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Hjeelp til dig med lungefibrose

Lungefibrose er en kronisk lungesygdom. At fa diagnosen kan for nogle vaere

ubehageligt, mens det for andre kan vzere en lettelse at fa sat ord pa de symp-

tomer, man maske har gaet med laenge. At sygdommen er kronisk betyder, at

den ikke kan helbredes. Derfor skal du muligvis i behandling, og du skal lzere at

leve bedst muligt med sygdommen.

Lungefibrose er sjalden

Lungefibrose tilhgrer en gruppe af sjeeldne syg-
domme kaldet interstitielle lungesygdomme
(ILS), som rammer ca. 1500 - 2000 danskere
hvert ar. Der findes mere end 200 forskellige
former for lungefibrose. Sygdomsforlgbet ved
lungefibrose varierer meget bade inden for
den samme type, men ogsa imellem de forskel-
lige typer. Idiopatisk pulmonal fibrose (IPF) er

den hyppigste form for lungefibrose.

Hvor alvorlig er min sygdom?

Hvordan, din sygdom udvikler sig, afhaenger
af, hvor tidligt sygdommen diagnosticeres, og
hvilken type lungefibrose, du har. Det afhaen-
ger ogsa af din alder og ke¢n, af din livsstil og
din fysiske form samt af, om du har andre syg-
domme.

Din laege vil vurdere sveerhedsgraden af din
sygdom, og hvad der kan ggres for at behandle

den.
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Hvad er lungefibrose?

Lungefibrose er en tilstand, hvor der enten er
betendelse i lungevaevet, eller hvor der dan-
nes arvaev (fibrose) i lungevaevet. Forud for
dannelsen af arveev er der ved nogle former
for lungefibrose en betaendelsestilstand i lun-
gerne. Der findes mere end 200 forskellige for-
mer for lungefibrose.

Arvaevsdannelse er kroppens made at reparere
en vaevsskade pa, ikke kun i lungerne, men i
hele kroppen. Det kan sammenlignes med et

ar i huden efter fx et brandsar. Nar der dan-
nes arvaeyv i lungerne, betyder det, at det nor-
male raske lungevaev bliver erstattet af vaey,
som ikke kan medvirke til at optage ilt i blodet.
Det fgrer til, at lungerne fungerer darligere
end normalt - at lungerne bliver stive. Dette
betyder, at der skal bruges flere kreaefter pa
vejrtraekningen. Disse forandringer er grunden
til, at man lettere bliver forpustet, isaer i forbin-
delse med fysisk anstrengelse.

Lungerne hjelper med at fgre ilt ind
i kroppen. Samtidig s@rger de for, at
kuldioxid, som er et affaldsprodukt fra

kroppens celler, fgres ud igen.

Lungerne ligner et omvendt trae, med
luftrgret som “stamme”, bronkierne
(luftrgrene) som “grene” og alveolerne
(lungeblaererne) som ”blade”. Alveolerne
har kontakt med sma blodarer, og det

er her, ilten fgres fra lungerne og ud i
blodet. Arvaevsdannelsen kan ramme alle
dele af lungerne.
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Forestil dig et bundt balloner. Ballonerne er

alveolerne. Omradet, hvor ballonerne rgrer hinanden,

udggr interstitium (veevet mellem alveolerne). Normalt

er det et tyndt lag vaev med kun fa celler inden i. Nar ardannelsen

foregar, bliver vaevet tykkere, og lungen bliver stiv. Det betyder,

at det bliver sveerere for ilten at komme ind i blodstrgmmen.



Ved mange former for lungefibrose r'a'rl
kendes arsagen ikke, men der findes _?n : I
lang raekke kendte arsager til Iungefll?rc;se.' :
Det kan fx veere lang tids udsaettels_e _for{,!' 1.
indanding af skadelige partikler séso'_rr’ L "
astbeststgv, stenpartikler m.m. eller \;f

behandling med visse typer medicir‘n{ #

eller bindevaevssygdomme.

Nogle mennesker far en mildere sygdol.r'{i,' 4
1

nar den udlgsende arsag fjernes.
Visse typer af lungefibrose er forbundet I'-_

med tobaksrygning.

Laes mere om de specifikke arsager
til lungefibrose pa
www.lunge.dk/lungefibrose

Symptomer pa lungefibrose

Det mest almindelige symptom er andengd el-
ler vejrtraekningsbesvaer og tgr hoste. Andeng-
den starter typisk ved sveer anstrengelse, men
efterhanden som sygdommen forveaerres, skal
der mindre og mindre anstrengelse til, far man

bliver forpustet.

