Ismerje meg a szervezetét!

Idlopatlas
Tiidéfibrézis (1PF)
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A jelen konyv megjelenését tamogatja:

space for further information/website link
and can be adapted for country to be distributed

~\ Boehringer
I"ll Ingelheim

Kedves betegek, csaladtagok és gondozdk!

A jelen kényv célja, hogy segitséget nyujtson az On
betegségének jobb megértésében. Bemutatjuk, hogy
mi térténik, ha On idiop4tids tiidéfibrézisban (IPF)
szenved, és tdjékoztatjuk arrdl, hogy jelenleg mit
tudunk az IPF-rél.

Elmagyarazzuk azokat az orvosi vizsgélatokat, ame-
lyekre esetleg sziiksége lehet. Emellett a jelen konyv
tippeket ad ahhoz, hogy On a lehetd legegészsége-
sebb maradjon.

A kdnyv végén helyet hagytunk Onnek, hogy barmilyen,
esetlegesen felmerilé kérdését irasban feltegye.
Kérjuik, szdnjon ra egy kis id6t, és tekintse at ezt a
koényvet az orvosdval vagy a gondozéjaval, és beszél-
je meg veltk barmilyen kérdését vagy problémdjat.
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Mit jelent az IPF mozaikszé?

Az idiopatids pulmondlis fibrézis (IPF) hdrom orvosi
szakkifejezéssel ir le egy betegséget:

»ldiopatids”
Amikor valamely betegség oka nem ismert, a
betegséget idiopétidsnak nevezziik.

,Pulmonilis”

Ez az orvosi szakkifejezés a tudéket foglalja
magdba. Ebben a kényvben bemutatjuk, hogy hol
helyezkednek el a tiddk, és hogyan miikédnek.

,Fibrézis”

Ez kemény vagy szivéds anyagot jelent, mivel
hegszovet alakult ki. Ismertetjik, hogy a fibrézissal
rendelkezé tidék miben kiilonbdznek az egészséges
tidoktol.
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P = Pulmondlis F = Fibrézis

1 Mit jelent az IPF mozaiksz6?
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Milyen gyakori az IPF?

Az IPF egy ritka betegség. 100.000 emberbdl
minddssze 14-43 szenved |PF-ben.

A betegség vildgszerte eléfordul, és mindenféle
rasszba tartozo beteget érint.

Az IPF el6forduldsa sokkal gyakoribb idésebb
betegeknél, de fiatalabb életkorban is kialakulhat.

A kutatok vildgszerte a betegség jobb megértésének
érdekében dolgoznak.

14-43 beteg 100.000 emberbél
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Elhelyezkedés

Hol vannak a tiidék?

A tudbk szivacsos jellegli, levegbvel telt szervek,
melyek a mellkas két oldaldn helyezkednek el. A sziv
a két tudé kozott foglal helyet.

Amikor levegdt szivunk be az orrunkon és a szdnkon
keresztul, akkor a tiidénk ballon médjara kitagul. A
tidé mérete megnd, ahogy a levegd kitdlti az 6sszes
mélyen fekvd teriiletet benne. Kilégzéskor a tidd
mérete Ujra 6sszemegy.

A légcsd (latinul trachea) levegét juttat a tiidébe a
horgéknek nevezett két csovon keresztul (mindegyik
csovet horgdnek hivjdk).

A féhorgék kisebb horgbkre, majd pedig horgbcskék-
nek nevezett még kisebb csévekre oszlanak, mely
utébbiak rendkivul kicsi léghdlyagokban (latinul
alveolusok) végzédnek.

......... | Orr

Torok | o Levegd
............. | Széj

LégC56 | B | Nyelv
(trachea)
| Légutak
(a horgok
agrendszere)

3 Atiidé elhelyezkedése



Hogyan miikédik a tiid6?

Belégzéskor a tudeje levegbvel telik meg. A levegbbdl
szarmazd oxigén (O2) igy bekeriilhet a vérbe. A lég-
csere a léghdlyagokban megy végbe, melyek a vérerek
mellett helyezkednek el. A vér szdllitja az oxigént a
szervezetben, mert a szervezet miikodéséhez oxigénre
van sziikség.

