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\Wprowadzenie

Jak zy¢ z ILD; przewodnik dla pacjentow, ich rodzin i przyjaciot

Opracowalismy broszure informacyjng dotyczaca srodmigzszowej choroby ptuc
(ang. interstitial lung disease, ILD), ktéra ma zapewni¢ kompleksowe wsparcie i
porady dla osob, ktére podejrzewaja, ze moga miec ILD lub zyjg na co dzien ze
zwtoknieniem ptuc, a takze dlaich przyjacioti rodziny.

Zycie z ILD lub podejrzenie ILD moze by¢ przyttaczajgce i trudne2. Broszura, ktora
trzymasz w reku, ma na celu zapewnienie pomocy i wsparcia pacjentkom i pacjentom
w fazie diagnostyki ILD, w poczatkowym okresie po rozpoznaniu tej choroby oraz
osobom troszczacym sie o nich. Na kolejnych stronach przedstawiamy przydatne
informacje na temat kluczowych elementow, takich jak:

* objawy ILD oraz znaczenie ich wczesnej i wtasciwej diagnostyki;

» wiedza na temat kolejnych etapow choroby;

« zadawanie odpowiednich pytan podczas konsultacji medycznych,
ze szczegolnym podkresleniem znaczenia roli pacjenta we wspolnym
podejmowaniu decyzji;

* zrozumienie, na czym polegajg roznice miedzy lekarzami opieki
podstawowej a osrodkami specjalistycznymi;

« zrozumienie kluczowej roli osrodkow specijalistycznych w
diagnozowaniu i leczeniu wtoknienia ptuc;

* wyjasnienie, na czym polegajg badania diagnostyczne, ktére mogag byc
wykonywane w osrodkach specjalistycznych.

* Znaczenie wsparcia organizacji pacjentow w pomocy osobom z ILD. (it %

Broszura informacyjna dotyczaca ILD ma na celu przedstawienie informacji i
wskazowek, ktore pomoga Ci lepiej zrozumiec, na czym polega choroba. Moze to
znaczgco utatwic¢ uzyskanie szybkiego i wtasciwego rozpoznania, a potem - uproscic
dostep do optymalnego leczenia. Naszym celem jest rowniez wsparcie pacjentek i
pacjentow w zwigzku ze ztozonym charakterem proceséw diagnozy i leczenia, jakie
moga by¢ ich udziatem. Chcemy dostarczy¢ Ci informacje i sposoby, ktore utatwig
Ci poruszanie sie po roznych aspektach zycia z wtdknieniem ptuc.

Informacje zawarte w tej broszurze zostaty opracowane wspolnie przez firme
Boehringer Ingelheim i organizacje pacjentow.

Informacje zawarte w tej broszurze zostaty opracowane
wspolnie przez firme Boehringer Ingelheim i organizacje
pacjentow.
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polega ILD i jej diagnostyka

Zycie z niepewnoscig co do stanu zdrowia moze byé trudne, zwtaszcza w przypadku
takich schorzen jak choroba srédmigzszowa ptuc. Ta czes¢ broszury pomoze Ci
zrozumiec, czym jest ILD i rozpoznawac jej objawy, a takze poznac znaczenie szybkiego
rozpoczecia diagnostyki.

Co to jest choroba srodmigzszowa ptuc?

Srédmigzszowa choroba ptuc to pojecie oznaczajace grupe ponad 200 jednostek
chorobowych charakteryzujgcych sie stanem zapalnym i/lub bliznowaceniem ptuc.34
W miare powstawania coraz wiekszej ilosci tkanki bliznowatej ptuca stajg sie
sztywniejsze i tracg elastycznosé. To utrudnia oddychanie, nawet w spoczynku, czyli
nawet wtedy, kiedy nie wykonujesz zadnego wysitku.5” Wiekszos¢ typow ILD prowadzi
do nieodwracalnego uszkodzenia ptuc.®

Czy to moze by¢ ILD? Poznanie objawdw przedmiotowych
(stwierdzanych przez lekarza w badaniu) i podmiotowych
(subiektywnych, odczuwanych przez pacjenta)

Do gtownych objawéw podmiotowych i przedmiotowych ILD naleza:”
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Uczucie zmeczenia

