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Przedmowa

Poradnik dla chorych na idiopatyczne wiéknienie ptuc, ktory
trzymasz w reku, powstat z mysla o pacjentach i ich bliskich,
aby pomac im lepiej zrozumieé¢ te rzadka chorobe. Stworzyli
go eskperci, ktorzy na co dzien opiekuja sie chorymi na IPF
I ktorzy wiedza, jakie trudnosci napotykaja chorzy na swojej
drodze.

Lektura poradnika powinna pomdc Ci znalezé odpowiedzi na wiele
pytan i rozwigzania podstawowych problemow wynikajacych
z choroby, jednak jakiekolwiek watpliwosci koniecznie przedyskutuj
z lekarzem.

Na koncu poradnika znajdziesz takze adresy organizacji oraz

odnosniki do stron internetowych, ktdrych znajomo$¢ moze byc
przydatna.
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» Informacje o chorobie

dr n. med. Katarzyna Lewandowska
Instytut Gruzlicy i Choréb Pluc w Warszawie

» Definicja i mechanizm powstawania

Idiopatyczne widknienie ptuc, nazywane réwniez
samoistnym widknieniem ptuc (nazwa angielska:
idiopathic pulmonary fibrosis, w skrocie IPF), nalezy do
chordb srédmigzszowych ptuc. Schorzenia te obejmuja
pecherzyki ptucne i tkanke tgczna, ktdra je otacza, nie
$g zwigzane z zakazeniami ani nowotworami.

Do rozwiniecia sie choroby przyczynia sie narazenie na
roznego rodzaju czynniki szkodliwe, jak dym papiero-
sowy, zanieczyszczenie Srodowiska czy pyt drzewny, ale
jej dokfadna przyczyna nie jest znana. U niektdrych
0s6b (prawdopodobnie predysponowanych genetycz-
nie) dochodzi do nieprawidtowego gojenia uszkodzer pecherzykéw ptucnych spowodowa-
nych réznymi czynnikami. Rozwija sie tkanka fgczna, ktdra tworzy blizny zastepujgce powoli
prawidfowy migzsz ptuc. Miejsca, gdzie powstaty blizny, tracg swojg zdoInosc przekazywania
tlenu z powietrza do krwi. W miare postepu choroby coraz wieksza cze$¢ migzszu ptuc ulega
przebudowie.

Nie wiadomo, dlaczego proces gojenia sie uszkodzen nie zostaje zahamowany w odpowied-
nim czasie. Dziata tu wiele substancji powodujgcych nadmierng aktywno$c¢ i ciggty naptyw
komorek produkujgcych wiokna kolagenowe (fibroblastow). Jest to takze zwigzane ze
starzeniem sie komorek i utratg zdolnoSci do prawidtowego naprawiania uszkodzen.
W wyniku bliznowacenia ptuca stajg sie sztywne i zmniejsza sie powierzchnia wymiany
gazowej.

Nalezy pamietac, ze istnieje wiele typdw widknienia ptuc, a IPF jest tylko jednym z nich.
Czasem do widknienia dochodzi w wyniku stosowania lekéw, radioterapii lub narazenia na
antygeny Srodowiskowe a takze u chorych, ktdrzy cierpig na tzw. choroby reumatyczne.
Wowczas nie mozemy méwic o idiopatycznym widknieniu ptuc. IPF rozpoznajemy, jesli nie
udaje sie znalez¢ ewidentnej przyczyny widknienia.
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»  Epidemiologia i czynniki ryzyka

IPF jest chorobg rzadka. Uwaza sie, ze co roku zapada
na nig ok. 5 oséb na 100 tys. (dla poréwnania np. na
bakteryjne zapalenie ptuc choruje co roku 5 oséb na
1000). Oznacza to, ze w Polsce co roku przybywa ok.
1800 chorych. NajczeSciej (w ok. 70%) choruja
mezczyZni po 55 roku zycia. Sredni wiek rozpoznania to
65 lat. Wiekszos¢ chorych to osoby palace papierosy -
obecnie lub w przesztosci. Pomimo ze choroba nalezy
do grupy rzadkich, nalezy sie spodziewac, ze ze wzgle-
du na starzenie sie spoteczenstw zapadalno$¢ na nig
bedzie sie w przysztosci zwigkszac.

»  Objawy

Choroba rozpoczyna sie skrycie. Poczagtkowo pogarsza
sie tolerancja wysitku - chory meczy sie przy wykony-
waniu czynnosci, ktore wczesniej przychodzity mu bez
trudu, np. przy wchodzeniu po schodach, podbieganiu
do autobusu, noszeniu zakupdw. Usprawiedliwia sig to
wiekiem, paleniem papieros6w, nadwaga. Potem
jednak pojawia sie kaszel, zwykle suchy, napadowy,
ktdry nie ustepuje. To najczestsza przyczyna zgtoszenia
sie do lekarza. Czasem bywa tak, ze pacjent przychodzi
na wizyte kontrolng lub po recepty i przy okazji
informuje lekarza o swojej nowej przypadtosci. Lekarz,
ostuchujac ptuca chorego, stwierdza obecnos$¢ niepra-
widtowych dZwiekow, tzw. trzeszczen, najczesciej
symetrycznie u podstawy ptuc. Poniewaz trzeszczenia
i kaszel sg tez objawami zapalenia ptuc, bardzo czesto
lekarz decyduje sie zaleci¢ leczenie antybiotykiem,
sadzac, ze prawidtowo rozpoznat przyczyne dolegliwo-
$ci. Chory przyjmuje zalecone leki, ale nie widzi poprawy. Zgtasza sie ponownie do lekarza,
ktéry réwniez nie stwierdza ustgpienia objawdw ostuchowych. To zwykle powoduje, ze
lekarz decyduje sie na wykonanie badan dodatkowych lub kieruje chorego do specjalisty
chordb ptuc.
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> Badania dodatkowe

Pierwszym badaniem wykonywanym u chorych z podejrzeniem IPF jest zdjecie
radiologiczne klatki piersiowej (RTG). Bardzo wazne jest, aby chory dostarczyt swoje
poprzednie zdjecia do poréwnania. Kiedy radiolog widzi badanie wykonane wczesniej
(czasem nawet przed kilkoma laty), moze tatwiej oceni¢ zmiany widoczne w badaniu
obecnym. Na poczatku choroby zdjecie moze by¢ prawidtowe, czesto w opisie pojawia sie
sformutowanie ,wzmozony rysunek zrebowy ptuc”. Moze to oznacza¢ poczatkowg faze
widknienia i powinno spowodowac skierowanie na doktadniejsze badanie, jakim jest
tomografia komputerowa ptuc wysokiej rozdzielczosci.

Na badanie tomografii komputerowej (TK) moze
skierowac specjalista choréb ptuc. Jesli podejrzewa
widknienie ptuc, powinno to by¢ wyraznie zaznaczone
na skierowaniu. Badanie TK u osoby z podejrzeniem
IPF powinno by¢ wykonane bez podania Srodka
kontrastujgcego. Nie wymaga ono zadnego specjalne-
go przygotowania. Tomografia komputerowa wysokiej
rozdzielczosci pozwala na potwierdzenie rozpoznania
IPE jesli witdknienie uwidocznito pewne charaktery-
styczne cechy. Zdarza sie to u okoto potowy chorych.
Czasem zmiany moga sugerowac wioknienie ptuc, ale
nie odpowiadac w petni cechom IPF. Wowczas potrzeb-
ne sg badania inwazyjne - bronchoskopia, ptukanie oskrzelowo-pecherzykowe, a czasem
nawet biopsja pfuca wykonywana przez bronchoskop lub chirurgicznie. Te badania powinny
by¢ przeprowadzone w specjalistycznym osrodku zajmujgcym sie diagnozowaniem
i leczeniem $rédmigzszowych chordb ptuc.

Bronchoskopia polega na wprowadzeniu do tchawicy i oskrzeli gietkiego przewodu zaopa-
trzonego w Zrodto Swiatta i kamere , dzieki ktdremu mozna obejrze¢ Sluzowke oskrzeli,
a jednoczesnie pobra¢ do badania wydzieline oskrzelowg lub wycinki btony $luzowej.
Czasem wykonuije sie tzw. ptukanie oskrzelowo-pecherzykowe, ktére polega na wstrzykiwa-
niu do oskrzela niewielkich ilosci ogrzanej soli fizjologicznej, a nastepnie odsysaniu jej wraz
z komdrkami, ktére ,wyptukujg sie” w ten sposéb z pecherzykdw ptucnych. Jest to badanie
bardzo przydatne w rozpoznawaniu niektorych chorob sSrédmigzszowych i moze pomac przy
réznicowaniu przyczyn widknienia ptuc.

Jesli jest to konieczne, podczas bronchoskopii mozna wykona¢ przezoskrzelowa
kriobiopsje ptuca. To badanie wykonywane jest tylko w niekt6rych osrodkach i wymaga
specjalistycznego sprzetu. Przez bronchoskop wprowadza sie specjalng sonde, kidrej
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koncowke wktuwa sie przez Sciang oskrzela w migzsz
ptucny. Potem przy pomocy azotu lub dwutlenku wegla
koncowka sondy jest zamrazana, a wraz z nig przylega-
jacy do niej niewielki fragment migzszu ptuca. Nastep-
nie sonde wyjmuije sie z oskrzela razem z tym fragmen-
tem ptuca. Pobrana prdbka jest nastepnie rozmrazana
i oglagdana pod mikroskopem. Jesli nie udaje sie posta-
wi¢ rozpoznania na podstawie tomografii komputero-
wej i biopsji przezoskrzelowej, u niektdrych chorych
konieczne jest wykonanie biopsji chirurgicznej. Jest to
operacja w znieczuleniu ogdlnym, w czasie ktorej
chirurg pobiera wiekszy fragment pfuca, zwykle
z dwdch lub trzech réznych miejsc. Po operacji pacjent
ma przez kilka dni dren w jamie optucnowej. Pobrane
probki sg réwniez ogladane pod mikroskopem.

Badania czynnosciowe uktadu oddechowego wykonuje sie w celu oceny stopnia
uszkodzenia ptuc. Najprostszym badaniem jest spirometria, ktérej wynik na poczatku choro-
by moze by¢ jednak catkowicie prawidtowy. W czasie badania potrzebne jest zaangazowanie
chorego, ktéry musi nabra¢ bardzo duzo powietrza, a nastepnie gwattownie je wypuscic,
wydmuchujgc do konca cate powietrze z ptuc. Spirometrie mozna wykona¢ w wielu porad-
niach podstawowej opieki zdrowotnej i w kazdej poradni chordb ptuc. Bardziej skompliko-
wane i przeprowadzane tylko w specjalistycznych o$rodkach jest badanie catkowitej pojem-
nosci ptuc (pletyzmografia) oraz pojemnosci dyfuzyjnej ptuc. Badanie pojemnosci dyfuzyjnej
ptuc pokazuje, w jakim stopniu upo$ledzona jest wymiana gazowa w ptucach, czyli jaka
czes¢ tlenu z powietrza dostaje sie do krwi. Badanie polega na nabraniu w czasie pojedyn-
czego wdechu specjalnej mieszaniny gazéw z powietrzem, wstrzymaniu oddechu na 10
sekund, a nastepnie wypuszczeniu catego powietrza z ptuc. Komputer przelicza, ile gazu
wskaznikowego zostato przekazane do krwi, a ile wydmuchane z powrotem po 10 sekun-
dach. Odpowiada to zdolno$ci przechodzenia tlenu z pecherzykéw ptucnych do krwi. Jest to
wskaznik, ktory zmniejsza sie juz na wczesnym etapie choroby, zanim jeszcze widoczne sg
zmiany w spirometrii.