A tidok a szén-dioxidot (CO2) is eltdvolitjak a szerve-
zetbdl. A szén-dioxid elhagyja a vérereket, és bejut a
légholyagokba, ahonnan ki lehet azt lélegezni. Nem
egészséges, ha tul sok szén-dioxid taldlhaté a
szervezetben.

Az dltalunk belélegzett levegd néha szennyezett.
A tido eltdvolitja a szennyezédéseket és a kérokozokat
a levegbbdl. Ez segit abban, hogy egészségesek marad-
junk.

H6rg_6cske Kiserek

\_ J

4 Atiidé miikodése



A betegség

Mi torténik IPF-ben?

A kis képrészlet azt abrazolja, hogy az oxigén és a
szén-dioxid hogyan kozlekedik a vérerek és a tidé
léghdlyagocskdi kozott. Egy egészséges tiidbdben a
gazmolekuldknak nagyon révid utat kell megtennitk.
Ez megkodnnyiti az oxigén bejutdsit, illetve a szén-diox-
id eltdvozdsat a szervezetbdl.

Az |IPF-ben szenvedd tiidé nem tagul olyan jél, mint az
egészséges tidd. A kemény, szivés tiidészévet nem
mozog kdnnyen, amely megneheziti a légzést a beteg
szdmara.

Emellett a léghdlyagok és a vérerek kozott elhelyezkedd
szivés szovet vaskosabb, igy megneheziti az oxigén
szervezetbe torténd bejutdsat, illetve a szén-dioxid
onnan torténd eltdvozasat.

Normiailis léghdlyagok

5 Mi térténik IPF-ben?




Tiinetek
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Melyek az IPF tiinetei?

Az IPF korai stddiumban altaldban nem, vagy csak
enyhe tlineteket okoz. A betegség rosszabbodasdval
6n az alabbiakat tapasztalhatja:

« Szdraz kohogés

Légszomj és faradékonysag

Gyakoribb megfazésok és tudéfert6zések

A bor kékes elszinezédése (cianozis)

L]

A kormok alakjanak megvéltozésa a kezek
ujjain (dobverd ujjak)

Etvégytalansag és fogyés

Idével szivbetegség és vérrogképzddés is kialakulhat.
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Hogyan diagnosztizaljak az IPF-et?

Az orvosa megvizsgalja Ont, és felveszi az orvosi
kértdrténetét (kérdéseket tesz fel az On és csalddtagjai
egészségével kapcsolatban), esetleg néhany specidlis
vizsgalat elvégzésére is szikség lehet.

Komputertomografids vizsgalattal (rendszerint CT
vizsgélatnak hivjak) tudjak megvizsgélni a szerveit.
A CT vizsgélat sordn réntgensugarakat és egy szamité-
gépet haszndlnak ahhoz, hogy részletes képet
kapjanak a tudejérdl.

A CT szkenner egy nagy, fankra hasonlité készlék.
A késziilék réntgensugarakat fogad be, ahogy az On
teste keresztilhalad a gép nyildsdn. Ez dltaldban
minddssze néhany masodpercig tart, és fajdalom-
mentes.

A CT szkenner képes arra, hogy IPF-re utalé elvélto-
zdsokat fedezzen fel a tiidejében.

7 Hogyan diagnosztizdljdk az |PF-et?
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Mi az a biopszia?

A legtobb betegnél az IPF diagnosztizalhat6 az orvosi
kértorténet, a betegvizsgalat és a CT vizsgdlat ered-
ménye alapjan.

Néhany betegnél egy kis darab tlidészovet kivételére
van sziikség. Egy szakérté mikroszkép alatt dtvizsgalja
ezt a szovetdarabkdt a probléma diagnosztizéldsa
céljabol.

A kis darabka ttidészovet kivételét sebészi tiidébiop-
szianak nevezik. Annak érdekében, hogy ne érezzen

fajdalmat, a biopszia gydgyszeres altatds alatt torténik.