Hosten kommer i starten typisk ved anstren-
gelse, men senere kan den ogsa opleves i an-

dre situationer.

Nogle har tendens til hyppige luftvejsinfek-
tioner. Mange patienter kommer ofte sent til
legen med deres symptomer, fordi de tror, at
andengden skyldes, at de er blevet ldre eller
er kommet i darligere form. Hvis du er ryger el-
ler eksryger, har du maske vaennet dig mere og
mere til andengd og hoste og tror, dine symp-

tomer skyldes rygningen.

Det er derfor vigtigt at ga til leegen og fa stillet

en korrekt diagnose.

SYMPTOMER

o Andengd og tgr hoste

¢ Influenza-lignende symptomer med fx
treethed samt gmme muskler og led

* Man bliver mere syg af almindelige
infektioner

o Traethed

e Forstgrrede fingerspidser og kuplede
negle ogsa kaldet “trommestikfingre” og
"urglasnegle”

* Vegttab

Ikke alle symptomer er til stede, og nogle har

slet ingen symptomer, nar sygdommen starter.

I nogle tilfeelde udebliver symptomerne helt,

indtil sygdommen er vaesentligt fremskreden.

Kontakt altid
din laege, hvis du
oplever andengd.

Det kan veere et vigtigt tegn
pa, at der er
noget galt
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Undersogelser og diagnose

Formalet med dette afsnit er at beskrive forskellige typer af undersggelser.

Diagnosen lungefibrose kan vaere sveer at stille,
fordi de samme symptomer ses ved andre lun-

gesygdomme. At fa stillet diagnosen

kraever derfor en del undersggel-
ser, der har til formal at vurdere,
om du har lungefibrose, mens
andre undersggelser kan vise, hvil-
ken type lungefibrose, du har.
Selvom alle undersggel-
serne gennemfgres lykkes
det ikke altid at bestemme
den przecise undertype af lun-
gefibrose. Hver gang din laege anbefaler
en undersggelse, sker det under ngje
overvejelse af, hvilke fordele og
ulemper, det kan have for dig. Her
kan du laese om nogle af de mest al-

mindelige undersggelser.

Dine symptomer og historie

For at stille diagnosen er din sygehistorie og
dine symptomer vigtig information. Forteel lze-
gen om dine symptomer, hvordan sygdommen
startede, hvordan du har det nu, om du har
andre sygdomme, hvilket erhverv, du har eller
har haft, hvilken medicin du far, og om du har
veeret udsat for fx asbeststgy, cigaretrgg m.m.
Enkelte former for lungefibrose er arvelige, sa
det er ogsa vigtigt at fortaelle laegen, hvis andre

i familien har lungefibrose.

Det er kun ngdvendigt at Izese om de undersggelser, du selv skal til.

Fysisk undersggelse

Ved lungefibrose kan laegen nogle gange hgre
en tgr knitren i stetoskopet, andre gange ly-
der lungerne helt normalt. De knitrende lyde
er frembragt i de sma luftveje ved indanding.
Hvis du har forstgrrede fingerspidser og kup-

lede negle, kan det vaere tegn pa lungefibrose.

Lungefunktionsmaling

Lungefunktionsmaling kaldes ogsa for en ”spi-
rometri”. Ved undersggelsen traekker man
vejret sa dybt som muligt for derefter at puste
luften ud sa hardt, og sa leenge man kan i et

apparat, der kaldes et spirometer.

Du kan fa foretaget denne undersggelse hos
din egen laege. Ved malingen far du forskellige
tal, der viser noget om den mangde luft, du
kan puste ud i fgrste sekund og den maengde

luft, du maximalt kan puste ud.

Leegen vil som regel henvise dig til en special-
lzege i lungemedicin, hvis der er mistanke om
lungefibrose. Her vil du fa foretaget en udvidet

lungefunktionsundersggelse.

Udvidet lungefunktionsundersagelse
Udvidet eller stor lungefunktionsundersggelse
foretages normalt pa en lungemedicinsk afde-

ling eller pa sygehuset. Undersggelsen forgar
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ved, at man puster ind i et apparat. Undersg-
gelsen kan hjzelpe med at give et endnu mere
preecist mal for din lungefunktion.

En udvidet lungefunktionsundersggelse kan
male lungernes totale rumfang, som oftest er
nedsat i stgrre eller mindre grad ved lungefi-
brose. Man kalder derfor ogsa lungefibrose
for “skrumpede” lunger. Jo mere fremskredet
lungefibrosen er, jo mindre er ens lunger. Lige-
ledes males lungernes evne til at transportere

ilt fra luften i lungerne over i blodet (diffusion).