Bardzo pozytecznym badaniem dodatkowym jest rowniez test 6-minutowego chodu.
Pacjent chodzi po ptaskim korytarzu najszybciej, jak moze, przez 6 minut. W tym czasie
mierzone jest wysycenie krwi tlenem oraz obliczany dystans, jaki chory pokonat. U chorych
na IPF w czasie wysitku dochodzi do spadku wysycenia krwi tlenem, czego nie obserwuje
sie u 0s6b zdrowych. Dzieki temu badaniu chory moze ocenic, jaki wysitek jest dla niego
bezpieczny i przy jakim stopniu zmeczenia dochodzi do niedotlenienia organizmu.

U chorych na IPF nalezy rowniez co pewien czas wykonywa¢ badanie echokardiograficz-
ne. Przewlekte niedotlenienie moze doprowadzi¢ do powstania tzw. nadcisnienia ptucnego,
niewydolno$ci prawej komory serca, a takze uszkodzenia mie$nia lewej komory podobnego
do tego, jaki obserwuje sie w chorobie wiencowej. Dzigki badaniu echokardiograficznemu
mozna te zmiany wczesniej wykry¢ i zastosowac odpowiednie leczenie.

»  Przebieg choroby i rokowanie

IPF jest choroba przewlekia, postepujaca. Oznacza to, Zze nie mozna jej wyleczyc. Proces
widknienia zajmuje coraz wieksze obszary ptuc, co prowadzi do nasilenia duszno$ci, kaszlu,
niedotlenienia innych organdw (np. serca), niewydolnoSci serca i niewydolnosci oddycha-
nia, ktéra powoduje konieczno$¢ korzystania z dodatkowego tlenu na state. Tempo pogar-
szania sie czynnosci ptuc nie jest jednakowe u wszystkich chorych. Czasem choroba poste-
puje bardzo szybko, jednak u wigkszosci 0s6b czynno$¢ ptuc pogarsza sie powoli. Nie ma
mozliwosci, aby na poczatku choroby okresli¢, u ktérego chorego jej postep bedzie wolny,
a u ktdrego szybki. Moze sie to zmienia¢ w trakcie choroby. Stopniowo coraz mniejszy
wysitek powoduje wystepowanie dusznosci, ktdra z czasem pojawia sie réwniez przy
codziennych czynnosciach, a nawet w spoczynku. Niekiedy mozna stwierdzi¢ zasinienie
warg i koncéwek palcow, poszerzenie i uwypuklenie paznokcei (tzw. palce pateczkowate)
oraz obrzeki wokot kostek. U wigkszosci chorych dochodzi do koniecznosci stosowania
tlenu w domu.
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W kolejnych rozdziatach poradnika przeczytasz o tym, jak radzié¢
sobie z choroba, jakie sa mozliwosci leczenia farmakologicznego
I wspomagajacego, kto moze by¢ poddany przeszczepieniu ptuc,
a takze jaka stosowac diete i ¢wiczenia fizyczne, aby zachowac jak
najlepsze samopoczucie przez dlugi czas. Na koncu poradnika
znajdziesz informacje o polecanych stronach internetowych
i grupach wsparcia dla chorych na IPF.

Twoj lekarz prowadzacy oceni stopien zaawansowania choroby i zaproponuje Ci
indywidualne, odpowiednio dobrane postepowanie lecznicze, ktére moze
obejmowac ponizsze elementy:

Wiecej informacji na temat poszczegdlnych elementéw sktadowych
postepowania leczniczego znajdziesz w kolejnych rozdziatach poradnika.

"
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» Leczenie farmakologiczne

dr n. med. Sebastian Majewski
Klinika Pneumonologii i Alergologii Uniwersytetu Medycznego w todzi

Bliznowate zmiany w ptucach rozwijajace sie w przebiegu IPF zwane widknieniem ptuc,
0 ktorych byta mowa w pierwszym rozdziale tego poradnika, sg niestety nieodwracalne.
Jednoczesnie zaden z dotychczas stosowanych w leczeniu IPF lekow nie okazat sie
w pefni skuteczny w zahamowaniu postepu tej choroby.

Préby znalezienia skutecznego leku, ktory bytby w stanie modyfikowaé przebieg schorzenia,
nacechowane byly w przesztosci licznymi niepowodzeniami. Stosowane leki nie tylko nie
spowalniaty tempa utraty czynnoSci ptuc zwigzanej z postepem choroby, ale takze nierzadko
byly przyczyng powaznych dziatari niepozadanych lub powiktan, wigcznie ze zwiekszeniem
ryzyka zgonu u chorych aktywnie leczonych w poréwnaniu z chorymi nieotrzymujgcymi
okreslonej terapii farmakologiczne;j.

W ostatnim czasie opracowano i zarejestro-
wano jako wskazane przy leczeniu idiopatycz-
nego widknienia ptuc dwa preparaty nalezace
do grupy lekéow antyfibrotycznych, ktére
okazaly sie skutecznie oddzialywaé¢ na lezacy
u podioza choroby proces widknienia ptuc.
Zmniejszaja one tempo utraty czynnosci ptuc
u chorych na IPF, a tym samym spowalniaja
postep choroby. Doswiadczenia w praktyce
klinicznej z zastosowaniem tych lekéw sa dzi$
juz wieloletnie.

Leki te poprzez zlozone, swoiste dla kazdego z nich, ale jednocze$nie rézne mechanizmy
dziatania wptywajg hamujgco na proces powstawania bliznowatej tkanki w ptucach, co
przekfada sie na zmniejszenie tempa, z jakim choroba postepuje. W badaniach poprzedzaja-
cych rejestracje obu lekéw, prowadzonych w grupie chorych na IPF, wykazano zblizong
skuteczno$¢ w redukc;ji utraty czynno$ci ptuc w skali roku, co zostafo potwierdzone wykony-
wang cyklicznie spirometrig. Chorzy stosujacy aktywne leczenie jednym z powyzszych
preparatow mogli liczy¢ na $rednio ok. 50% mniejszy roczny ubytek pojemnosci ptuc
mierzonej w spirometrii w poréwnaniu z chorymi z grupy kontrolnej nieleczonymi aktywnie.



Taki efekt terapii oznacza spowolnienie postepu choroby, a takze dtuzszy okres dobrej
jakosci zycia i niezaleznosci chorych. Dodatkowo leczenie tymi preparatami zmniejsza
ryzyko konieczno$ci hospitalizacji z przyczyn oddechowych lub nagtych zaostrzen choroby,
ktére zawsze pogarszajg rokowanie i mogg przyczyni¢ sie do zwiekszenia ryzyka zgonu,
a dodatkowo wymagajg niekiedy zlozonego postepowania leczniczego prowadzonego
w szpitalu. Warto nadmienic réwniez, pomimo krétkich okreséw badan przedrejestracyjnych
dla obu lekdw (najczesciej 52 tygodnie), ze zaobserwowano sygnaty wskazujgce na zmniej-
szenie Smiertelnodci z jakiejkolwiek przyczyny w grupie chorych leczonych aktywnie
w poréwnaniu z grupg kontrolng nieotrzymujgcg aktywnego leczenia.

Chorzy na IPF czesto majg rozpoznane réwniez inne choroby, w tym m.in. refluks zotgdko-
wo-przetfykowy, choroby ukfadu sercowo-naczyniowego, takie jak choroba wiencowa,
nadci$nienie tetnicze, zaburzenia rytmu serca, niewydolno$¢ serca, nadci$nienie ptucne,
a takze przewlekta obturacyjng chorobe ptuc (POChP) czy obturacyjny bezdech senny.
Bardzo waznym elementem systemowego postepowania terapeutycznego u chorych na IPF
jest wiec takze wiasciwe leczenie wspdtistniejgcych chordb. Jednoczesnie przy wyborze
leczenia antyfibrotycznego w IPF nalezy uwzgledni¢ indywidualnie wystepujace choroby
dodatkowe oraz ich farmakoterapie, ze wzgledu na mozliwe przeciwwskazania do stosowa-
nia okreslonych lekow antyfibrotycznych. Konieczne zatem poinformuj lekarza prowadzace-
go o swoich chorobach towarzyszacych i stosowanych lekach.

Oba leki antyfibrotyczne (hamujace widknienie) modyfikujace przebieg IPF sa
dostepne zaréwno w Polsce, jak i w Europie oraz innych krajach swiata.

Kazdy z tych lekéw ma inny mechanizm dziatania, a takze inny profil mozliwych dziatan
niepozadanych i przeciwwskazan. Oba leki podawane sg doustnie w postaci tabletek lub
kapsutek i majg poréwnywalng skuteczno$¢ w spowalnianiu postepu IPFE Twdj lekarz prowa-
dzacy omdéwi z Tobg mozliwe dziatania niepozgdane i ewentualne przeciwwskazania do
zastosowania kazdego z tych preparatow, a nastepnie - po uwzglednieniu Twojej indywidu-
alnej sytuaciji klinicznej - wspdlnie podejmiecie decyzje co do wyboru terapii. Warto pamie-
ta¢, ze mozliwym dziataniom niepozgdanym zwigzanym z terapig antyfibrotyczng mozna
zapobiegac przez okreslone postepowanie prewencyjne, a w przypadku ich wystapienia
wystarczy niekiedy zmodyfikowac leczenie - decyzje te powiniene$ kazdorazowo omowic
z Twoim lekarzem prowadzacym.

Wiecej informacji na temat sposobu prowadzenia leczenia
i praktycznych wskazéwek dotyczacych terapii otrzymasz
od Twojego lekarza.
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» Leczenie niefarmakologiczne

dr hab. n. med. Katarzyna Gorska

Katedra i Klinika Choréb Wewnetrznych, Pneumonologii
i Alergologii Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

Poza leczeniem farmakologicznym dla zapewnienia optymalnej opieki lekarz powinien
rownolegle stosowac strategie niefarmakologiczna.

Na postepowanie niefarmakologiczne sktadajg sie:

» Edukacja chorego oraz jego bliskich

w zakresie podstawowych informacji o istocie choroby, objawach,
zasadach jej leczenia, potencjalnych dziataniach niepozadanych
stosowanych lekdw oraz przestrzegania zasad zwigzanych z ich
przyjmowaniem. Dziatania edukacyjne prowadzone sg nie tylko przez
lekarzy, ale takze przez pielegniarki, fizjoterapeutow, psychologéw
i dietetykéw. Na aktywnos$¢ edukacyjng sktadajg sie réwniez artykuty
pogladowe zamieszczane w czasopismach, poradniki dla chorych
oraz serwisy internetowe i spofecznosciowe.

» Pomoc w zaprzestaniu palenia tytoniu.

