmah potrazite lijeCnicku
pomoc.

Zdrava prehrana

Zdrava prehrana klju¢na je za dobro zdravlje. Usvajanje i odrzavanje zdravih
Zivotnih navika i ponasanja moze poboljsati vasu kvalitetu zivota uz PF.
Nekim osobama s plu¢nom fibrozom tesko je pojesti obilan obrok. Bolje bi
bilo jesti CeS¢e i manje porcije. Najbolje je ne Cekati s jedom dok ne
ogladnite, pokusajte stvoriti pravilan obrazac. Uzimajte manje zalogaje |
jedite meku, vlaznu hranu jer Cete je tako lakse progutati. Nastojte piti
tekucinu na kraju obroka. Sjedite dok jedete jer to smanjuje pritisak na vasa
pluca.

Zdrava i uravnotezena prehrana pomaze u izgradnji snaznog imunoloskog
sustava i moze vam pomoci u odrzavanju zdrave tezine.
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raditi — zbog toga se mozete osjecati bez daha. Nedostatak tezine moze
dovesti do slabosti misica i otezava disanje, Sto utjeCe na mobilnost i vasu
sposobnost vjezbanja. Ako ste zabrinuti za svoju tezZinu, razgovarajte sa
svojim lije€nikom o prehrambenoj njezi, poput rada s dijetetiCarom®.

Seksualno zdravlje

Seks je vazna ljudska potreba poput prehrane, tjelovjezbe i spavanja. Kod
nekih osoba, promjene u seksualnom Zivotu su samo dio starenja, a nisu
zbog stanja pluca. Druge osobe s PF-om mogu se bojati seksualne aktivnosti
koja uzrokuje pojacan nedostatak daha, sto moze stati na put seksu i
odnosima. Medutim, to ne znacCi da ne mozete imati seks. lako ¢ete mozda
disati brze, a srce i krvni tlak mogu nakratko porasti, to je normalno i vratit ¢e
se na normalne razine unutar kratkog vremena. Za vise informacija o tome
kako kontrolirati nedostatak daha razgovarajte sa svojim lije€nikom.

Savjeti za putovanja

Ako planirate putovanje zrakoplovom, o tome biste trebali razgovarati sa
svojim lije¢nikom ili savjetnikom. Cak i ako niste na kisiku, putovanje
zrakoplovom moze utjecati na razinu kisika. Trajanje putovanja zrakoplovom

moze biti vazan faktor jer dugi letovi mogu imati veci utjecaj na razinu kisika.

Ako ste na kisiku, provjerite sa svojim lijeCnikom koje su vase potrebe za
kisikom. Takoder, provjerite kod svojeg dobavljaca kisika. Mozda Cete trebati
napraviti test "sposobnost za letenje" ili "hipoksicni izazov". To Ce pokazati
trebate |li dodatni kisik kada letite i razlikuje se od testa COVID-19
"sposobnost za letenje". Ako trebate dodatni kisik za letenje, zrakoplovna
tvrtka ¢e od vas zatraziti lijecnicku potvrdu. Oni mogu imati i druge zahtjeve,
pa biste trebali kontaktirati zrakoplovnu tvrtku dostatno vremena prije leta.

Zracne luke mogu biti velike i mozda ¢ete morati pjesaciti na velike
udaljenosti. Posebnu pomoc mozete zatraziti kako u lokalnim tako i u
odredisnim zracnim lukama. To vam moze pomoci da na odrediste stignete
opusteniji. Morat ¢ete unaprijed obavijestiti zracnu luku o svojim potrebama.
Za neke je potrebna najava 48 sati unaprijed, ali najbolje je provjeriti kod
zrakoplovne tvrtke kojom putujete.
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Kvaliteta zraka i zdravlje pluca

Kvaliteta zraka vazna je svima, a posebno osobama s PF-om. Onecis¢enje zraka
moze uzrokovati pogorsanje simptoma. Kako biste smanijili rizike od
onecisc¢enja zraka, provjerite lokalnu kvalitetu zraka ili se prijavite na uslugu
upozorenja o oneciscenju. Izbjegavajte vjezbanje na otvorenom kada su razine
onecisc¢enja zraka visoke. Posjetite svog lijeCnika ako simptomi potraju ili se
pogorsaju.

Onecis¢enje zraka u zatvorenim prostorima moze uzrokovati poteskoce
osobama s PF-om (osobito onima s teskim PF-om) jer su skloni vise vremena
provoditi u zatvorenom prostoru, stoga je potrebno smanijiti taj rizik sto je vise
moguce.

Maska moze biti koristan alat za zastitu pluc¢a kada niste u mogucnosti izbjeci
podrucja visokog onecis¢enja zraka (koristite vrstu maske koja odgovara
situaciji).
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Ovaj vodi¢ mozete vidjeti na mrezi, uklju€ujudi i
poveznice na dodatne resurse. Idite na
https://europeanlung.org/en/information-
hub/lung-conditions/pulmonary-fibrosis/

ili skenirajte QR kod:

“Bilo je prekrasno biti ¢lan Savjetodavne skupine za
pacijente s plu¢nom fibrozom koja je stvorila ovaj
jasan, koncizan i lako Citljiv vodic za potporu
pacijentima s plu¢nom fibrozom i njihovim
njegovateljima. Nadamo se da ¢e vam on biti od
pomoci."

Matt Cullen

Ovaj vodic napisali su ¢lanovi Savjetodavne skupine za
pacijente s pluénom fibrozom ELF u suradnji s EU-PFF i
europskim zdravstvenim radnicima.
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