A sebész egy apré kamerdt tartalmazé csévet vezet be
a mellkasba, igy a tiid6 lathatévé valik egy képernydn.

Ekkor egy kis darabka tuidészovetet tavolitanak el egy
olyan specidlis eszkdzzel, amely egyidejlileg elvagja és
egyesiti is a tlid6szovetet.

/?~ \S
(@%larrégép

8 Sebészi tiidébiopszia
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Hogyan tudjak vizsgalni a tiidé mikodését?

Annak a megismeréséhez, hogy mennyire mikadik jol a
tiideje, egy légzésfunkciés vizsgélatot végeznek el Onnél
egy spirométernek nevezett mérémiszer segitségével.
A légzésfunkcids vizsgélat sordn egy mélyet |élegzik
majd be, majd olyan er6sen és gyorsan fuijja ki a levegét
egy cs8be, amennyire csak tudja. Ezzel a vizsgélattal a
tudé térfogatdt is megmérik (azaz mennyi levegd
talalhaté a tidejében mély belégzéskor). Az IPF-ben
szenvedd betegek nehezebben téltik tele levegbvel a
tudejuiket, és rendszerint kisebb a tlidejuik térfogata.

Az On vérében taldlhaté oxigén mennyiségét egy ujjra
helyezett érzékeld segitségével lehet megmérni. Ha az
oxigénszintje 88% alatt van, akkor tovabbi oxigénbevi-
telre lehet szuksége.

A vérben taldlhaté oxigén mennyiségét egy vérminta
segitségével is meg lehet mérni, melyet rendszerint a
csukldn taldlhatd egyik érbél vesznek. Ezt a vizsgélatot
artérias vérgazvizsgalatnak nevezik.

Légzésfunkciés mérémiiszer
(Spirometer)

Ujjra
helyezett érzékeld

\;—‘
Kijelzd

Artérias vérgazvizsgalat

9 A légzésfunkcid vizsgdlata
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Hogyan kezelik az IPF-et?

Mivel a tidé hegesedése (fibrdzis) IPF-ben maradan-
dé, a betegség nem gydgyithatd. Az orvosa elkiildheti
Ont egy specialistdhoz, aki az aldbbi kezelések kéziil

vélaszthat (t6bbet is):

Gydgyszeres kezelés

Tudoégyogyaszati rehabilitacio,

amely segit Onnek, hogy megtanulja
kezelni a tineteit (ez magéba foglalhatja
a gyogytornat, tapldlkozdasi tandcsadast
vagy 6nsegité csoportokat)

Kiegészitd oxigénkezelés annak érdekében,
hogy egészséges szinten tartsak a vére
oxigénszintjét

Tudo4tultetés (tidb-transzplantdcid)

Ritka esetben alkalmazhatnak szteroidokat

Tiidégyogyaszati rehabilitacio

10 Kezelés
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Kiegészitd oxigénkezelés
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Romlik-e majd a tiidém édllapota?

Kordbban azt gondoltak, hogy az 6sszes IPF-ben szen-
vedd beteg allapota nagyon gyorsan romlik, ugyanak-
kor friss kutatdsok azt mutatjak, hogy néhanyuknal a
romlds sebessége lassabb, az éllapotuk akar valtozat-
lan is maradhat az idé muldsaval.

Sajnos nem tudjuk megmondani, hogy mely betegek
allapota romlik majd, és mely betegeké stagndl. Ez egy
fontos kutatdsi tertlet, mert annak a megértése, hogy
egyes betegek allapota miért rosszabbodik, a
segitséglinkre lehet abban, hogy jobb kezeléseket
fedezziink fel a betegség terdpidjdra.

Az utjonnan térzskonyvezett gydgyszerek segithetik a
betegség elérehaladasanak és a tiinetek romlasanak
lassitasat.

Korai IPF

A tiidé csokkent
mozgasa
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11 A betegség el6rehaladdsa

A tiid6 sulyosan
cs6kkent mozgasa



~
[<]
(7]
9]
“©
<
]
L
(%]
o
<
N
0
]
I

Mit tegyek, hogy az IPF betegségem ne romoljon?