Pomimo $wiadomosci niekorzystnego wptywu palenia na zdrowie
wielu palaczy, nawet po stwierdzeniu choroby ptuc, ma trudnosci
z porzuceniem natogu. Pierwszym i najwazniejszym warunkiem
skutecznego zaprzestania palenia jest odpowiednio silna motywacja,
ktéra moze by¢ budowana na checi zadbania o wiasne zdrowie
i dobro rodziny (przerwanie narazania bliskich na bierne palenie), na
wzgledach finansowych, estetycznych i innych. Istotnych rad
i wskazdwek moze udzieli¢ odpowiednio przygotowany lekarz, np. specjalista od chorob
ptuc. Wazne znaczenie warunkujgce powodzenie dziatari ma wczesniejszy wybdr daty
zakorczenia palenia. Dobry moze by¢ pierwszy dzieri planowanego urlopu, kiedy mozna
catkowicie zmieni¢ zwyczajowy plan dnia i po$wieci¢ wiecej czasu dla siebie i bliskich.
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W wybranym dniu palenie nalezy porzuci¢ catkowicie. Metoda ,,zmniejszania liczby” wypala-
nych papieroséw jest nieskuteczna - zawsze nadchodzi dzien stabosci (sytuacja stresowa,
spotkanie towarzyskie), kiedy istnieje ryzyko powrotu do dawnych niezdrowych nawykow.

Oprdcz braku odpowiedniej motywacji jedng z gtéwnych przeszkdd w zaprzestaniu palenia
jest uzaleznienie od nikotyny. W zniwelowaniu efektow zespotu odstawienia nikotyny moze
pomdc tzw. nikotynowa terapia zastepcza. Polega ona na stosowaniu dostepnych bez
recepty preparatow zawierajgcych nikotyne, w postaci plastréw, gum do zucia, tabletek,
pastylek lub sprayu do nosa. Stosowanie ich nalezy zacza¢ w chwili zaprzestania palenia
papieroséw i stopniowo zmniejsza¢ przyjmowang dawke nikotyny.

W zaprzestaniu palenia pomocne mogg okazac sie rowniez leki zarejestrowane do zwalcza-
nia uzaleznienia od nikotyny i dostepne na recepte. O mozliwo$¢ ich zastosowania zapytaj
lekarza prowadzacego. Lekiem dostepnym bez recepty i niezawierajgcym nikotyny jest
cytyzyna. Jest to substancja pochodzenia roslinnego. Zaletg tego leku jest niska cena,
jednak liczba badan wskazujgcych na jego skuteczno$¢ jest wcigz niewielka. Nalezy mie¢
$wiadomos¢, ze trwate uniezaleznienie sie od palenia tytoniu moze by¢ procesem dtugim,
trudnym i wymagac wspotpracy wielu prob. Nalezy nie zraza¢ sie niepowodzeniami i konty-
nuowac proby, az do uzyskania pozadanego efektu.

W kazdym wojewddztwie funkcjonuja bezplatne poradnie antynikotynowe (w calej
Polsce jest ich kilkanascie), w ktdrych porad udzielaja nie tylko lekarze, ale
réwniez psychologowie. Do dyspozycji uzaleznionych jest rowniez ogdlnopolska
Telefoniczna Poradnia Pomocy Palacym (tel. 801 108 108).

»  Poradnictwo dietetyczne

majace na celu utrzymanie optymalnej dla Ciebie wagi ciata oraz
zapobieganie objawom choroby refluksowej przetyku. Waznym
elementem jest regularne przyjmowanie positkéw, optymalnie pie¢
razy dziennie, w matych porcjach, unikanie przejadania sig i przyjmo-
wanie ostatniego positku na co najmniej 2-3 godziny przed potoze-
niem sie spac. Zagadnienia dotyczace zasad prawidtowego zywienia
szczegdtowo zostang omowione w dalszej czesci poradnika.




»  Regularna aktywnos¢ fizyczna

Odpowiednio dobrane obcigzenie i rodzaj wysitku fizycznego sa
korzystne dla chorych na IPE Trening fizyczny, ktorym moze by¢ np.
spacer, pozwala na poprawe tolerancji wysitku, zmniejszenie nasile-
nia dusznosci i uczucia ostabienia. Co wiecej, zaprzestanie aktywno-
$ci fizycznej, np. z uwagi na nasilong duszno$¢ pojawiajacy sie
podczas wysitku, moze paradoksalnie doprowadzi¢ do zwiekszonego
odczuwania braku powietrza. Niewytrenowane mig$nie szkieletowe
potrzebujg wiekszej ilosci tlenu, aby zapewni¢ wykonywanie codziennych wysitkéw. Zwiek-
szone zapotrzebowanie na tlen prowadzi do wzmozonej pracy migsni oddechowych, co
mozesz odczuwaé jako duszno$¢ pojawiajacqg sie juz przy niewielkich wysitkach lub
w spoczynku. Ponadto konsekwencjg zaprzestania aktywnosci fizycznej moga byc zaniki
miesni szkieletowych i dalsze pogorszenie sprawnosci fizycznej.

Jesli chcesz zwiekszy¢é motywacje do podejmowania aktywno$ci fizycznej, zaopatrz sie
w krokomierz i wyznacz sobie cele dostosowane do stopnia swojej sprawnosci i wytrenowa-
nia (dla osiggniecia wymiernego efektu warto dazy¢ do zrobienia min. 3500 krokéw
dziennie).

Zapobieganie infekcjom ukfadu oddechowego, czyli unikanie duzych skupisk ludzkich oraz
kontaktu z osobami zainfekowanymi, ale réwniez coroczne szczepienia przeciwko grypie
oraz - u 0s6b powyzej 65 roku zycia - szczepienie przeciwko pneumokokom. Warto dodac,
ze szczepionki sg bezpieczne i tatwo dostepne, a dodatkowo szczepionka przeciw grypie nie
jest droga.

» Rehabilitacja pulmonologiczna

pozwalajaca zmniejszy¢ nasilenie objawdw, poprawi¢ tolerancje na
wysitek, a takze podnie$¢ jakoS¢ zycia w sferze zaréwno fizycznej, jak
i emocjonalnej. To zagadnienie szczegGtowo zostanie omdwione
w osobnym rozdziale.
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»  Przewlekia tlenoterapia

w warunkach domowych u 0séb z wykazang obnizong zawartoscig
tlenu we krwi.

W konkretnych przypadkach lekarz sprawujacy opieke nad
chorym moze rozwaza¢ takze:
> przeszczepienie ptuc - leczenie zarezerwowane
tylko dla niewielkiej liczby pacjentéw, spefniajacych
Sciste kryteria kwalifikujace do tej metody,
> opieke paliatywng - majgcg na celu kontrole objawéw
w schytkowym okresie IPE

Gtéwnym celem wymienionych powyzej metod jest poprawa jakosci
zycia. Wybrane zagadnienia zostana szerzej oméwione w dalszej
czesci poradnika.
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» Tlenoterapia

dr hab. n. med. Katarzyna Gorska

Katedra i Klinika Choréb Wewnetrznych, Pneumonologii
i Alergologii Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

Wraz z postepem choroby moze doj$¢ do niewydolno-
$ci oddechowej, czyli istotnego obnizenia poziomu
tlenu we krwi. Taka sytuacja ma miejsce u wielu
chorych z zaawansowanym IPF, kiedy niskie utlenowa-
nie krwi utrzymuije sie dtuzej, nawet przewlekle. Poczat-
kowo obnizenie poziomu tlenu we krwi wystepuje
podczas duzych wysitkow (np. szybki marsz, wchodze-
nie pod gore), jednak z czasem pojawia sie podczas
codziennych czynnosci, az w skrajnym etapie choroby
moze wystepowaé stale, réwniez w spoczynku.
W takich sytuacjach lekarz moze zaordynowac tlenote-
rapie, ktorg zaleci albo tylko do stosowania podczas
wysitku, albo réwniez w spoczynku. U czesci chorych na IPF wystepuje tzw. hipoksemia
nocna, czyli obnizenie stezenia tlenu we krwi podczas snu. W takich przypadkach moze sie
zdarzy¢, ze lekarz zaleci stosowanie tlenu jedynie w okresie snu. Taki sposéb postepowania
zwiekszy utlenowanie organizmu w tym newralgicznym czasie, co przetozy sie na poprawe
samopoczucia w ciggu dnia oraz przyrost sit witalnych.

Badaniem pozwalajgcym oceni¢ zawarto$¢ tlenu we krwi jest gazometria krwi tetniczej lub
kapilarnej. Nieinwazyjnym sposobem jest tez pulsoksymetria okreslajaca tzw. saturacje krwi
tetniczej. Pomiar polega na zatozeniu odpowiedniego czujnika na palec reki. Za dolng granice
wydolno$ci oddechowej uznaje sie wartosci saturacji okoto 90%, nieprawidtowy wynik wymaga
weryfikacji badaniem gazometrycznym. Lekarz moze zdecydowaé o pomiarze poziomu tlenu
w réznych okolicznosciach: gdy jeste$ w spoczynku, chodzisz po korytarzu lub na biezni oraz
podczas snu. Warto pamietac, ze tlen jest lekiem i nie powinien by¢ stosowany bez wskazan.
Zwykle jest zalecany, gdy poziom tlenu we krwi, mierzony najczesciej na palcu za pomocg
pulsoksymetru, spada ponizej 88%. Powolny postep choroby moze powodowac, ze pomimo
wskazan do tlenoterapii mozesz nie zdawac sobie sprawy, ze poziom tlenu we krwi jest u Ciebie
stale lub okresowo za niski. Niepokojace objawy to poczucie zmeczenia, znuzenia, problemy
z koncentracjg i pamiecia, a czasem tez zastabniecia. W miare postepu choroby dfugotermino-
wa terapia tlenem staje sie niezbedna u niemal wszystkich chorych na IPE

16 |,



Na poczatku u wiekszosci pacjentow koniecznoS¢ przewlektego uzywania tlenu moze
wywotywac rézne negatywne emocije, jak lek i wstyd. Mozesz mie¢ poczucie, ze Ty dodatko-
wego tlenu nie potrzebujesz. Stosowanie tlenoterapii moze wydawac Ci sie niewygodne
i ktopotliwe. Wazne jest, aby$ rozmawiat z lekarzem otwarcie o swoich obawach. Celem
uzupetniania tlenu jest zmniejszenie odczuwania dusznosci i zmeczenia oraz przedtuzenie
mozliwosci prowadzenia aktywnego trybu zycia.

W warunkach domowych zastosowanie znajduja dwa rodzaje zrédet tlenu: koncen-
tratory tlenu (stosowane najczesciej) i butle ze sprezonym tlenem. Z medycznego
punktu widzenia obie formy sg réwnie skuteczne, gdyz umozliwiajg choremu oddychanie
powietrzem z wigkszg zawartoscig tlenu. Oba Zrédta tlenu majq swoje zalety i wady w zakre-
sie uzytkowania. Decyzja co do wyboru jednej z nich powinna zosta¢ podjeta przez Ciebie.