Diffusionen er nedsat ved de forskellige for-
mer for lungefibrose og afspejler sygdommens

sveerhedsgrad.

Blodpraver
Der tages blodprgver, oftest for at udelukke
andre sygdomme.

6-minutters gangtest

En gangtest er en undersggelse af, hvor langt
du kan ga, sa hurtigt som muligt, pa 6 minutter.
Samtidigt males pulshastigheden og iltindhol-
det i blodet. Gangtesten kan vise, om iltindhol-
det falder mere end normalt ved anstrengelse
og kan dermed forteelle, om der er tegn pa
lungesygdom samt sige noget om svaerheds-

graden af sygdommen.

Maling af ilt og kuldioxid i blodet
Blodets indhold af ilt og kuldioxid males mest
ngjagtigt ved en blodprgve fra en pulsare

(arteriepunktur) som oftest tages i

handleddet. Blodets iltmaetning kan
ogsa bestemmes ved pulso-
xymetri, hvor man
far et lille apparat
(pulsoxymeter)

pa fingeren, som

kan give et groft
mal for iltmaetnin-

gen uden brug af nal.

Rentgenundersggelse af lungerne

En rgntgenundersggelse af lungerne er en
rutineundersggelse ved lungesygdomme,
men er sjeldent praecis nok til sikkert at stille
diagnosen lungefibrose eller skelne mellem
de forskellige typer. Rgntgenbilleder bruges
iseer til at udelukke andre sygdomme, som fx

hjertesygdomme eller lungekreeft.

Hejoplgsnings-CT scanning

En HRCT-scanning giver skarpere og mere de-
taljerede billeder end en almindelig CT scan-
ning af lungerne. Med en HRCT-scanning kan
laegen se, om der er tegn pa lungefibrose og i
en del tilfelde stille diagnosen uden behov for
yderligere undersggelser. Ved en HRCT-scan-
ning ligger man pa et leje med brystkassen ind
i scannerens abning.

Fortseettes side 11
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Det leje, man ligger pa, bevaeger sig langsomt
frem, sa hele lungen undersgges. Undersggel-

sen er skansom, hurtigt og smertefri.

Ekkokardiografi

En ekkokardiografi er en ultralydsskanning af
hjertet. Undersggelsen laves for at udelukke
hjertesygdom som arsag til symptomerne og
for at vurdere, om lungesygdommen har med-
fgrt forhgjet blodtryk i lungekredslgbet (pul-
monal hypertension), hvilket ses hos et min-

dretal af patienter med lungefibrose.

Bronkoskopi

En bronkoskopi er en kikkertundersggelse af
lungerne. Lungerne undersgges med et lille
bgjeligt rgr kaldet et bronkoskop. Bronkosko-
pet har et lille kamera i den ene ende, saledes
at det indvendige af luftrgrene kan ses.
Bronkoskopet fgres gennem naesen eller mun-
den ned i lungerne. Typisk er man lokalbedg-
vet under undersggelsen.

Bronkoskopet er meget tyndere end luftrgret,
sa man kan sagtens traekke vejret selv samtidig
med undersggelsen.

Gennem bronkoskopet kan man tage sma prg-
ver af lungevaevet. Vaevsprgverne er typisk
meget sma og ofte utilstraekkelige til at stille
diagnosen IPF, men kan vaere udmaerkede til at
stille diagnosen ved andre former for lungesyg-

domme. Bronkoskopi kan give lidt ubehag.

Bronkoalveolzer lavage
Via bronkoskopet foretages ogsa en bronkoal-

veolzer lavage (BAL). Herved sprgjtes en min-

dre maengde saltvand ned i lungerne og suges
op igen. Nar saltvandet kommer op igen, in-
deholder det celler fra lungerne, som i nogle
tilfeelde kan veere medvirkende til, at man kan
stille diagnosen.

Mangden af saltvand, der sprgjtes ned i lun-
gerne er meget lille, og man kan derfor ikke
maerke det. Skyllevaesken undersgges ogsa
ofte for bakterier med henblik pa eventuel in-

fektion.

Lungebiopsi

Ved en lungebiopsi (Thorakoskopisk biopsi)
tages en prgve af lungevaevet tvaers gennem
brystvaeggen. Undersggelsen er en lille opera-
tion og foregar under fuld bedgvelse. Lungebi-
opsi kan veere den undersggelse, der afklarer,
hvilken type lungefibrose, du har.

Bronkoskopi og lungebiopsi bgr fgrst udfgres
efter, at du er blevet set af en speciallaege i
lungemedicin.