Nalezy pamietac, ze poniewaz objawy ILD nie
zawsze s3 jasne i charakterystyczne, mozna
tatwo przypisac je innym przyczynom, takim jak
palenie tytoniu, starzenie sie lub infekcje uktadu
oddechowego.t Choroba srodmigzszowa ptuc
moze tez dawac wiele takich samych objawow
jak inne, czesciej wystepujgce choroby uktadu
oddechowego, takie jak przewlekta obturacyjna
choroba ptuc (POChP), astma, zapalenie ptuc,
zapalenie oskrzeli, rozedma ptuc i alergie lub
przewlekta niewydolnos¢ serca.? Z tych wzgledow
czesto zdarza sie, ze poczatkowa diagnoza jest
btedna.®
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Przyczyny ILD

Srédmigzszowa choroba ptuc moze sie rozwingé u kazdego.” Chociaz niektére rodzaje
ILD nie majg znanej przyczyny,® wiele czynnikow moze zwiekszac ryzyko jej rozwoju; sa
to na przyktad:

* Choroby autoimmunologiczne lub tkanki tacznej (ang. connective
tissue diseases, CTD), w tym reumatoidalne zapalenie stawow (RZS),
toczen, twardzina uktadowa (skleroderma), mieszane choroby tkanki
tgcznej, zespot Sjogrena i miopatie zapalne310-13

e Choroba ziarniniakowa, np. sarkoidoza?®

* Narazenie na okreslone substancje — drogg wziewng lub inng,
np. azbest, krzemionke, plesnie, grzyby i bakterie®

* Stosowanie niektorych lekow lub terapii, w tym stymulantow,
radioterapii, chemioterapii’

* Palenie tytoniu'4

* ILD w wywiadzie rodzinnym i czynniki genetyczne’*4

Nalezy zdawac¢ sobie sprawe z tego, ze wazny jest czas —
w przypadku podejrzenia ILD nalezy skonsultowac sie z lekarzem

Niestety w wiekszosci przypadkow do uszkodzenia ptuc dochodzi jeszcze zanim
pojawig sie pierwsze objawy.” Dlatego wazne jest, aby natychmiast zgtosic sie
do lekarza w razie wystagpienia pierwszych dolegliwosci lub podejrzenia jakichs
nieprawidtowosci.

Woczesne wykrycie i rozpoznanie choroby ma kluczowe znaczenie.® \W razie wystgpienia
objawow, ktore moga wskazywac na ILD, wazne jest, abys skonsultowata / skonsultowat
sie z lekarzem. \Wczesne rozpoznanie i natychmiastowe podjecie leczenia mogg miec
istotny korzystny wptyw na spowolnienie choroby i jako$¢ Twojego zycia.

Pamietaj aby:

» Dokumentowa¢ swoje objawy: Prowadz szczegotowe zapisy wszystkich
swoich objawow, z okresleniem ich czestosci i stopnia nasilenia.

» Skonsultuj sie ze specjalistg: Popros swojego lekarza rodzinnego o
skierowanie do pulmonologa, ktory moze wykonac okreslone badania
diagnostyczne w celu rozpoznania ILD.

» Dziataj aktywnie: Nie wahaj sie zasiegna¢ drugiej opinii, jesli uznasz,
ze nie zareagowano wtasciwie na Twoje obawy.

Nie czekaj - juz dzis porozmawiaj z lekarzem.



Swiadomosé choroby,
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Swiadomos¢ choroby,

Wyzwania i rozwigzania

NI,

Poczatek zycia z ILD oznacza koniecznos$¢ podjecia przez Ciebie
kilku waznych krokéw, aby zrozumieé, na czym polega ta choroba,
i aby rozpoczac jej wtasciwe leczenie.

Na poczatku czekaja Cie takie badania, jak
zebranie wywiadu chorobowego, badania
czynnosciowe ptuc, badania obrazowe i badania
krwi.t® Ta diagnostyka pomoze lekarzom doktadnie
okreslic, co sie dzieje w Twoim organizmie.