Koncentrator tlenu

Zalety
bezpieczny
tanisza eksploatacja

tatwo dostepny

Wady
zalezno$¢ od pradu
stosunkowo gfosny tryb pracy

nie sprzyja mobilnoSci

Butla ze sprezonym tlenem

niezalezno$¢ od pradu

cichy tryb pracy

drozsza eksploatacja
konieczno$¢ ponownego napefniania butli

koniecznos¢ uzupetnienia zapasow
przed catkowitym wyczerpaniem



Jesli niewydolno$¢ oddechowa jest przewlekia i utrzymuje sie w spoczynku, mozesz zosta¢
zakwalifikowany do programu Domowego Leczenia Tlenem (DLT) i w ramach refundaciji
Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) wypozyczy¢ stacjonarny koncentrator tlenu.
W Polsce butle ze sprezonym tlenem nie sg dostepne dla pacjentéw w ramach refundacji
NFZ i z uwagi na wysokie koszty nie sg powszechnie stosowane. Niestety w wiekszosci
osrodkow realizujgcych program DLT ze wzgledu na zbyt mate kontrakty z NFZ chorzy po
zakwalifikowaniu do tlenoterapii oczekujg wiele miesiecy na otrzymanie koncentratora
tlenu. W okresie oczekiwania na urzadzenie z poradni DLT pacjenci moga wypozyczy¢
sprzet, pokrywajac koszty we wtasnym zakresie. Istnieje wiele firm oferujgcych takie ustugi.

Idea tlenoterapii u chorych na IPF jest zwiekszenie podazy tlenu takze podczas wysit-
ku. Pomocne w realizacji tego zadania sa przenosne koncentratory tlenu, ktdre sa
mniejsza i lzejsza wersja koncentratorow stacjonarnych (waga urzadzenia wynosi
2-4 kg, a czas dziatania baterii od 2 do 4 godzin). Ograniczeniem, jesli chodzi
0 dostepnosé do tych urzadzen, jest ich wysoki koszt (nowe urzadzenia kosztujg
ok. 10 000 zl, wypozyczenie - ok. 300 zl/miesiac). Aktualnie w Polsce przenosne
koncentratory tlenu nie sa dostepne dla pacjentéw w ramach refundacji NFZ.

Mimo wskazan do stosowania tlenu wiele os6b ma trudno$ci z przystosowaniem sie do
korzystania z niego, szczegolnie poza domem. Jesli lekarz zalecit Ci takg forme terapii, wazne
jest, abys zrozumiat, Ze tlenoterapia jest Ci szczegdlnie potrzebna, kiedy wychodzisz z domu
(np. na spacer, na zakupy, do lekarza), bo podczas wysitku dodatkowo obniza sie poziom
tlenu we krwi. Z biegiem czasu zauwazysz, ze korzysci wynikajgce z uzywania tlenu znacznie
przewyzszajg wady. Pomimo matych gabarytéw przeno$nych koncentratoréw z uwagi na ich
wage (ok. 4 kg) praktycznym utatwieniem bedzie umieszczenie urzadzenia w wozku, ktory
mozesz podczas spaceru ciggng¢ lub pchaé przed sobg. Nie obawiaj sie o to, co ludzie
pomysla, kiedy zauwazg, ze nosisz tlen. Miej Swiadomosc, Ze robisz co$ waznego dla Twoje-
go zdrowia. Noszenie tlenu jest oznaka sity, a nie stabosci. Mozesz by¢ aktywny, ¢wiczy¢
I uprawia¢ sport (za zgodg lekarza) wtasnie dzieki korzystaniu z tlenu. Pomimo DLT mozesz
rowniez podrézowa¢ samolotem, jednak z uwagi na fakt, ze ci$nienie tlenu w powietrzu
znajdujgcym sie w kabinie samolotu jest nizsze niz na poziomie morza, zwykle na czas
podrdzy wskazane jest korzystanie ze Zrddta tlenu znajdujacego sie na poktadzie samolotu.
Przeptyw tlenu powinien by¢ dostosowany tak, aby zapewni¢ odpowiednie utlenowanie
krwi. W przypadku planowania podrézy lotniczych powiniene$ skonsultowac sie ze specjali-
stg od chordb ptuc, ktéry wystawi odpowiednie zaswiadczenie, a jednocze$nie pamigtac
0 koniecznosci zgtoszenia potrzeby korzystania z tlenu podczas kupowania biletu lotniczego.
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Spacer z tlenem

Niezaleznie od Zrddta tlen doprowadzany jest do drég oddechowych chorego za pomoca
przewodu tlenowego o $rednicy ok. 5 mm i dtugosci kilku lub kilkunastu metréw. Odpowied-
nia dfugos¢ przewodu umozliwia swobodne poruszanie sie po mieszkaniu.

W przypadku stosowania tlenoterapii nalezy pamietac, ze aktywne palenie stanowi bardzo
wazne przeciwwskazanie do korzystania z DLT. Tlen podtrzymuje spalanie innych substancji,
dlatego palenie papierosow lub bezposrednia blisko$¢ innych Zrddet ognia w trakcie stoso-
wania tlenoterapii stwarzajg zagrozenie powstania groznych poparzen i pozaru.




» Opieka paliatywna

dr hab. n. med. Katarzyna Gorska

Katedra i Klinika Choréb Wewnetrznych, Pneumonologii
i Alergologii Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

Opieka paliatywna, zwana tez opieka wspomagajaca,
zgodnie z definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO) jest postepowaniem zmierzajgcym do poprawy
jakoSci zycia pacjentdw i ich rodzin zmagajgcych sie
z problemem przewlektej, zagrazajacej zyciu choroby.
Zalecana jest najczeSciej w momencie wyczerpania
mozliwosci leczenia przyczynowego, zwykle kiedy
choroba jest zaawansowana, a jej objawy nasilone.
Celem opieki paliatywnej jest zapobieganie i tagodze-
nie cierpienia poprzez wczesng identyfikacje i kontro-
lowanie objawow (w przypadku IPF bedg to: dusznos¢
- obecna praktycznie u wszystkich chorych, a takze
kaszel, zaburzenia depresyjne i lekowe), ale takze
rozwigzywanie innych probleméw: somatycznych,
psychosocjalnych i duchowych. Tak rozumiana opieka
paliatywna jest adresowana nie tylko do pacjentéw
u kresu zycia, ale tez do pozostatych oséb przewlekle
chorych majacych nasilone objawy i ich rodzin. Jej rolg
jest rowniez pomoc w planowaniu opieki i wspotdecy-
dowaniu przez Ciebie i Twoich bliskich o celach opieki
w miare postepu choroby.

Wazne jest, ze pozostajac pod opieka paliatywna, rownolegle mozesz otrzymywaé
optymalne leczenie, ktére obejmuje mozliwosci udzialu w badaniach klinicznych,
kwalifikacje do przeszczepienia ptuc i rozwazenie podania nowych lekéw. Zadania
opieki paliatywnej realizowane sa zespotowo przez lekarzy, farmaceutdw, piele-
gniarki, osoby duchowne, pracownikéw socjalnych, psychologéw i innych pracow-
nikéw stuzby zdrowia zajmujacych sie Toba.
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Rozpoznanie choroby przewlekte Smieré

Model opieki paliatywnej

W Polsce opieka paliatywna realizowana jest gtéwnie w ramach opieki hospicyjnej przez
placéwki, ktore majg podpisane kontrakty z NFZ - w warunkach domowych (w domu
pacjenta), stacjonarnych (stacjonarne hospicja i zaktady opieki paliatywnej) lub ambulato-
ryjnych (poradnie medycyny paliatywnej). W chwili obecnej, mimo ze IPF jest chorobg
przewlekta, jej rozpoznanie nie kwalifikuje do opieki hospicyjnej. Jednak w przypadku
wspdtistnienia choroby nowotworowej lub ktdrej$ z innych z szeSciu pozwalajacych zakwali-
fikowaé pacjentdw do takiej opieki, warto z niej skorzystac.

Opieka paliatywna skupiona jest przede wszystkim na chorym i jego bliskich. Jesli Twdj
lekarz uzna, ze mozesz zosta¢ zakwalifikowany do takiej opieki i skieruje Cie na nia, potrak-
tuj to jako najlepsza opcje. W ramach opieki paliatywnej nie tylko bedziesz mdgt korzystac¢
z pomocy specjalistéw majgcych doswiadczenie w podobnych przypadkach, ale réwniez
otrzymac bezpfatnie rézne oprzyrzadowanie medyczne, ktore moze Ci by¢ pomocne, np.
koncentrator tlenu. Wykazano, ze w krajach, gdzie opieka hospicyjna jest dobrze zorganizo-
wana, wydtuza ona czas przezycia chorych, ale réwniez ogranicza pobyt w szpitalach
I znaczne zwigksza odsetek os6b odchodzacych w dobrych warunkach w domu, wsrod
najblizszych. Wtasnie dlatego skierowanie do opieki paliatywnej warto potraktowac nie jako
wyrok, ale wsparcie - dla Ciebie i Twoich bliskich. Takie, ktére da Wam poczucie bezpie-
czenstwa i pewnosci co do profesjonalnej opieki.



» Przeszczepianie pluc

dr n. med. Sebastian Majewski

W przebiegu idiopatycznego widknienia ptuc dochodzi
do nieodwracalnego upo$ledzenia czynnosci ptuc.
Uszkodzone przez postepujacy proces bliznowacenia
ptuca chorych na IPF nie zaopatrujg organizmu
w wystarczajaca ilos¢ tlenu potrzebnego do przezycia.

Przeszczepienie (inaczej transplantacja) ptuc jest
zabiegiem chirurgicznym majgcym na celu zastapienie
uszkodzonego procesem chorobowym, niewydolnego
ptuca innym, zdrowym ptucem, zwykle od zmartego
dawcy. Przeszczepienie ptuc jest procedurg leczniczg
zarezerwowang dla os6b, ktdre probowaty innych form
terapii, ale ich stan kliniczny nie ulegt stabilizacji ani
poprawie lub wrecz pogorszyt sie wraz z postepem
choroby, natomiast inne mozliwoSci postepowania
zostaly wyczerpane.

W zaleznosci od stanu zdrowia potencjalnego biorcy przeszczepienie pluc moze
obejmowacé zastapienie jednego lub obu ptuc. W niektérych sytuacjach pluca
mogaq zostaé przeszczepione wraz z sercem dawcy, w przypadku gdy serce biorcy
réwniez jest uszkodzone lub niewydolne. Nalezy mie¢ Swiadomosé, ze procedura
ta jest powazna operacja, ktdra moze wigzaé sie z licznymi komplikacjami, ale
w przypadku powodzenia moze poprawi¢ Twoje zdrowie i jako$¢ zycia. W obliczu
decyzji o przeszczepieniu ptuc, nalezy wiedzieé, czego sie spodziewaé po samej
operaciji, jej potencjalnych zagrozeniach i dalszej opiece po przeszczepie.