HER STILLES DIAGNOSEN

At fa stillet diagnosen lungefibrose kan tage tid

og kraeve flere undersggelser.

Din egen laege vil typisk fa mistanken efter
en lungefunktionsmaling (spirometri) og et

rgntgenbillede af lungerne.

Ved mistanke om lungefibrose bgr du henvises
til en hgjt specialiseret lungemedicinsk afde-
ling, hvor de videre undersggelser kan foreta-

ges, og den endelige diagnose kan stilles.
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Forskellige typer af lungefibrose

Idiopatisk pulmonal fibrose (IPF)

IPF er den hyppigste af de 200 sjeeldne lunge-
fibrosesygdomme. IPF er en sygdom, der fgrer
til kronisk og tiltagende arveevsdannelse i lun-

gerne uden forudgaende betandelse.

Maengden af arveev gges med tiden og forsvin-
der ikke igen. Hastigheden af sygdomsudvik-
ling er meget variabel. Nogle mennesker har
stabil sygdom i flere ar, mens andre oplever
forveerring i lpbet af maneder. Desveerre fin-
des der ingen undersggelse, som kan fortzelle

hvem, der far et hurtigt eller langsomt forlgb.

Sygdommen begynder typisk f@rst efter 50-60-
ars alderen og mand rammes oftere end kvin-

der. Mange med IPF er rygere eller ex-rygere,

men der er andre faktorer end tobak, som har
betydning.

Ved mild til moderat IPF tilbydes de fleste pa-
tienter i dag behandling med anti-fibrose me-
dicin. Denne behandling kan bremse sygdom-
mens udvikling, men desvzrre ikke helbrede
den. Den medicinske behandling kan have bi-
virkninger, hvorfor ikke alle gnsker eller bliver
tilbudt behandling.

De fleste mennesker med IPF vil med tiden
opleve tiltagende andengd trods behandling.
Leegen kan give behandling, der lindrer symp-

tomerne og kan ogsa anbefale iltbehandling.

Nonspecifik interstitiel lungesygdom
Er en anden knap sa hyppig form for lunge-

fibrose, som ses oftere hos kvinder end hos
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mand. Man far typisk sygdommen omkring
50-ars alderen. Symptomerne er andengd ved
anstrengelse og tgr hoste. Sygdommen er i hg-
jere grad karakteriseret af beteendelse end af

fibrose (arvaevsdannelse) i lungerne.

Sygdommen har generelt en bedre prognose.
Behandling med prednisolon og anden im-
munhammende medicin kan ofte bedre syg-

dommen.

Allergisk alveolitis

Sygdommen medfgrer beteendelsestilstand og
hos nogle patienter arveevdannelse i lungerne.
Arsagen er indanding af organisk stgv (fx bak-
terier eller svampe i fugtigt hg og halm, skim-
melsvamp, partikler fra duefjer og dueaffg-
ring). Sygdomsbilledet kan vaere akut og ligne
symptomerne pa lungebetaendelse og medfg-
rer langsomt tiltagende vejrtraekningsbesveer
og hoste.

Behandlingen er at finde og fjerne den udlg-
sende arsag. Prednisolon kan bedre sympto-
merne hurtigt, og prognosen er god ved de
akutte former.

Desquamativ interstitiel lungesygdom
(DIP)

Sygdommen forkortes ofte DIP og er sjaelden.
Den rammer dobbelt s& mange mand som
kvinder. Man far typisk sygdommen omkring
40-ars alderen. De fleste, der far den, er ry-
gere. Symptomerne er andengd og hoste. Det
er meget vigtigt at holde op med at ryge, hvis
man far sygdommen. Hos en del vil rygestop
kunne bedre DIP vaesentligt.

Behandling med Prednisolon vil i mange tilfeel-
de bedre sygdommen, og i nogle tilfaelde kan
man blive helt rask.

Lymphangioleiomyomatose (LAM)

LAM er en meget sjeelden form for interstitiel
lungesygdom, der udelukkende rammer kvin-
der midt i trediverne. Symptomer pa LAM er
andengd ved anstrengelse, kronisk hoste og i
nogle tilfeelde lungekollaps. Ved LAM dannes
cyster i lungerne og i nogle tilfaelde godartede

knuder i nyrerne.

Du kan lzese mere om LAM og DIP pa
www.lunge.dk

Erfaringsudveksling med andre lungefibrosepatienter skaber tryghed

Vi er gode til at bruge hinanden og give hinanden gode rad.
Hvad ville veere godt at ggre? Og hvad g@r du i den situation?
Det er ikke kun alt det darlige, vi snakker om.