Lekarz podstawowej opieki zdrowotnej moze
skierowac Cie do specjalistow bedacych
ekspertami w dziedzinie ILD.*®

Choroby wtoknieniowe ptuc moga przebiegac
réznie u roznych osob. W zwigzku z tym
kluczowe znaczenie ma monitorowanie Twoich
indywidualnych objawodw, czynnosci ptuc oraz
Twojej reakcji na leczenie.'®> Pomoze to zespotowi
medycznemu podjg¢ decyzje odpowiadajgca
Twoim indywidualnym potrzebom.®

Podczas przechodzenia przez rézne stadia ILD
mozesz sie spotkac z rozmaitymi wyzwaniami.
Pamietaj, nie jeste$ w tym sama / sam —
opiekujacy sie Tobg zespdt medyczny powie Ci
o metodach leczenia, takich jak leki, ktore moga
spowolni¢ postep choroby'® i bedzie wspierac Cie
na kolejnych etapach zycia z choroba.

Lekarze pomoga Ci réwniez przewidziec i leczyé
wszelkie dziatania niepozgdane.'® W razie
obnizenia zawartosci tlenu we krwi moga tez
zaleci¢ stosowanie tlenoterapii.l®

Moga tez zaproponowac Ci przystgpienie do
programow rehabilitacji w celu ztagodzenia
objawow choroby.t®



/L—-'\

13

Y

\

Na kolejnych etapach zycia pacjentek i pacjentow
z ILD wsparcie jest naprawde wazne. Otwarcie
rozmawiaj z opiekujgcym sie Tobg zespotem
medycznym, zadawaj pytania dotyczace
stosowanego leczenia i weryfikuj podczas
konsultacji informacje z r6znych zrédet, w tym

z Internetu, aby upewnic sie, ze sg wtasciwe.

W ramach grup wsparcia, np. organizacji
pacjentow lub fundaciji dziatajgcych narzecz
pacjentow nawigzuj kontakty z innymi chorymi,
ktorzy maja doswiadczenia podobne do Twoich.
Nie zapomnij tez o tym, aby pomoc swojej rodzinie
i przyjaciotom zrozumie¢, przez co przechodzisz.
Pamietaj, nie jeste$ sama / sam.

Na kolejnych etapach zycia z chorobg dobrze

jest jg rozumie¢, aby stawia¢ czota wyzwaniom

i podejmowac wtasciwe rozwigzania. Bardzo
wazne s rowniez dla Ciebie regularne kontrole
lekarskie oraz wprowadzenie zmian Twojego stylu
zycia, takich jak optymalizacja diety i regularna
aktywnosc¢ fizyczna.16-7

Majac u swojego boku opiekujgcy sie Tobg zespot
medyczny znajdziesz sie na drodze do zycia jak
najbardziej zblizonego do normalnosci.



Zadawanie wtasciwych pytan podczas
o Konsultacji medycznych







16

Zadawanie wtasciwych pytan podczas
konsultacji medycznych

Niezaleznie od tego, czy dopiero podejrzewasz, ze rozwineta sie u Ciebie choroba
srodmigzszowa ptuc, czy zyjesz juz z tg chorobg, aktywne podejscie do wtasnego
stanu zdrowia moze miec istotne znaczenie. W zadawaniu lekarzowi wtasciwych pytan
nie chodzi o samo poszukiwanie informacji; chodzi tu rowniez o wzmocnienie siebie i
bycie sSwiadomym pacjentem biorgcym aktywny udziat w procesie opieki nad wtasnym
zdrowiem.

Zadajac lekarzowi trafne pytania, mozesz miec¢ aktywna role w postawieniu
prawidtowej diagnozy i uzyskaniu szybszego dostepu do odpowiednich dla Ciebie
opcji leczenia.

Nawet jesli choroba zostata juz u Ciebie rozpoznana, aktywne uczestniczenie w
rozmowach z lekarzem moze pomoc Ci dowiedziec sie wiecej o potencjalnych
powiktaniach, opcjach leczenia ILD i radzenia sobie z objawami. Jednoczesnie moze
poszerzy¢ Twojg wiedze na temat choroby.
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Oto lista pytan, ktore pomogaq Ci jak najlepiej przygotowac sie do
rozmowy z lekarzem:

W przypadku podejrzenia u siebie ILD:

W

Czy istniejg jakies badania diagnostyczne,
ktoére moga zosta¢ u mnie wykonane, aby
potwierdzi¢ lub wykluczyc

rozpoznanie ILD?