7



Musisz wiedziec, ze przeszczepienie ptuc nie jest leczeniem wiasciwym dla wszyst-
kich. Pewne indywidualne czynniki mogg zadecydowac o tym, ze nie bedziesz dobrym
kandydatem do tego sposobu leczenia. Przeszczepienie ptuc moze by¢ przeciwskazane,
jesli:

Musisz wiedziec, ze mozliwe powiklania zwigzane z przeszczeieniem ptuc moga
czasami by¢ $miertelne. Gtéwne zagrozenia zwigzane z przeszczepianiem narzadéw, w tym
ptuc, obejmujg odrzucenie przeszczepu oraz zakazenie. Twoj ukfad odpornosciowy chroni
Twoje ciato przed obcymi substancjami. Pluca pochodzace od dawcy nie sg identyczne, jak
Twoje wiasne tkanki. Nawet przy najlepszym mozliwym dopasowaniu miedzy Tobg a dawca
Twdj system odpornosciowy sprébuje zaatakowac i odrzuci¢ nowe ptuco lub ptuca, ktdre
zostang Ci przeszczepione. Ryzyko takiej reakcji jest najwigksze wkrétce po zabiegu
i zmniejsza sie z czasem. W zwigzku z ryzykiem odrzucenia nowego narzadu pacjenci po
transplantacji muszg otrzymywac leki hamujgce dziatanie uktadu odpornosciowego (leki
immunosupresyjne) w celu zapobiezenia odrzuceniu narzadu. Niestety leki te trzeba
przyjmowac do konca zycia. Leki immunosupresyjne hamujac uktad odporno$ciowy czynig
organizm bardziej podatnym na infekcje, ktére - szczegdlnie jesli wystapig
w obrebie ptuc - moga by¢ trudne do leczenia.
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Przygotowanie do przeszczepienia pfuc rozpoczyna sie na dtugo przed samg operacja.
Mozesz zaczg¢ na wiele tygodni, miesiecy lub lat przed otrzymaniem ptuc dawcy, w zalezno-
Sci od Twojego stanu klinicznego oraz czasu oczekiwania na przeszczep.

Jesli Twoj lekarz prowadzacy zaleci rozwazenie przeszczepienia ptuc, prawdopodobnie
zostaniesz skierowany do osrodka transplantacyjnego w celu wstepnej oceny. Kiedy
wyrazisz wstepng zgode na przeszczepienie ptuca/ptuc, w osrodku transplantacyjnym
zostanie dokonana ocena czy kwalifikujesz sie tego zabiegu. Zespdt transplantacyjny
zapozna sie z Twojg historig choroby, przeprowadzi badanie fizykalne i badania dodatkowe,
a takze oceni Twoje zdrowie psychiczne i emocjonalne. Zesp6t zajmujgcy sie przeszczepie-
niem omowi z Tobg réwniez korzysci i ryzyko zwigzane z samym zabiegiem oraz wskaze,
czego sie spodziewac przed, w trakcie i po przeszczepieniu.

Jesli zespdt transplantacyjny stwierdzi, ze jestes wtasciwym kandydatem do przeszczepienia
ptuc, osrodek przeszczepowy zarejestruje Cie i umiesci Twoje nazwisko na liscie oczekuja-
cych. Liczba os6b potrzebujacych przeszczepienia ptuc znacznie przekracza liczbe dostep-
nych organdw. Niestety niektorzy umierajg podczas oczekiwania na zabieg.

Gdy znajdziesz sie na liScie oczekujacych, mozesz otrzymaé zalecenia zmiany stylu Zycia,
takie jak zdrowa dieta, regularne ¢wiczenia i unikanie tytoniu. Lekarze mogg zaleci¢ Ci
uczestnictwo w programie rehabilitacji oddechowej podczas oczekiwania na ptuca dawcy.
Rehabilitacja pulmonologiczna moze pomdc w poprawie zdrowia i zdolnoSci do funkcjono-
wania w Zyciu codziennym przed i po przeszczepie.

W Polsce w ciagu ostatnich lat stale wzrasta liczba chorych poddawanych
przeszczepieniu ptuc badz ptuca. W 2016 roku w trzech osrodkach wykonano
zabieg przeszczepienia ptuc u 35 oséb, a w 2017 roku - u 39. Aktualnie w nastepu-
jacych trzech osrodkach przeprowadzane sq przeszczepienia ptuc:

» Slaskie Centrum Chordb Serca
41-800 Zabrze, ul. Szpitalna 2;

> Specjalistyczny Szpital im. prof. Alfreda Sokotowskiego
70-891 Szczecin, ul. Sokotowskiego 11;

» Klinika Kardiochirurgii i Chirurgii Naczyniowej Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego
80-210 Gdansk , ul. Debinki 7.
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» Rehabilitacja
pulmonologiczna

dr hab. n. med. Dariusz Jastrzebski

Pododdziat Rehabilitacji Pulmonologicznej SPSK Nr 1
Slaskiego Uniwersytetu Medycznego, Zabrze

Rehabilitacja pulmonologiczna jest sposobem leczenia
objawow zwigzanych z idiopatycznym witéknieniem pfuc,
ktorej skuteczno$¢ zostata udowodniona podobnie jak
leczenia antyfibrotycznego czy przeszczepienia ptuc. Na
rehabilitacje pulmonologiczng sktadaja sie gtownie
¢wiczenia fizyczne oraz edukacja pacjenta w zakresie
problemdw zwigzanych z chorobg i sposobéw radzenia
sobie z nimi. W ramach rehabilitacji pulmonologicznej
otrzymasz takze pomoc psychologa, specjalisty od zywie-
nia i pracownika socjalnego, a wiec wszystkich tych,
ktérych dziatania moga poprawic¢ jako$¢ Twojego zycia.

Rehabilitacja pulmonologiczna jest dla wszystkich chorych z przewlektymi choro-
bami ptuc, u ktérych objawy takie jak dusznos$¢ i zmeczenie ograniczaja aktywnosé
Zyciowa i wplywaja na zycie codzienne. Moze by¢ stosowana na kazdym etapie
choroby, niezaleznie od przyjmowanych lekdéw, leczenia tlenem czy nawet wenty-
lacji mechanicznej.

W Polsce z rehabilitacji pulmonologicznej korzysta sie gtéwnie w warunkach szpitalnych,
w przygotowanych do tego oddziatach. Sg to najczesciej trzytygodniowe turnusy, w trakcie
ktérych nauczysz sig ¢wiczen, ktdre utatwig Ci radzenie sobie z chorobg oraz przyczynia sie
do poprawy jako$ci zycia, spowodujg zmniejszenie dusznosci i poprawe ogolnej kondyciji.
Wazne jest, by$ po zakonczeniu turnusu rehabilitacyjnego kontynuowat ¢wiczenia w domu.
Dzieki temu zwiekszy sie bardzo skuteczno$¢ rehabilitacji, a jej pozytywne efekty nie zanik-
ng. Tym bardziej ze okres oczekiwania na rehabilitacje pulmonologiczng w warunkach
szpitalnych jest dfugi i siega nierzadko kilku lat. Niemniej jednak zawsze warto spytac swoje-
go lekarza o mozliwo$¢ skorzystania z tej formy leczenia, bowiem korzySci z rehabilitacji
pulmonologicznej s3 udowodnione i stosuije sie jg coraz powszechniej u chorych z widknie-
niem ptuc.



W skrécie mozna powiedzie¢, ze rehabilitacja pulmonologiczna sprawi, ze poczujesz sie
lepiej i bedziesz mégt wykonywaé te czynnosci, ktére do tej pory sprawiaty Ci trudno$é.

Badania naukowe udowodnity, ze u pacjentéw z chorobami ptuc przynosi ona nastepujace
efekty:

P> zmniejsza duszno$c¢ i zmeczenie,

> zmniejsza zapotrzebowanie na pomoc medyczng i ogranicza liczbe pobytéw w szpitalu,
> poprawia jako$¢ zycia,

> wptywa korzystnie na zdrowie psychiczne,

» umozliwia niektérym chorym powrdt do pracy,

P> zwigksza mozliwos¢ wykonywania codziennych czynno$ci zyciowych takich

jak zakupy, sprzatanie, praca w ogrodzie itp.,

poprawia wydolno$c¢ fizyczna,

zwieksza wiedze o chorobie i mozliwo$ciach radzenia sobie z problemami
zdrowotnymi,

zwieksza site fizyczna,

zmniejsza czesto$¢ infekcji,

daje mozliwos¢ kontaktu i wymiany doswiadczen z innymi chorymi,

ktdrzy majg podobne problemy zdrowotne.
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Program rehabilitacji pulmonologicznej mozesz realizowa¢ w szpitalu, na specjal-
nych oddziatach rehabilitacji, albo ambulatoryjnie, dojezdzajac z domu do osrod-
kow rehabilitacyjnych. Mozesz takze skorzysta¢ z programu rehabilitacji w swoim
domu, pod kontrola specjalisty rehabilitacji lub specjalisty choréb pluc, przy
pomocy przeszkolonego fizjoterapeuty.

Poniewaz gtéwng czes$¢ programu rehabilitacji pulmonologicznej stanowig ¢wiczenia fizycz-
ne, przed rozpoczeciem rehabilitacji koniecznie wykonaj badanie lekarskie, w czasie
ktdrego lekarz okresli wskazania i ograniczenia do ¢wiczen oraz wykona podstawowe testy.
Wyznacza one intensywno$¢ przypisanego Ci programu, po to, by byt bezpieczny i przynidst
Ci jak najwieksze korzysci. W niektorych przypadkach lekarz moze zaproponowac¢ korzysta-
nie z suplementacji tlenem w trakcie wysitku fizycznego.
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Przyktadowy program rehabilitacji pulmonologicznej obejmuije:

Przed rozpoczeciem kazdego rodzaju treningu niezwykle istotna jest rozgrzewka. Dzieki nigj trening
bedzie bezpieczny i bardziej efektywny. Rozgrzewke mogq stanowic proste ¢wiczenia gimnastycz-
ne wzbogacone na przykiad o ¢wiczenia miesni oddechowych oraz éwiczenia rozciggajace.

Niestety, jesli cwiczenia nie sg kontynuowane, efekty rehabilitacji pulmonologicznej zanikajg
po kilku tygodniach. Dlatego bardzo wazne jest, bys regularne powtarzat je w domu. Eduka-
cja pacjenta, bedaca istotnym elementem rehabilitacji, ma za zadanie migdzy innymi
zwrdci¢ Twoja uwage na ten problem i zacheci¢ Cie do zmiany stylu zycia na bardziej aktyw-
ny. Wazne sg spacery, przebywanie na Swiezym powietrzu, aktywne spedzanie czasu
w gronie przyjaciot. Dzieki rehabilitacji pulmonologicznej wielu chorych z widknieniem ptuc
powraca do swoich zainteresowan, hobby lub nawet pracy zawodowe;.
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Przykltadowe ¢wiczenia wykonywane na Pododdziale Rehabilitacji
Pulmonologicznej SPSK Nr 1 Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Zabrzu

> Cze.é(: 1. Cw. oddechowe: torem przeponowym oraz wspomagane ruchami
koniczyn gérnych




> Czeéé 3. Cwiczenia miesni posturalnych
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» Optymalna dieta

mgr inz. Magdalena Krzyzanowska

Dietetyk kliniczny, Pracownia Dietetyki i Leczenia OtytoSci,
Wojskowy Instytut Medycyny Lotniczej w Warszawie

Odzywianie sie jest jedng z podstawowych funkcji zyciowych, niezbedng do zachowania
dobrego stanu zdrowia. Prawidtowa dieta sprzyja profilaktyce wielu choréb oraz opdznia
procesy starzenia sie organizmu. Jednoczes$nie jest to czynnosc, ktérg wykonujesz co dnia,
dlatego tym bardziej nalezy doktadnie sie jej przyjrze¢ i zadbac o jej prawidtowg forme.