Bente, diagnose i 2011
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Behandling

For at laegen kan veelge den rette behandling,
er fgrste trin i behandlingen at identificere en
eventuel arsag, som kan fjernes. Det kan fx
vere et udefrakommende skadeligt stof som
metalstgv, asbest, bestraling eller visse former

for medicin.

| naeste trin vurderer lzegen, om der er tegn
pa betendelse eller arvaevsdannelse. Hvis der
er tegn pa betendelse, behandles man typisk

med immundazmpende behandling.

Hvis der primart er tegn pa arvaevsdannelse,
kan man i nogle situationer give medicin, der
bremser dannelsen af arvaev, mens man andre
gange vil observere om sygdommen udvikles.
Nogle former for lungefibrose kan veaere helt
stabile, dvs. uden tegn pa forveerring i flere ar

uden behandling.

Der findes forskellige former for medicinsk be-
handling, og leegen vil vejlede dig om hvilken

type, der er bedst for dig.

Det er meget forskelligt, hvordan man reage-
rer pa medicinsk behandling. Nogle oplever, at

medicinen kan fa sygdommen til at ga i ro. For

BEHANDLING AF LUNGEFIBROSE

Behandlingen foregar pa lungemedicinske
specialafdelinger. De findes pa

universitetshospitalerne i Danmark.
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andre har medicinen desveerre kun lille eller
ingen effekt. Laegen kan ikke altid sige, hvem
der vil fa gavn af den medicinske behandling

fgr den er forsggt.

Prednisolon

Behandlingen med prednisolon (binyrebark-
hormon) kan ved nogle former for lungefibrose
mindske symptomerne. Prednisolon anvendes
for at undertrykke immunsystemet og betaen-
delsestilstanden i lungevaevet. Vedvarende be-
handling medfgrer, at binyrerne holder op med

at producere deres egen binyrebarkhormon.

Derfor skal prednisolon altid nedtrappes grad-
vist, sa binyrerne far tid til selv at genoptage
produktionen af binyrebarkhormon. Da pred-
nisolon undertrykker immunsystemet, kan det
i visse tilfelde gge risikoen for og sveerheds-
graden af infektioner. Prednisolonbivirknin-
gerne varierer fra milde til mere alvorlige, og
de forekommer iszer ved hgje doser og lang-
varig behandling. Ikke alle vil opleve samtlige

bivirkninger.

Bivirkningerne omfatter veeskeophobning,
vagtggning, oppustethed i ansigtet (“mane-
ansigt”), pavirkning af blodsukkeret, forhgjet
blodtryk, muskelsvaghed, humgrsvingninger,

angst, depression og sgvnforstyrrelser.

Gra steer og knogleskgrhed (osteoperose) kan

forekomme efter lang tids behandling.

Immunhammende behandling

Der findes forskellige former for immunham-
mende medicin, som deemper sygdomsaktivi-
teten. De giver ogsa bivirkninger, fordi medici-
nen til dels ogsa rammer kroppens raske celler.
Typiske bivirkninger er kvalme (iszer i starten),
hartab, leverbetandelse og sendring af antal-

let af hvide blodlegemer.

Nar du behandles med immunhammende
medicin, vil legen holde gje med dine hvide
blodlegemer og dine levertal ved jaevnligt at

tage blodprgver.

Lees mere om forskellige immunhammende

medicin pa www.min.medicin.dk

Anti-fibrosebehandling

Der findes to anti-arveevsmidler, der ser ud til,
som ser ud til at bremse forvaerring af sygdom
hos patienter med diagnosen IPF. Medicinen
bruges kun til patienter med mild til moderat

sygdom.

Medicinen antages at modvirke yderligere

dannelse af arveev, hvorimod det ikke fjerner

TAGER DU ANDEN MEDICIN?

Fortael din lege om al den medicin, du
tager, ogsa naturmedicin og kosttilskud.
Visse typer naturmedicin og kosttilskud
kan nemlig pavirke virkningen af den

medicin, du far mod din sygdom.
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allerede dannet arvaev. Mange far bivirknin-
ger i form af kvalme, madlede og diarre samt
udslaet, men for de flestes vedkommende er
disse bivirkninger milde, forbigaende og dosis-

afhaengige.

Det er ikke dokumenteret, at denne behand-
ling har en virkning ved andre former for lun-

gefibrose. Laes mere pa www.min.medicin.dk

litbehandling

Nogle patienter har brug for supplerende ilt-
behandling, nar iltmaetningen i blodet bliver
for lav. lltbehandlingen kan give dig mulighed
for at vaere mere fysisk aktiv. Nogle har brug
for iltbehandling hele tiden, mens andre kun
behgver det ved fysisk aktivitet. Ved at teste
iltniveauet i blodet kan lzegen vurdere, om du
har brug for ilt.