Czy sg specjalisci lub osrodki
specijalistyczne, do ktorych mozna mnie
skierowac, aby wyjasni¢ moje obawy?

Czy istniejg jakies konkretne objawy
charakterystyczne dla ILD, na ktore
powinnam/powinienem zwroci¢ uwage?
Czy istniejg jakies objawy, ktore moga
wygladac nieco inaczeju osoby z ILD niz
w przypadku innych chordb ptuc?

Czy sg jakies konkretne objawy, na ktore
powinnam/powinienem zwrdécic uwage,
aby moc powiedziec¢ lekarzowi o ich
nasilaniu sie?

Jak szybko powinnam/powinienem
zgtosic sie do Pani/Pana na ponowng

wizyte, jesli objawy nie ustgpig lub

jesli sie nasilg?

Jesli rozpoznano u Ciebie ILD:

Jakie sg potencjalne powiktania lub
zagrozenia zwigzane z mojg choroba?

Jakie sg objawy, ktére moga swiadczyc

0 pogorszeniu mojego stanu i kiedy
powinnam/powinienem pilnie zgtosic

sie do lekarza?

Czy moj stan/choroba bedzie postepowac i
czego moge sie spodziewacé w przysztosci?

Jakie sg dostepne mozliwosci leczenia
mojej choroby i jakie mogg wystagpic
Zwigzane z nimi dziatania niepozgdane?

Co moge zrobi¢, aby ztagodzi¢ kaszel/
dusznosc¢/uczucie zmeczenia lub inne
objawy?

Czy w celu lepszego opanowania

mojej choroby powinnam/powinienem
wprowadzic jakies szczegdlne zmiany
mojego stylu zycia lub unikac jakichs
czynnosci?

W jaki sposob bedzie monitorowana moja
choroba srodmigzszowa ptuc i jakie
badania laboratoryjne lub obrazowe beda
wykonywane?

Jakie sg mozliwosci wsparcia
psychologicznego i gdzie moge je
uzyskac?

Czy istnieja grupy wsparcia lub materiaty
edukacyjne dla osob z ILD, ktére Pani/Pan
moze polecic?

Jak moge wyjasni¢ rodzinie i przyjaciotom,
na czym polega moja choroba?

Czy moze mi Pani/Pan udzieli¢ informacji
o programach rehabilitacji
pulmonologicznej, ktore mogtyby

mi pomoc?

Czy sg prowadzone obecnie jakies
badania kliniczne lub badania naukowe,
do ktérych moge zostac
zakwalifikowana/-y?



Zrozumienie roznicy miedzy lekarzami
o Podstawowej opieki zdrowotneja
osrodkami specjalistycznymi
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Zrozumienie roznicy miedzy lekarzami
podstawowej opieki zdrowotnej a
osrodkami specjalistycznymi

Zrozumienie, na czym polega roznica miedzy lekarzami kierujgcymi pacjentki i
pacjentow do osrodkow specjalistycznych a osrodkami specjalistycznymi jest
wazne, poniewaz pozwoli Ci skuteczniej radzi¢ sobie z potrzebami dotyczgcymi
Twojego zdrowia.

Lekarze podstawowej opieki zdrowotnej sa dla Ciebie punktem wyjscia w
leczeniu, dajgc ogolne wskazéwki. Specjalistyczne osrodki natomiast dysponuja
zaawansowanymi zasobami i specjalistyczng wiedzg, ktore pozwalajg na leczenie
skomplikowanych schorzen. Wiedza ta pomoze Ci uzyskac odpowiednia opieke
medyczng dostosowang do Twoich potrzeb.




Lekarze podstawowej opieki zdrowotnej:

Lekarze podstawowej opieki zdrowotnej kierujgcy do osrodkdw specjalistycznych
sg czesto pierwszym punktem kontaktowym. Ci lekarze moga niekiedy
konsultowac sie z innymi pracownikami opieki zdrowotnej, aby postawic
potencjalng diagnoze. Sg to zazwyczaj pierwsi lekarze, do ktérych sie udajesz,
gdy zauwazysz, ze z Twoim zdrowiem co$ moze by¢ nie tak.'® Sprawdza Twoje
objawy, wykonajag podstawowe badania i jesli beda podejrzewac srodmigzszowa
chorobe ptuc (ILD), prawdopodobnie skierujg Cie do specjalistycznego osrodka
na doktadniejszg diagnostyke.