Ogdlne zasady zdrowej diety w sposdb graficzny przedstawia piramida zdrowego zywienia
i aktywnosci fizycznej (rycina 1). Pozwala ona w prosty sposéb zaprezentowa¢ odpowiednig
proporcje roznych grup produktéw spozywczych, ktdre powinny znalez¢é sie na Twoim
talerzu. Im wyzsze pietro, tym iloS¢ i czestotliwos¢ spozycia danego produktu powinna by¢
mniejsza. Dodatkowo w kazdej z grup zywnosci nalezy uwzgledni¢ odpowiednig obrobke,
sposob rozdrobnienia czy przetworzenia produktu w oparciu o Twéj aktualny stan zdrowia
i upodobania kulinarne. Zwrdé uwage, ze u podstawy piramidy znajduje sie ruch, ktory jest
niezwykle wazny w przebiegu rozwoju choroby IPE
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»  Zmiany w sposobie odzywiania
wynikajace z wieku

Wraz z wiekiem tempo Twojego metabolizmu zmniejsza sie, przez co codzienne
zapotrzebowanie energetyczne réwniez ulega obnizeniu. W poréwnaniu z 30
rokiem zycia w wieku 50 lat Twoje zapotrzebowanie energetyczne zmniejsza sie do
poziomu 94%, w wieku 60 lat - do 87%, 70 lat - do 79%, a po 70 roku zycia osiaga
poziom niespetna 70%. W praktyce oznacza to, ze np. w wieku 65 lat powiniene$
jes¢ o ok. 350 kcal mniej niz w wieku 30 lat (zaktadajac, ze Twoja waga byta w tym
okresie zycia prawidtowa i prowadzites siedzacy tryb zycia).

Poziom Twojej catkowitej przemiany materii (CPM), czyli taka ilo$¢ kalorii, jaka powinienes$
codziennie zje$¢, aby zaspokoi¢ podstawowe funkcje zyciowe organizmu oraz mie¢ site na
umiarkowang aktywno$c¢ fizyczng (np. spacery, zakupy, gotowanie, czytanie, rozmowa itp.),
jest kwestig indywidualng i powinna by¢ wyliczona przez dietetyka lub lekarza. Na tej
podstawie mozna racjonalnie zaplanowa¢ odpowiedni poziom spozycia makrosktadnikéw
(biatko, ttuszcz, weglowodany), ktére sg odpowiedzialne za prawidtowy przebieg wielu
procesow zyciowych. Proces starzenia sig organizmu oraz wspotwystepowanie przewlektych
chordob prowadzg do zaburzeri wehtaniania na poziomie jelit.

Najczestszymi niedoborami mikro- i makrosktadnikow sa deficyty wapnia, fosforu,
magnezu, potasu oraz witamin: D, C, A, B i E. Dodatkowo wystepujacy u kobiet
okres pomenopauzalny zmniejsza przyswajalnos¢ wapnia z diety o ok. 10%.
Bardzo czestym problemem, ktory dotyka pacjentéow w tym okresie zycia, jest stan
niedozywienia organizmu. W$rod osob po 60 roku zycia mieszkajagcych w domach
rodzinnych odsetek ten wynosi 2 -32%, natomiast wsrdd wymagajacych leczenia wzrasta do
poziomu 30-65%. Przyczyng tak duzej powszechno$ci tego problemu jest brak faknienia,
utrudnione gryzienie, stosowanie niektorych lekéw, zaburzenia potykania, trudnoSci
z przygotowywaniem positkéw czy ograniczenia finansowe. Stan niedozywienia dodatkowo
moze si¢ przyczynia¢ do izolacji spotecznej i zaburzen nastroju - mechanizm ten przedsta-
wia rycina 2.
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Niedostarczenie

substancji energetycznych
powoduje, ze metabolizowane
sg biatka migsni

Niemozliwo$é Brak motywacii
zrobienia do przygotowania
zakupdw positkéw

i jedzenia

Depresja — .
Nasilenie wynikajacych

ze starzenia zmian w obrebie
miesni (sarkopenia)
- wigksza utrata w obrebie

: : : konczyn dolnych
Utrudnione Ograniczenie

samodzielne mobilnosci
wyjscie i wzrost ryzyka
z domu upadkéw

Cykl objawowy obejmujacy niedozywienie

Zrédto: R. Krzyminiska-Siemaszko, M. Lewandowicz, K. Wieczorowska-Tobis, Niedozywienie jako wielki zespct geriatryczny,
,Geriatria” 2016, t. 10, s. 179-183.

» W jaki sposdb rozpozna¢ niedozywienie?
Najprostszymi narzedziami umozliwiajacymi diagnoze niedozywienia sa:

1. Wywiad zywieniowy - zebranie przez dietetyka informacji dotyczacych
nawykdw zywieniowych, prowadzenie dzienniczka biezacego spozycia, ktéry pozwala
oceni¢ wartoS¢ odzywczg i energetyczng Twojej dotychczasowej diety.

2. Zwalidowane kwestionariusze stanu odzywienia, np. Nutritional Risk Screening
2002 (NRS 2002), rekomendowane przez Polskie Towarzystwo Zywienia
Pozajelitowego, Dojelitowego i Metabolizmu.

3. Badania antropometryczne:

a. pomiar obwodu ramienia (MAC) - ryzyko niedozywienia pojawia sie,
gdy MAC < 22 cm,

b. pomiar obwodu fydki (CC) - ryzyko niedozywienia pojawia sie,
gdy CC < 31 cm,

C. indeks masy ciata (BMI = masa ciata [kg] / wzrost? [cm])
- ryzyko niedozywienia pojawia sig, gdy BMI < 23 kg/m? didaskalia.
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Istotnym wskaznikiem niedozywienia jest utrata 10% masy ciata w przeciggu
ostatnich 3 miesiecy.

4. Badanie sktadu ciata - precyzyjna analiza sktadu ciata pozwalajgca okresli¢
zawartosc¢ tkanki ttuszczowej, bezttuszczowej masy ciata, wody, mase biatka i mase
mineralng. Dzieki temu badaniu mozna zdiagnozowacé otyto$¢ sarkopeniczna,
czyli zanik bezttuszczowej masy ciata z jednoczesnym nadmiernym rozwojem
tkanki tluszczowe;.

5. Badania biochemiczne - ocena stezenia albumin, transferryny, prealbumin
i catkowitej liczby limfocytow.

» W jaki sposdb zadbaé¢ o swoja diete?

Twoja dieta powinna by¢ przede wszystkim urozmaicona i lekkostrawna. Positki powinienes$
spozywac co 2-4 godziny, a objetosc i konsystencje potraw dostosowaé do swoich mozliwo-
$ci. W przypadku duzych trudnosci z jedzeniem tradycyjnych potraw oraz znacznym niedo-
zywieniem organizmu nalezy rozwazy¢ przyjmowanie wysokoenergetycznych ptynnych
preparatéw odzywczych o zbilansowanym sktadzie i matej objetosci. Mogg one zastgpic¢
positek lub by¢ stosowane miedzy positkami jako preparat podnoszacy wartoS¢ odzywczg
Twojej obecnej diety. Niezwykle wazne jest, aby positki spozywac bez pospiechu, dla lepsze-
go ich rozdrobnienia i strawno$ci. Przed positkiem nie pij kompotow ani sokdw, bo z pewno-
$cig nie zjesz wtedy cafej przygotowanej porcji, a dodatkowo Twoj apetyt bedzie znacznie
stabszy przez wzrost poziomu glukozy we krwi. Jesli czesto odczuwasz brak faknienia, warto
przed jedzeniem dobrze przewietrzy¢ pomieszczenie, w ktérym usigdziesz do stotu. Pomoc-
ne moze by¢ takze zrezygnowanie z samodzielnego przygotowywania gtéwnych positkdw,
szczegdlnie tych podawanych na ciepfo. Sam zapach podgrzewanego jedzenia moze
wplyngé na zmniejszenie ochoty na spozycie positku i nasili¢ mdtosci.

Niezwykle wazne w doborze odpowiednich produktow w diecie jest jak najczest-
sze sieganie po produkty o wysokiej gestosci odzywczej. Cechuja sie one wysoka
zawartoscia skladnikow odzywczych przy niewielkiej energetycznosci. Jest to
szczegOllnie wazne dla Twojego organizmu, ktéry wymaga znacznie wyzszej
podazy wielu sktadnikéw mineralnych i witamin. Produktami o wysokiej gestosci
odzywczej sa m.in.: jarmuz, kapusta pekinska, brokul, brukselka, kalafior, szpinak,
cukinia, baklazan, seler (korzen) i cykoria.
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Ogolna podaz biatka w diecie powinna byé zindywidualizowana i utrzymywa¢ sie
na poziomie 15-20% calodziennej energii. Zwigkszone zapotrzebowanie wynika ze
zwiekszonego katabolizmu organizmu, stopniowej utraty masy miesniowej i sity miesni.
Dlatego biatko powiniene$ spozywa¢ przynajmniej w trzech gtdwnych positkach, tzn. na
$niadanie, obiad i kolacje. Bardzo dobrymi Zrodtami tego makroskfadnika w Twojej diecie
beda: niskottuszczowy naturalny nabiat, drob bez skdry, chuda wotowina, jaja, ryb oraz
nasiona ro$lin straczkowych. Jesli wystepuje u Ciebie uczucie petnosci, wzdecia czy biegun-
ki - unikaj tych ostatnich. Niedocenianym Zrédtem biatka i nienasyconych kwasow ttuszczo-
wych jest masto orzechowe, ktérym mozesz zastgpi¢ margaryne, masto lub dodawaé je
do owsianki badz jogurtu.

llos¢ tluszczu w Twojej diecie powinna stanowi¢ 20-30% catodziennej energii.
Bardzo wazne jest ograniczanie spozycia ttuszczéw nasyconych i izomeréw kwasow trans,
ktérych Zrodtem sg: produkty pochodzenia zwierzecego, olej palmowy, kokosowy, wyroby
cukiernicze, chipsy, margaryny. Zwigzki te sg szczegolnie grozne dla Twojego zdrowia,
poniewaz podnoszg ryzyko choréb sercowo-naczyniowych i choréb nowotworowych.
W diecie nie powinno za to zabrakna¢ ttuszczow nienasyconych, ktdére wykazujg dziatanie
protekcyjne dla uktadu krazenia oraz korzystnie wptywajg na prace uktadu nerwowego.
Warto w kuchni stosowac olej Iniany lub rzepakowy, spozywac ryby morskie, orzechy oraz
nasiona Inu, pestki stonecznika i dyni. W przypadku problemdéw z gryzieniem orzechy
i nasiona mozesz mieli¢, przechowywac je w lodéwce i spozy¢ w ciggu trzech dni.

llos¢é weglowodanéw w Twojej diecie powinna stanowi¢ przynajmniej 50%
calodziennej energii, ale nie wiecej niz 70%. Przewaza¢ powinny weglowodany zlozone
(kasze, pieczywo, makarony petnoziarniste, warzywa) nad weglowodanami prostymi (stodycze,
owoce). W kazdym z positkdw, ktory spozywasz w ciggu dnia, powinienes zjeS¢ produkt weglo-
wodanowy, stanowigcy podstawowe Zrodto energii dla pracy Twojego mdzgu i miesni. Jesli
uskarzasz sie na wzdecia czy biegunki, zrezygnuj z kasz gruboziarnistych (jak kasza gryczana
czy peczak), razowego pieczywa czy surowych warzyw, a podaz bfonnika ogranicz o potowe,
czyli do poziomu 10 g dziennie. Te produkty mogg réwniez potegowac uczucie peinosci.