Der er intet, der tyder p3, at iltbehandlingen

@ndrer prognosen ved lungefibrose.

Lungerehabilitering

Er et tilbud bestaende af fysisk traening, fysio-
terapi og undervisning i lungesygdom et par
gange om ugen i 7-10 uger til patienter med

kroniske lungesygdomme.

Selvom lungerehabiliteringen primaert er ret-
tet mod patienter med kronisk obstruktiv lun-
gesygdom (KOL), vil den ofte hjeelpe patienter
med lungefibrose til at forbedre deres fysiske
formaen, handtere andengden og bedre forsta
deres sygdom. Lungerehabilitering foregar i
kommunen. Din praktiserende laege skal hen-

vise dig.

Lungetransplantation

Hvis laegen skgnner, at din sygdom er meget
svaer, og at du muligvis kan fa gavn af nye lun-
ger, kan en indstilling til lungetransplantation

veere en mulighed.

Transplantation kan forbedre bade din livs-
leengde og livskvalitet. For at blive godkendt
til transplantation ma man typisk ikke lide af
andre sygdomme. Hvis man er mere end 60-65
ar er risikoen ved lungetransplantation meget
hgj, og transplantation vil ofte ikke veere mu-
ligt.

Transplantation er et meget stort indgreb, og
dine andre organer (hjerte, nyrer, lever samt
fx knogler og kredslgb) skal veere raske. Man
skal gennemga omfattende undersggelser pa
et universitetshospital. Hvis undersggelserne
viser, at du ser ud til at veere egnet til trans-
plantation, vil du blive henvist til Rigshospita-
let, hvor muligheden for transplantation ende-

ligt afggres.

Om at acceptere at sygdommen er en
del af dit liv

Det var da treels i starten, ind-

til jeg fik det mere pd plads og
kunne vaenne mig til sygdommen.
Veaenne sig til det, ggr man jo ikke.
Men man accepterer, at det

er sadan.

Jan, diagnose i 2013
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HVOR HYPPIG ER LUNGEFIBROSE?

¢ Ca. 1500-2000 danskere far hvert ar
konstateret lungefibrose.

e Her iblandt har ca. 300 danskere idiopatisk
pulmonal fibrose, IPF.

e Der findes mindst 5 millioner tilfeelde pa
verdensplan.

¢ |[PF rammer bade mand og kvinder, men
maend far lidt hyppigere sygdommen. For
andre typer lungefibrose gzelder det, at det
kan veere hyppigere hos kvinder.

¢ Lungefibrose kan ramme i alle aldre, men IPF

ses typisk fgrst efter 60-ars alderen.

= e Rygere menes at have en gget risiko for at
2-%  udvikle IPF.
=%
e




Hvad kan du selv gore?

Lungefibrose er oftest en kronisk sygdom. Man
kan ikke altid fa sygdommen til at forsvinde.
Men du kan ggre meget selv for at fa et godt liv

med sygdommen.

Bliv rogfri

Undga generende stoffer. Pa den made forhin-
drer du yderligere irritation af lungerne. Hvis
du ryger, bgr du holde op, selvom det kan vaere
sveert. Din chance for at blive rggfri bliver me-
get stgrre, hvis du far radgivning, evt. kombi-
neret med nikotinprodukter. Du kan fa hjeelp
til at blive rggfri hos din laege eller pa Stop-
linien (www.stoplinien.dk, tIf. 80 31 31 31), hos
kommunen eller pa apoteket. Tobaksforurenet
luft kan ligesom aktiv rygning ggre din sygdom
vaerre. Sgrg for, at der ikke ryges i neerheden
af dig, og forklar familie og venner, at de ma

ryge udenfor.

Hold dig i god form

Mange lungefibrosepatienter begraenser deres
fysiske aktivitet, fordi det kan opleves ubeha-
geligt og angstfremkaldende at blive forpustet.
Men det er godt at bruge kroppen, ogsa selv-
om du bliver forpustet. Giv ikke op. En af grun-
dene til, at du bliver hurtigt treet og forpustet,
kan veere, at du ikke er vant til at veere fysisk
aktiv. Foruden treening kan du ogsa fa motion
pa mange andre mader i hverdagen: ga en tur,
tag trappen, bevaeg dig, nar det er muligt. Fa
rad om traening af Lungeforeningens fysiotera-
peut. Se hvordan du far kontakt pa

www.lunge.dk/radgivning

Spis sundt og hold vaegten

Det er vigtigt, at du spiser sund og nzerende
mad, sa du bevarer din vaegt og ikke taber dig.
Tal med din egen laege eller personalet pa den
lungemedicinske afdeling om, hvad du kan
gore for at undga vaegttab. De vil evt. kunne
henvise dig til radgivning hos en dizetist eller
en ernaringssygeplejerske. Du kan ogsa kon-
takte Lungeforeningens dizetist. Se hvordan pa
www.lunge.dk/radgivning