A betegség tlinetei éltalaban sulyosbodnak az id6

muldsaval és rosszabbodnak, ha On tiidéfertézést

kap. Amennyiben fokozéddé nehézlégzést észlel,

gondoskodjon réla, hogy:

« az Osszes gyogyszerét az eléirtnak megfelel6en
alkalmazza;

+ tevékeny maradjon;

Maradjon aktiv, tevékeny!

%

Hagyja abba a dohdnyzast!

« megkapja az influenza és a tiidégyulladds
elleni védboltdsokat, mert a tiiddfertézések
gyakran az IPF romldsat eredményezik;

+ ha még mindig dohanyzik, akkor kérdezze meg
az orvosat a leszokdshoz vezetd modszerekrél,
illetve kérje meg a kérnyezetében él6 személyeket is,
hogy hagyjék abba a dohanyzast;

« keressen fel egy, a tiidébetegségekre szakosodott
orvost (tudégydgydsz), és amennyiben
lehetséges, akkor kérje gondozdsba vételét egy,
az IPF kezelésére specializélédott kdzpontban. 12 Hogyan akaddlyozhatja meg az IPF romldsdt?
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Mikor kérjek orvosi segitséget?

Hivja fel az orvosét, ha barmilyen véltozést észlel, vagy,
ha barmely olyan dolog miatt aggddik, melyet szeretne
megbeszélni. Azonnal forduljon orvoshoz, ha az al4bbi
figyelmeztetd jelek barmelyikét tapasztalja:

« Szokatlan légzési nehézség, vagy légszomi|

« Mellkasi fajdalom vagy nyomds

« Olyan kéhogés, melyet nem tud abbahagyni
(kontrollalni)

« Vérkopés

« Magas laz

« Hasmenés, hanyinger vagy hanyas

« Szokatlan gyengeség

Légszomj

R

ﬁ
Laz

A

Kontrolldlhatatlan
kohogés [ vérkopés

Mellkasi fajdalom
vagy nyomads

a2

Hanyas [ hasmenés  Fokozddoé gyengeség

13 Mikor kérjen segitséget?
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Kérdések az orvosomhoz:

POCKETDOKTOR

Tovébbi informéciokért és egyéb elérhetd kdnyvekért ldtogasson el a
www.pocketdoktor.com weboldalra vagy
kiildjon e-mailt a post@pocketdoktor.com cimre.

Ez a kényv nem nyujt orvosi tandcsokat. A jelen kényv tartalma (pl. széveg, dbrék, informéciok
és képek (a tovabbiakban ,Tartalom™)) kizarélag tajékoztatasi célokat szolgal. A tartalom nem
helyettesiti a professzionalis orvosi tandcsadést, diagnézist vagy kezelést. Mindig kérje ki orvosa
vagy gondozdja véleményét, ha barmilyen kérdése meriil fel. Sose hagyja figyelmen kiviil a
professzionilis orvosi tandcsokat, vagy sose késlekedjen ilyen tandcsért fordulni pusztén azért,
mert valamit olvasott vagy l4tott ebben a kényvben. Ha tigy véli, hogy Onnél orvosi vészhelyzet
4ll fenn, ez esetben azonnal hivja fel az orvosat. Ha barmely olyan informéciéra hagyatkozik,
amelyet a jelen PocketDoktor kényv nyuijt, azt kizérélag a sajat kockdzatdra teszi. A PocketDoktor
nem felelés, vagy nem vallal garanciat a jelen kényv tartalmanak pontossagéért, teljességéért,
megbizhatésagaért, aktualitdsaért vagy idészeriiségéért. A PocketDoktor semmilyen esetben
sem felelés (a térvény dltal megengedett legteljesebb mértékben) a PocketDoktor kényv vagy
annak tartalma hasznélatdbél eredé semmiféle karért (amely korldtozés nélkiil magaba foglalja
a véletlenszer(i és kovetkezményes kdrokat, a személyes egészségkarosodast/jogellenesen
okozott haldlt, az elmaradt nyereséget vagy egyéb karokat).
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