Osrodki specjalistyczne:

Osrodki specjalistyczne to placowki zatrudniajgce ekspertow zajmujgcych sie ILD.

Maja oni rozlegtg wiedze na temat tego rodzaju chordb ptuc. Ich gtowne zadanie
to zrozumienie, co sie dzieje w Twoich ptucach i zaplanowanie najlepszego
sposobu, aby Ci poméc. Dla doktadnego zdiagnozowania i monitorowania ILD
osrodki te wykonujg zazwyczaj badania diagnostyczne i procedury, takie jak
badania laboratoryjne krwi, badania czynnosciowe ptuc, w tym spirometrig i
badanie pojemnosci dyfuzyjnej lub badania oksymetryczne, jak rowniez badania
obrazowe, w tym tomografie komputerowa wysokiej rozdzielczosci (ang. high-
resolution computed tomography, HRCT). Klasyczne zdjecie rentgenowskie nie
jest wystarczajgce w celu doktadnego rozpoznania i monitorowania ILD.1920

Wspotpraca:

Najlepiej jest, jesli lekarze podstawowej opieki zdrowotnej i osrodki
specjalistyczne wspotpracuja ze soba.!® Lekarz opieki podstawowej
rozpoczyna proces, dostrzegajac mozliwe objawy ILD i zlecajac pacjentowi
podstawowe badania kontrolne. Nastepnie kieruje pacjenta do osrodka
specjalistycznego.t®2* W takim osrodku zespot specjalistow wykorzystuje
zaawansowane badania, aby postawi¢ szczego6tows diagnoze i zaplanowac
najlepsze leczenie.

Dlaczego jest to istotne:

Znajomosc tych roznic jest wazna, poniewaz pomoze Ci uzyskac odpowiednia
opieke we wtasciwym czasie. Lekarze podstawowej opieki zdrowotnej, ktérzy
wystawiajg skierowania do specjalistow, uruchamiajg proces
diagnostyczno-leczniczy, a osrodki specjalistyczne angazujg ekspertow, aby
ustali¢ szczegoty Twojego stanu zdrowia.

Ostatecznie zrozumienie roli lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej i osrodkow
specjalistycznych sprawi, ze bedziesz na najlepszej drodze do postawienia
wtasciwej diagnozy i opracowania planu leczenia ILD, dostosowanego do Twoich
indywidualnych potrzeb.

(te)
(4
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Kluczowa rola osrodkéw specjalistycznych
e W diagnozowaniu i leczeniu wtdknienia ptuc







Kluczowa rola osrodkow specijalistycznych
w diagnozowaniu i leczeniu wtdknienia ptuc

Zrozumienie znaczenia roli osrodkow specjalistycznych w leczeniu wtdknienia ptuc
pozwoli Ci znalez¢ droge do wtasciwego leczenia Twojej choroby.

Dlaczego osrodki specjalistyczne majg kluczowe znaczenie:

Wiedza specjalistyczna: \W osrodkach tych
pracuja lekarze wyspecjalizowan w leczeniu
chordb srodmigzszowych i wtdknienia ptuc,
co umozliwia postawienie trafnej diagnozy

i opracowanie planu leczenia.

Zaawansowane badania diagnostyczne:
Osrodki specjalistyczne przeprowadzajg
zaawansowane badania, takie jak tomografia
komputerowa wysokiej rozdzielczosci i
okreslone badania krwi, ktore dostarczajg
informaciji na temat stanu zdrowia pacjenta.??

Spersonalizowane plany: Po postawieniu
rozpoznania osrodki te wspélnie z pacjentem
opracowuja spersonalizowany plan leczenia
majacy na celu spowolnienie rozwoju choroby i
leczenie objawow w celu poprawy jakosci zycia
pacjenta.?>24

State monitorowanie: Osrodki specjalistyczne
rowniez uwaznie monitoruja stan zdrowia pacjenta,
dostosowujac w razie potrzeby plan leczenia.

W ten sposob moga zapewnic jak najlepszg opieke
na kazdym etapie choroby.?®




Czego mozesz sie spodziewac w osrodku specjalistycznym?