Du kan laese mere i Lungeforeningens pjece
”Mad til lungepatienter”,
som kan bestilles gratis
pa www.lunge.dk/pjecer

7 ety

Vacciner

Bliv vaccineret mod influenza hvert ar. Det kan
hjeelpe dig til at undga influenza, som man er
serligt felsom over for, nar man har en lun-
gesygdom. Vaccinen er gratis, nar du har en
kronisk lungesygdom, og du kan fa den hos din
egen laege. Det kan ogsa mindske din risiko for
infektioner, hvis din naermeste familie og ven-
ner er influenzavaccinerede. Tal ogsa med din
laege om at fa en pneumokokvaccine. Vaccinen

gives hvert 5.-10. ar.
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Professionel radgivning og et staerkt

sammenhold

Som patient med lungefibrose opstar der ofte
en raekke spgrgsmal om alt fra fx medicin, mo-
tion, rejser eller pensionsforhold. Du kan spgr-
ge din egen laege eller laeger/sygeplejersker pa
din lungemedicinske afdeling til rads. Du kan
ogsa laese mere pa www.lunge.dk og kontakte
Lungeforeningens radgivning. Sygeplejerske,
lege, fysioterapeut og psykolog er klar pa mail
eller telefon - se www.lunge.dk/radgivning

Sociale forhold

Du kan fa brug for at tale med en socialradgiver
om sociale og gkonomiske forhold, som pavir-
kes af sygdommen. Du kan kontakte Lungefor-
eningens socialradgiver (hver mandag mellem
16.00-17.00, tlIf. 30 13 79 48) eller en socialrad-

giver i din kommune.

Netvaerk og sammenhold

Lungeforeningen star bag et netveerk for men-
nesker med lungefibrose og deres pargrende.
Netvaerkets hensigt er at samle og dele viden
omkring sygdommen. Hvis du har lyst til at tale

med andre lungefibrosepatienter, kan du ringe

eller maile til netvaerkets kontaktpersoner. Du
kan laese mere om netvaerket pa

www.lunge.dk/lungefibrosenetvaerk

Pa Lungeforeningens hjemmeside kan du finde
feellesskaber for lungepatienter pa
www.snhakomlunger.dk

Du kan ogsa mgde lungefibrose-patienter fra
hele verden pa’IPF World’ pa facebook.

Laes mere om hjalp til din hverdag med en lun-

gesygdom pa www.lunge.dk/hjaelp

Et netvaerk neer dig

Lungeforeningen har ogsa en lang raekke lokale
netveerk og lokalafdelinger landet over, som
drives af frivillige kraefter. Her har du mulighed
for at mgde Lungeforeningen lokalt, veere med
i sociale feellesskaber, traene sammen med an-
dre, deltage i lokale arrangementer, mgde an-
dre i samme situation og ikke mindst fa viden
om dine lunger.

Find lokale netvaerk pa

www.lunge.dk/netvaerk

FA RAD OG HJALP FRA LUNGEFORENINGEN

Mange med lungefibrose dgjer med voldsom hoste, som kan genere i sociale sammenhange:

Ndr jeg sammen med andre mennesker starter jeg ofte med at hoste,
og jeg tror det er psykisk. Det starter altid, nar jeg skal i gang med
at snakke, men for det meste kan jeg snakke mig varm, og sd er det ikke

sa slemt.

Gudrun, diagnose i 2016
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Ordforklaring

Alveoler: Sma lungeblaerer, hvor ilten fgres fra lungerne og over i blodet.

Arteriepunktur: Blodprgve, hvor man maler blodets indhold af ilt og CO2.

Asbestose: Arbejdsrelateret lungefibrose, der skyldes indanding af asbeststgv.

Bronkier: Forgreninger pa luftrgret, som leder ilten over i alveolerne.

Bronkoskopi: Kikkertundersggelse af luftvejene med et langt bgjeligt rgr.

Dyspng: Latin for andengd.

Diffusionskapacitet: Lungernes evne til at ilte blodet.