Jesli czesto towarzysza Ci mdtosci lub uczucie przepeinienia, postaraj sie¢ zmniej-
szy¢ wielkosé porcji kazdego positku, jednoczesnie zwiekszajac ich liczbe w ciagu
dnia, aby nie doprowadza¢ do deficytow energetycznych, ktére beda pogiebiac¢
stan niedozywienia organizmu. Unikaj ostrych przypraw, ktére dodatkowo draznia
Twaj zotadek. W ciagu dnia warto pi¢ napary ze Swiezego imbiru lub herbaty zioto-
we, jak melisa, rumianek, szalwia, mieta. Potozenie na chwile n6g powyzej pozio-
mu gtowy rédwniez moze pomadc w zwalczeniu nudnosci.
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Ze wzgledu na czesto wystepujace deficyty wapnia, fosforu, magnezu, potasu, witamin: C, A,
B (poza witaming B1 i PP) oraz E nie zapomnij w swojej diecie o produktach, ktdre sg ich
naturalnymi Zrédtami:
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» Pomoc psychologiczna

mgr Anna Siemion

» Diagnozai co dalej?

Pierwszy etap choroby, jeszcze przed postawieniem
diagnozy, zwykle wigze sig z licznymi wizytami
u roznych specjalistow. W Twojej gtowie moze
pojawi¢ sie wiele pytan: co sie dzieje z moim
zdrowiem? jak bedzie wygladato moje dalsze zycie?
jakie ograniczenia mnie czekaja? jak sobie z tym
wszystkim poradze? Etap ten charakteryzuje sie
zadaniowoscig polegajacg na skoncentrowaniu sit
w kierunku otrzymania prawidiowej diagnozy.
Mozesz toczy¢ wewnetrzng walke pomiedzy checig
ustyszenia odpowiedzi na pytanie, co z Twoim
zdrowiem, a buntem przed powazng diagnoza.

Gdy ustyszysz od lekarza te trzy stowa: ,idiopatyczne widknienie ptuc”, niezaleznie od tego,
ile informacji otrzymasz podczas wizyty i w jaki sposob zostang przekazane, i tak bedziesz
mie¢ wewnetrzng potrzebe przewertowania wszystkich mozliwych Zrédet w celu otrzymania
jak najwiekszej ilosci informacji o tej chorobie. Pamigtaj, aby zebrang wiedze na temat
choroby skonsultowa¢ z lekarzem! To naturalne, ze w takiej sytuacji towarzysza Ci rézne
stany emocjonalne. Nie zaprzeczaj im, pozwdl sobie na tzy, zto$¢, zal, bezradno$¢. Zapewne
bedziesz dgzy¢ do uzyskania odpowiedzi na pytanie: dlaczego tak powaznie zachorowatem?
za co mnie to spotkato? Nie obwiniaj sie, w sytuacji zdiagnozowanej choroby przewlektej nie
ma to znaczenia, kim sie jest ani co robito sie w zyciu. Zachorowa¢ moze kazdy.

Spokojnie rozejrzyj sie dookota i sprobuj zauwazy¢, jakimi zasobami dysponujesz. Rodzina,
bliscy znajomi, pasje, zainteresowania. Jakie jeszcze czynniki sprawiaja, ze czujesz w zyciu
site, bezpieczenstwo i spokdj? Wymien je. Teraz zastandw sie, ile energii w ciggu dnia tracisz
na zamartwianie sie. By¢ moze warto przekierowac jg na zasoby, ktore wymienites.
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Etap przystosowania do choroby wydaje sie najtrudniejszy do osiggniecia, ale jest konieczny,
by méc $wiadomie na nig spojrze¢. By¢ moze bedziesz potrzebowaé okreslic znaczenie
swojej choroby. Kazdy z nas pragnie czu¢ sprawczos¢ oraz mie¢ wptyw na swoj los
i funkcjonowanie. Zazwyczaj dgzymy do poczucia kontroli nad zyciem i wiasnym ciatem.

Gdy zapadte$ na przewlekig chorobe, zapewne zaczate$ mysle¢ nad tematem $miertelnosci.
Tymczasem kazdego dnia funkcjonujemy raczej z poczuciem, ze jesteSmy nieSmiertelni,
odwlekajac temat $mierci. Wydaje nam sie, ze na wszystko mamy czas, a choroby nas nie
dotycza. Takie myslenie zyczeniowe umozliwia nam zwykle trwanie w poczuciu bezpieczen-
stwa i spokoju.

Kazdy z nas, bedac indywidualng jednostka, z wyjatkowymi dla siebie do$wiadczeniami
zyciowymi, na swoj wtasny sposéb przyjmie informacje o chorobie. By¢ moze potraktujesz jg
zadaniowo, tym samym koncentrujgc sie na rzeczach, na ktore masz wptyw, oraz czynno-
$ciach, ktére moga wspomaoc Twoje codzienne funkcjonowanie. Moze tez okazac sie, ze na
poczatku bedziesz zaprzecza¢ ustyszanym informacjom. Spokojnie, to normalne, takie
dziatanie wynika z licznych mechanizméw obronnych - metod radzenia sobie Twojej psychi-
ki z tak trudng i stresujacg informacja.

To naturalne, Ze zaraz po ustyszeniu diagnozy do$wiadczasz réznego rodzaju emocje oraz
odczucia ptynace z Twojego ciafa. Taka silna reakcja Twojego organizmu moze utrzymywac
sie nawet przez kilka tygodni. Moze wydawac Ci sie, ze Twoje ciato nie nalezy do Ciebie,
a otaczajacy Cie Swiat jest obcy i odlegty. Mozesz mie¢ potrzebe wycofania sie na jaki$ czas.
Naprzemiennie bedg pojawiac sie lek, ztoS¢, rozpacz oraz pobudzenie.

»  Zaburzenia depresyjne i napady paniki
— po czym je poznac i jak sobie z nimi radzi¢?

Zapewne bardzo dobrze potrafisz zaobserwowac u siebie objawy zwigzane z IPE Wazne jest
rowniez to, aby$ monitorowat swoje samopoczucie. W sytuacji zachorowania na przewlektg
chorobe naturalne moze okazac sie rozwiniecie sie objawow depresyjnych, leku oraz
napaddw paniki. Jesli uznasz, ze potrzebujesz wsparcia psychologicznego, $miato porozma-
wiaj 0 tym ze swoim lekarzem.
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> Obserwuj swoéj nastréj

Smutek, zto$¢, zniechecenie sa emocjami, ktére jak
kazde inne majg prawo czasami zawtadng¢ naszym
samopoczuciem. Jesli czujesz jednak, ze od kilku
tygodni Twdj nastrgj jest obnizony, nie masz sity wyko-
nywac zadnych czynnosci domowych ani zawodowych,
jestes bezradny, stale smutny, nie interesujg Cie aktyw-
nosci, ktére zawsze sprawiaty Ci radosc, jestes senny,
masz obnizony badz podwyzszony apetyt, a nawet
pojawiajg sie mysli o zakoriczeniu zycia - moze to
oznaczaé, ze zaczynasz cierpie¢ z powodu epizodu
depresyjnego.

Pamietaj, ze samo odczuwanie leku nie oznacza, ze masz depresje. Nadmierne zaniepokoje-
nie, niepokdj, trudno$ci w zrelaksowaniu si¢ oraz zasypianiu, rozdraznienie, trudnosci
z koncentracja mogg oznaczaC zaburzenia lekowe. Typowym objawem dla zaburzen
lekowych sg nawracajace, nagte, rozwijajace sie w ciggu kilkunastu minut ataki bardzo
silnego leku. Ataki paniki pojawiajg sie znienacka, ponadto mozesz odczuwac przyspieszong
czynno$¢ serca, bol w klatce piersiowej, duszno$¢ i zawroty gtowy.

> Pomoz sobie

Poza wizyta u lekarza mozesz postarac sie wprowadzi¢ do swojego zycia czynno$ci zmierza-
jace do osiggniecia przez Ciebie spokoju. Mozesz sprébowac licznych technik relaksacyj-
nych badZ medytacji. Postaraj sie skoncentrowa¢ na swoich pasjach, zastandw sig, co
mdgthys robi¢. Czytanie, spokojne spacery badZz podrézowanie to tylko kilka z licznych
mozliwosci.

> Zakomunikuj, ze potrzebujesz wsparcia

Postaraj sie nie izolowa¢ od bliskich. Kazdy z nas potrzebuje czasami samotnosci, chwili
tylko dla siebie. Zastandw sie jednak, czy te chwile nie stajg sie u Ciebie coraz czestsze. To
naturalne, ze wraz z rozwojem Twojej choroby widzisz coraz wiecej ograniczen. Jest Ci coraz
trudniej oddychac, przez co nie jeste$ w stanie uczestniczy¢ w niektérych przedsiewzie-
ciach. Twoi bliscy na pewno zdajg sobie z tego sprawe. Nie obawiaj sie poprosi¢ ich
0 pomoc. Zaplanujcie spedzenie wspdlnego czasu w taki sposéb, abys$ Ty réwniez mogt
w tym uczestniczyC.
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» Cwiczenia
2 Relaksacja

Jednym ze sposobow na obnizenie napigcia psychicznego jest zastosowanie technik
relaksacyjnych. Podczas ¢wiczenia nalezy pamietac, aby zapewni¢ sobie odpowiednig
przestrzen, w ktdrej bedzie panowata sprzyjajaca atmosfera. Naturalnie, uczac sie na swoich
doswiadczeniach, z kazdym kolejnym ¢wiczeniem bedziesz w stanie osiggna¢ coraz wieksze
obnizenie napigcia.

Zastanow sig, gdzie ostatnio czutes sie dobrze. Przywotaj w mysli miejsce, w ktérym odczu-
wasz rado$¢, spokdj badz swoja site. Zamknij oczy i wyobraz je sobie. Spokojnie rozejrzyj sie
w myslach dookota. By¢ moze Twoj umyst zaprowadzit Cie na plaze albo do lasu. Postaraj sie
wyobrazi¢ sobie jak najwiecej szczegotéw. Pamietaj réwniez o spokojnym, systematycznym
oddychaniu. Skoncentruj catg swojg uwage na wyobrazeniu, postaraj sie przywota¢ specy-
ficzne dzwieki, ktore zawsze styszate§ w tym miejscu. Nastepnie skoncentruj sie na zapachu.
Teraz zauwaz, co zaczynasz czu¢. Spokdj? Rados$é? Site? Skup sie na tym odczuciu.

> Co daje mi site — moje zasoby
Zastanow sie przez chwile, co w zyciu codziennym powoduie, ze ,chce Ci sie chcie¢”. Dzigki
czemu, a moze dzieki komu czujesz wewnetrzng site? Rozpisz schemat i powie$ go np. na

lodéwce albo no$ przy sobie. W gorszych momentach siegnij po niego i przeczytaj na gtos
kilka razy.