Dedykowane zespoty prowadzace pacjentow z
ILD: Os$rodek dysponuje fachowym personelem
medycznym z doswiadczeniem w leczeniu
choroby srodmigzszowej ptuc.?®

Doswiadczenie: Aby osrodek mogt byc
zakwalifikowany jako specjalistyczny, musi mie¢
doswiadczenie w wykonywaniu okreslonych
procedur medycznych.?

Zaawansowane narzedzia: Osrodek ma dostep
do zaawansowanych narzedzi diagnostycznych
umozliwiajgcych przeprowadzenie doktadnych

badan.

Dostep do leczenia: Osrodek zapewnia dostep
do leczenia antyfibrotycznego
(przeciwwtdknieniowego) i immunosupresyjnego,
aby leczy¢ pacjentkii pacjentéw z chorobami
srédmigzszowymi i wtoknieniem ptuc.?*

Kompleksowa opieka: Osrodek specjalistyczny
czesto stosuje holistyczne podejscie do terapii,
odpowiadajac na ztozone i wieloaspektowe
potrzeby pacjentow z ILD i wdraza
spersonalizowang strategie leczenia.?*

Podejscie wielodyscyplinarne: W osrodkach
tych czesto pracuje zespot specjalistow, w

tym pulmonolodzy, reumatolodzy, radiolodzy,
patomorfolodzy i inni eksperci, ktorzy
wspotpracujg ze sobg, aby zapewnic pacjentom
kompleksowa opieke.

Dostep do badan klinicznych: Osrodki
specjalistyczne czesto biorg udziat w badaniach
naukowych i badaniach klinicznych. Pacjenci moga
mie¢ wtedy okazje wziecia udziatu w badaniach
innowacyjnych metod leczenia lub terapii, ktore
moga poszerzyc¢ wiedze i mozliwosci leczenia
chordéb srodmigzszowych.

Programy edukacyjne dla pacjentow: Niektore
osrodki specjalistyczne oferujg programy
edukacyjne, ktore umozliwiajg pacjentom
zdobycie wiedzy na temat ich choroby. Moga to
by¢ warsztaty, seminaria, ulotki i broszury, ktore
pomoga pacjentom lepiej zrozumie¢, na czym
polega ILD.

Ustugi wsparcia dla pacjentow: Osrodki
specjalistyczne moga tez prowadzi¢ doradztwo

i grupy wsparcia oraz przekazywac materiaty
edukacyjne dla pacjentow i ich rodzin. Dziatania
te przyczyniaja sie do poprawy jakosci zycia osob,
ktére chorujg na ILD.

Zrozumienie kluczowej roli
osrodkow specjalistycznych
wzmochi Cie na kolejnych
etapach leczenia ILD.
Skonsultuj sie ze swoim
lekarzem specijalistg, aby
poznac te osrodki i uzyskaé
plan skutecznego leczenia ILD.
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Na czym polegajg badania diagnostyczne
wykonywane w osrodkach diagnostycznych

W kolejnych etapach zycia z chorobg srodmigzszows ptuc nalezy mie¢ swiadomos¢
kluczowej roli badan diagnostycznych wykonywanych w osrodkach specjalistycznych.
Badania te dostarczajg cennych informacji na temat Twojej choroby i pomagaja
zespotowi lekarzy w opracowaniu dla Ciebie spersonalizowanej metody leczenia.?”

Dlaczego badania diagnostyczne maja tak istotne znaczenie:

Precyzyjna diagnoza: Okreslone badania diagnostyczne, takie jak tomografia
komputerowa wysokiej rozdzielczosci, niektore badania krwi i badania czynnosciowe
ptuc (w tym spirometria i oksymetria) mogg pomoc w postawieniu precyzyjnego i
doktadnego rozpoznania ILD.282°

Indywidualne plany leczenia: Po rozpoznaniu ILD osrodki specjalistyczne moga
wspolnie z pacjentem opracowac indywidualny plan leczenia tej choroby.?” Poniewaz
nie ma leku, ktory pozwolitby na catkowite wyleczenie ILD, leczenie zazwyczaj
koncentruje sie na spowolnieniu rozwoju choroby, ztagodzeniu jej objawow lub
poprawie jakosci zycia.?8?°