Kortisol: Det er kroppens eget naturligt forekommende binyrebarkhormon, der dannes i binyrene.
litmaetning: Indholdet af ilt i blodet, malt i procent.

Immunhaammende: Undertrykker immunforsvaret, sa fx betaendelsestilstande mindskes.

Interstitiel lungesygdom: Lungesygdom med arveev i interstitium.

Interstitium: Vaevet mellem alveolerne.

Idiopatisk: Uden kendt arsag.

Lungefunktionsmaling (spirometri): Pusteprgve, hvor man puster sa hardt og sa laenge, man kan i et
apparat, der kaldes et spirometer. Din lungefunktion er et mal for hvor hurtigt og laenge, du kan puste,
og hvor meget luft dine lunger kan indeholde.

Obstruktiv: Man har sveaert ved at puste luften ud - lungerne er "for store”. Astma og KOL er obstruktive
lungesygdomme.

Prednisolon: Medicin med binyrebarkhormon, der heemmer betaendelsesreaktioner i kroppen.
Pulsoxymetri: Grov maling af blodets iltindhold via et lille apparat, som szettes pa fingeren.

Restriktiv: Lungefibrose er en restriktiv lungesygdom. Restriktiv betyder, at lungerne er “skrumpede” og

kan indeholde mindre luft end normalt.

Silikose/stenlunger: Lungefibrose pga. arbejde i stenstgv (fx stenhuggere og sandblaesere).

Viden om dine lunger

| Lungeforeningen har vi dygtige radgivere, som
star klar til at hjeelpe dig, nar du har brug for
viden og svar. Du far adgang til netvaerk med et
steerkt sammenhold, livsbekraeftende aktivite-
ter og masser af brugbar erfaring. Som medlem
af Lungeforeningen kan du ogsa leje feriehuse,
komme pa rekreationsophold og deltage i lun-
gekurser.

| dag star lungeomradet over for mange store
udfordringer. Et stort antal mennesker, bade
bgrn og voksne, har en lungelidelse, men in-
gen diagnose. Der mangler sammenhang i be-
handlingen af de ca. 600.000 mennesker med
lungesygdomme i Danmark, og der uddeles alt
for fa midler til lungeforskning. Det arbejder

Lungeforeningen pa at forbedre.

Sundere lunger livet igennem

Det nyfgdte barns fgrste selvsteendige hand-
ling er at traekke vejret. Og nar vi en dag holder
op, markerer dét livets afslutning. Derfor skal
vi passe pa de lunger, der saetter os i stand til
at traekke vejret. Vi skal forebygge, at lungerne
bliver syge. Vi skal hjzelpe alle dem, hvis lun-
ger alligevel er blevet det. Og vi skal forbedre

mulighederne for, at de kan blive helbredt igen.
Lungeforeningens vision er et samfund, hvor
flere har sundere lunger livet igennem.

Bliv medlem i dag

Nar du stgtter Lungeforeningen, er du med til
at ggre en forskel for alle, der lever med en lun-
gesygdom.

Bliv medlem af Lungeforeningen pa
www.lunge.dk/bliv-medlem eller stgt med et
engangsbelgb.

Du kan ogsa SMS Lungel00 til 1231 og stgtte

Lungeforeningen med 100 kr.

Lad os hjeelpe dig til det bedste liv dine lunger
kan traekke.

Skriv eller ring til os pa
info@lunge.dk eller
tlf. 38 74 55 44.

Lees mere pa

www.lunge.dk
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Lungeforeningens patientvejledning om lungefibrose

Lungefibrose er en alvorlig kronisk lungesygdom, som i hgj grad pavirker ens liv og livskvalitet. Der-
for udgiver Lungeforeningen denne pjece med fakta og gode rad til mennesker med lungefibrose,

pargrende og andre interesserede.

Her finder du gode rad til hverdagen med lungefibrose og svar pa spergsmal som:
e Hvad er symptomerne? e Hvor alvorlig er min sygdom?

e Hvordan stilles diagnosen? ¢ Hvad kan jeg selv ggre?

¢ Hvilken behandling findes der?

Sundere lunger - livet igennem

Lungeforeningen er for alle, der er pavirket af en lungesygdom. Sammenholdet begynder her.
Lees mere pa www.lunge.dk

Meld dig ind pd www.lunge.dk/bliv-medlem eller ring 38 74 55 44
Felg os pa facebook.com/lungeforeningen

Lungeforeningen&

Lungeforeningen : Strandboulevarden 49, B-8 : 2100 Kebenhavn @ : TIf. 38 74 55 44
info@lunge.dk : www.lunge.dk : www.facebook.com/lungeforeningen