Przykiad:

Umiejetnos¢ Chec rozwigzywania
proszenia 0 pomoc trudnosci

Wiara w swoje MOJA SILA Ustalenie realnych

mozliwosci, zdolnoSci celéw do osiggniecia

Nauka na wiasnym
doswiadczeniu,
moja madro$¢ zyciowa

Umiejetno$¢ skorzystania
z pomocy bliskich
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» Jestem bliskim osoby chorujacej na IPF
- jak moge jej pomaoc?

Po pierwsze masz prawo do odczuwania licznych
skrajnych emaocji. Ustyszenie, ze bliska, kochana przez
Ciebie osoba jest przewlekle chora, moze wywotaé
w Tobie rézne reakcje. Tak samo jak chory mozesz
temu poczatkowo zaprzeczac. Pozwol sobie na to przez
jakis$ czas, jednak pamietaj, ze Twojg rolg jest dostar-
czenie bliskiemu sity i oparcia, ktdre jest dla niego
niezbedne do prawidiowego funkcjonowania. Bez
watpienia rola ,opiekuna” wigze sie z odpowiedzialno-
$cig, niejednokrotnie wymagajacg od Ciebie duzych
pokfadow energii. Pamietaj, ze kazdy ,ratownik” musi
dbac¢ o siebie i mimo poczucia odpowiedzialnosci za
bliskg osobe daj sobie czasami prawo do czasu tylko
dla siebie.

»  Po prostu badz
Twdj bliski nie potrzebuje, abys mu radzit, co ma robi¢. Pamigtaj, ze ludzie nie zawsze chce
podpowiedzi czy rad. Czasami wystarczy im Twoja obecnosc¢, wystuchanie i przyjazna dton.

Nie mow, ze wiesz, co chory czuje. Mozesz powiedziec, ze bedziesz starac sie by¢ dla niego
wsparciem.

»  Stuchaj

Ustysz, co mowi do Ciebie chory. Nie zaktadaj odgornie, ze wiesz lepiej, co bedzie dla
niego dobre. Wstuchaj sie w jego potrzeby i oczekiwania.

> Nie zapominaj o jego umiejetnosciach
To, ze Twdj bliski zachorowat, nie oznacza, ze nie nalezy go prosi¢ o jakiekolwiek wsparcie.

Jesli wiesz, ze posiada on umiejetnosci, z ktorych mozesz skorzysta¢, Smiato popro$ go o
pomoc. Dzieki temu pokazesz mu, jak bardzo jest Ci potrzebny.
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> Pamietaj, Twoj bliski jest dorosty

To naturalne, ze wchodzac w role ,opiekuna”, mozesz zaczaC przejawiaC zachowania
kontrolujgce. Pamietaj jednak, ze Twaj bliski nie jest dzieckiem. To, ze jego ciato odmawia
w pewnym stopniu postuszenstwa, nie oznacza, ze zmniejszyt mu sie iloraz inteligencji.
Zamiast kontrolowaé, po prostu spytaj: ,Jak moge Ci pomdc?”.

> Daj bliskiemu przestrzen

Jesli Twdj bliski nie ma ochoty na rozmowe badzZ stuchanie, uszanuj to. Zauwaz jedynie,
z jakg czestotliwoscig pojawia sie 6w brak checi. Gdy stwierdzisz, ze jest to zbyt czeste,
mozesz zacza¢ go motywowac, dodajgc mu tym samym site.

»  Motywuj

Pokazuj Twojemu bliskiemu dodatnie strony codzienno$ci. By¢ moze jest co$, co przestat
dostrzegac. Przypomnij mu o tym, jak wazne jest ciepto, ktdre otrzymuje od otaczajgcych go
ludzi. Troska innych, wspdlny spacer czy nawet zwykte promienie storica moga by¢ powo-
dem, dla ktdrych zaczyna sie znowu ,.chciec”. Postaraj sie pokazac¢ bliskiemu mate cele,
ktére mozecie wspdlnie realizowac.

»  Dbaj o godno$é swojego bliskiego

Wspieraj chorego, tak jak robite$ to dotychczas. Zazwyczaj Twdj bliski nie potrzebuije litosci.
Nie dawaj mu odczué, ze to, co robisz, jest wyjatkowe. Postaraj sie, aby Twoja pomoc byta
czyms§ naturalnym i oczywistym.

»  Nie przerywaj

Jesli Twaj bliski chce rozmawiac o Smierci, musisz tego wystuchac. Nie przerywaj, nawet jesli
nie czujesz sie gotowy na te rozmowe. Postaraj sie ja odby¢. Wystuchaj.

»  Towarzysz

Podczas kontroli lekarskiej mozesz towarzyszy¢ swojemu bliskiemu. Zapisuj to, co ustyszysz
od lekarza, dopytaj o kluczowe informacje. Po jakim$ czasie, gdy emocje zwigzane z wizytg
lekarskg opadna, mozesz swoje notatki i spostrzezenia przekazac bliskiemu.

»  Zadbaj o siebie

Pamietaj rowniez o swoich potrzebach.
Zapewnij sobie czas, w ktorym zregenerujesz sity.
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» Dodatkowe wsparcie dla
chorych na IPF 1 ich bliskich

dr n. med. Katarzyna Lewandowska
Instytut Gruzlicy i Choréb Pluc w Warszawie

CO 0znacza, ze niewiele 0séb o niej styszato, zarow-

no z Twojego otoczenia, jak i wsrdd lekarzy. Ta 3
sytuacja rodzi dodatkowe problemy - by¢ moze o
czesto spotykasz sie z brakiem zrozumienia ._L_.>“

i niewiedzg lekarzy, mozesz by¢ nawet odestany
z drobnymi problemami zdrowotnymi do specjalisty,
gdyz stanowi¢ one bedg zagadke medyczng dla _
lekarzy praktykujagcych w podstawowej opiece f &
zdrowotnej. Trudno Ci bedzie spotka¢ osoby g‘

Idiopatyczne widknienie ptuc jest chorobg rzadka, h :
|

-
F

W

e
z podobnymi dolegliwosciami w Twoim Srodowisku -,

- sam mozesz wzbudza¢ zdziwienie i zaniepokoje- _—
nie. Dlatego na catym Swiecie chorzy tworzg grupy ; >
wsparcia, dzieki ktdrym moga poczu¢ sie czescia ‘gw
spofecznosci 0s6b podobnych do siebie, majacych :’
podobne problemy i mogacych podpowiedzie¢ -~
wyprébowane rozwigzania.

W naszym kraju od 2016 roku istnieje Polskie Towarzystwo Wspierania Chorych na
Idiopatyczne Widknienie Pluc - IPF. Jest to organizacja, ktora powstata z inicjatywy
chorych przy wsparciu lekarzy z Instytutu Gruzlicy i Choréb Pluc. Obecnie liczy ok.
70 os6b - sa to pacjenci i cztonkowie ich rodzin, sympatycy i lekarze zajmujacy sie
diagnozowaniem i leczeniem IPF.

Towarzystwo ma na celu pomoc chorym w rozwigzywaniu réznych probleméw zwigzanych
z choroba. Przede wszystkim stara sie edukowac chorych i ich rodziny - co najmniej dwa
razy w roku odbywajg sie spotkania, na ktdrych eksperci od IPF przekazujg swojg wiedze w
przystepny dla chorych sposéb. W trakcie tych spotkan mozna zadawac pytania, nawigzac
osobisty kontakt z ekspertami, ale takze spotka¢ sie z innymi chorymi i wymieni¢ doswiad-
czenia. Oprdcz spotkari naukowych Towarzystwo organizuje tez pikniki (raz w roku, we
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wrzesniu, w trakcie Tygodnia IPF obchodzonego na catym Swiecie) oraz koncerty charytatywne.
Spotkania te pozwalajg na nawigzanie blizszych kontaktow towarzyskich i spedzenie czasu
w mitej i nieskrepowanej atmosferze.

Swojg dziatalno$¢ edukacyjng Towarzystwo realizuje réwniez poprzez infolinie telefoniczng (725
45 55 65) - telefon odbiera lekarz majgcy doswiadczenie w diagnozowaniu i leczeniu IPF, a wiec
dzwonigc tam, masz szansg zapyta¢ o nurtujace Cie problemy zwigzane z choroba. Na stronie
internetowej Towarzystwa (www.ipf.org.pl) z kolei znajdziesz rézne przydatne informacje, a takze
linki do innych stron z wiarygodnymi i sprawdzonymi wiadomosciami o IPE Na stronie znajduje
sie tez lista o$rodkow zajmujgcych sie leczeniem w ramach programu terapeutycznego.
Mozesz pobrac deklaracje czZtonkowska, a takze wniosek o przydzielenie przenosnego koncen-
tratora tlenowego.

Zapewnienie chorym na IPF dostepu do przenosnych koncentratoréw tlenowych jest jednym
z gtéwnych celéw Towarzystwa. Dzieki wspaniatomysinosci wielu darczyricéw - osob prywat-
nych oraz firm - udato sie juz naby¢ osiem koncentratoréw tlenowych, a w planie jest zakup
kolejnych. Osoby, ktére potrzebujg koncentratorow w czasie wysitku, muszg je obecnie
kupowa¢ lub wypozycza¢ na wiasny koszt. Cztonkowie Towarzystwa moga wystapic
z wnioskiem o przydzielenie takiego koncentratora za niewielkg opfata, konieczng do pokrycia
kosztéw serwisu.

Od niedawna Towarzystwo nawigzato wspétprace z psychologiem, z ktérym mozesz porozu-
mie¢ sie drogg mailowa (anna.siemion@02.pl), a takze z dietetykiem - wskazéwki dietetyczne
znajdziesz na stronie Towarzystwa.

Polskie Towarzystwo wspdétpracuje z podobnymi organizacjami z innych krajéw Europy
w ramach Federacji Organizacji Chorych na IF (EU-IPFF) oraz CIPFAPANET (www.eu-ipff.org,
www.cipfapanet.org). Organizacje te zajmujg sie nagtasnianiem probleméw chorych na IPF
w Parlamencie Europejskim oraz pracujg nad tym, aby chorzy we wszystkich krajach Unii
Europejskiej mieli takie same mozliwosci diagnozowania i leczenia tej ciezkiej choroby. EU-IPFF
realizuje réowniez cele edukacyjne - na 2020 rok zaplanowano pierwszy w Europie kongres dla
chorych na IPF, ich rodzin oraz pracownikéw ochrony zdrowia i urzednikéw decydujacych
0 organizacji opieki zdrowotnej w poszczegdlnych krajach. Dzieki aktywnej dziatalnoSci
Polskiego Towarzystwa Wspierania Chorych na IPF kongres ten odbedzie sie w Warszawie.

Wszystkie osoby pracujace na rzecz Towarzystwa dziatajg charytatywnie. Jest to organizacja
mtoda, rozwijajgca sie i potrzebujgca aktywnych cztonkéw, ktdrzy wspomoga jej dziatania swojg
energig i pomystami. Towarzystwo stara sie wyjS¢ naprzeciw wszelkim potrzebom chorych, ale
potrzebuje tez zaangazowania ze strony cztonkow, dlatego zaprasza wszystkich potrzebujgcych
pomocy i chcacych pomagac do wspétpracy.
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