Ciagte monitorowanie: W przypadku ILD prowadzenie regularnej obserwacji ma
kluczowe znaczenie dla sledzenia postepow Twojej choroby. Obejmuje to badania
kontrolne i biezgcg ocene Twoich objawéw i czynnosci ptuc, co umozliwi Twoim
lekarzom indywidualne dostosowanie planu leczenia w razie potrzeby.*°




Badania diagnostyczne, ktdre
mog3 by¢ wykonywane:

Badania TK wysokiej rozdzielczos$ci: Tomografia
komputerowa (TK) jest badaniem obrazowym
wykorzystujagcym promieniowanie rentgenowskie
do uzyskania szczegotowych obrazow kosci i tkanek
miekkich. Pomaga lekarzom w wykrywaniu chorob

i urazow.3! Te szczegotowe badania obrazowe majg
kluczowe znaczenie dla rozpoznania ILD, poniewaz
pozwalajg na uzyskanie kompleksowego obrazu
ptuc i pomagajg w okresleniu rozlegtosci uszkodzen
tych narzaddéw w dalszym przebiegu choroby.?®

Badania laboratoryjne krwi: Okreslone markery
we krwi moga wskazywac na obecnos¢ czynnikow
autoimmunologicznych, tj. zwigzanych z Twoim
uktadem odpornosciowym.?® Badania laboratoryjne
krwi, takie jak gazometria krwi tetniczej, polegajg na
analizie probki krwi pobieranej zazwyczaj z tetnicy
w nadgarstku.3?

Badania czynnosciowe ptuc: Badania te pozwola
ocenic¢ funkcjonowanie Twoich ptuc i mogg pomac
w okresleniu wptywu ILD na zdrowie uktadu
oddechowego.>? Mozesz sie spotkac z nastepujgcymi
rodzajami badan czynnosciowych ptuc:

* Badanie spirometryczne to proste badanie
czynnosciowe ptuc, ktore wykonuje sie w
celu oceny ich pracy. Badanie to polega na
wykonaniu silnego wydechu przez rurke
podtgczong do urzadzenia, ktore mierzy ilosc
powietrza, jakg sg w stanie pomiesci¢ Twoje
ptuca podczas wdechu, oraz szybkosc, z jaka
wydychasz powietrze z ptuc.?®

e Badanie DLCO, czyli badanie zdolnosci
dyfuzyjnej ptuc dla tlenku wegla, pozwala
ocenic, naile skutecznie tlen jest
przenoszony z Twoich ptuc do krwi. Badanie
to moze byc przydatne w diagnostyce
chorob ptuc.®3

* Badanie oksymetryczne mierzy ilos¢ tlenu
obecnego we krwi, zazwyczaj poprzez
umieszczenie matego urzadzenia na jednym
z palcow.?®

Biopsja: W niektorych przypadkach moze zostaé
pobrana nie wielka prébka tkanki z Twojego ptuca w
celu jej doktadnego zbadania, co utatwi postawienie
bardziej precyzyjnej diagnozy.2®
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Czego mozesz sie
spodziewac?

Doktadna ocena: Procedury
diagnostyczne w osrodkach
specjalistycznych obejmuja
doktadng oceng, ktora zapewni
kompleksowe zrozumienie
Twojej choroby.

Wiedza specjalistyczna:
Osrodki specjalistyczne to
placowki zatrudniajgce
ekspertéw zajmujacych sie ILD.
Ich personel medyczny ma
rozlegta, ekspercka wiedze

na temat tych chorob ptuc.
Dysponujg one zaawansowanymi
sposobami pozwalajgcymi na
leczenie nawet
skomplikowanych schorzen.

Jasna komunikacja:
Opiekujacy sie Tobg zespot
lekarski opisze wyniki badan
diagnostycznych w zrozumiaty
dla Ciebie sposodb. Dzieki temu
bedziesz mie¢ doktadniejszg
wiedze na temat Twojego
indywidualnego przypadku
ILD. Z wszelkimi pytaniami lub
watpliwosciami zwracaj sie

do lekarza.

Jesli chodzi o ILD, wazne jest
ciggte monitorowanie choroby

i regularne powtarzanie badan,
poniewaz porownanie kolejnych
wynikow moze wskazywac na
tempo rozwoju choroby.3°

Zrozumienie, na czym polega
proces badan diagnostycznych
w osrodkach specijalistycznych,
stanowi wazny krok dla kazdej
osoby zyjacej z ILD.



Podstawowe aspekty wspierajgcej roli

e Organizaciji pacjentéw w pomocy osobom z ILD
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Podstawowe aspekty wspierajgcej
roli organizacji pacjentéw w pomocy
osobom z ILD

W poczatkowym etapie zycia z chorobg srodmigzszowa ptuc (ILD) niezbedne jest
nie tylko uzyskanie wsparcia medycznego, ale takze zrozumienie istotnej roli, jaka
organizacje pacjentow moga odegra¢ w udzielaniu Ci porad i wspieraniu Cie przez
caty czas trwania Twojego doswiadczenia z choroba.

Jakie znaczenie moze mie¢ et
wspotpraca z organizacjami
pacjentow:

Budowanie wiezi spotecznych: Organizacje
pacjentow budujg poczucie wspolnoty dzieki
mozliwosci nawigzania kontaktow z osobami
stojgcymi przed podobnymi wyzwaniami
zdrowotnymi. Dzielenie sie doswiadczeniami i
spostrzezeniami z innymi ludzmi, ktorzy rozumieja,
przez co przechodzisz, moze dac Ci poczucie
komfortu i by¢ dla Ciebie motywacja do dziatania.

Materiaty edukacyjne: Organizacje pacjentow oferujg cenne materiaty edukacyjne,
dostarczajg informacji na temat ILD i mozliwosci leczenia oraz pomagajg zrozumie¢
skomplikowane informacje medyczne. Ciggta edukacja stanowi kluczowy aspekt
Twojego postepowania w przebiegu ILD.

Reagowanie na wyzwania: Organizacje pacjentéw majg bogate doswiadczenia i
wiedze. Moga stanowic¢ dla Ciebie nieoceniong wprost pomoc w radzeniu sobie z
wyzwaniami zwigzanymi z choroba. Oferujg porady i wskazéwki dotyczace roznych
aspektow Twojej choroby — od pomocy w zrozumieniu, czego sie mozesz spodziewac,
po sposoby radzenia sobie z problemami, pomagajgce w Twoim codziennym zyciu.

Wsparcie emocjonalne: Radzenie sobie z ILD moze by¢ trudne emocjonalnie.
Organizacje pacjentow stanowig tez platforme wsparcia emocjonalnego, aby
pacjentkii pacjenci nie pozostali sami na swojej Sciezce choroby.

Rzecznictwo i Swiadomosé: Wiele organizacji pacjentow aktywnie angazuje
sie w dziatania na rzecz osob chorych, podnoszac swiadomosc¢ na temat chorob
srédmigzszowych, zachecajgc do badan profilaktycznych i promujgc zasady
postepowania, ktére przyniosg korzysci zdrowotne osobom z tymi chorobami.

Skontaktuj sie z organizacjami pacjentow, aby dowiedziec sie wiecej.
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Twoj przewodnik na kolejnych
etapach zycia z ILD:

Nawigzanie kontaktow z innymi osobami:
Organizacje pacjentow pomagajg w nawigzywaniu
kontaktow z osobami, ktore stojg przed
podobnymi wyzwaniami zdrowotnymi, jak Twoje.
Buduje to w pacjentach poczucie przynaleznosci

i zrozumienia.

Porady uzyskiwane poza placowkami
medycznymi: Chociaz pracownicy opieki
zdrowotnej odgrywaja dla Ciebie kluczowa role,
organizacje pacjentow oferujg porady poza
placowkami medycznymi, dotyczgce wszelkich
mozliwych aspektow Twojego zycia z ILD.

Wzmocnienie pacjentow i ich otoczenia:
Wspotpraca z organizacjami pacjentow pozwala
poszerzac wiedze oraz uzyskac wsparcie i kontakt
ze spotecznoscig, ktora rozumie specyfike chorob
srodmiagzszowych ptuc.

Zrozumienie roli organizacji pacjentow jako
przewodnikéw dla oséb zyjgcych z ILD stanowi
dla Ciebie wazny krok w budowaniu
kompleksowego wsparcia Twojej jakosci zycia.
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