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QUE ES LA FIBROSI PULMONAR?

Les malalties pulmonars intersticials difuses sén un grup de més de
200 malalties diferents que afecten el teixit pulmonar. Entre totes,
la més freqlient és la fibrosi pulmonar, que es caracteritza perqué es
produeix una cicatritzacié anomala en el pulmé. Es una malaltia cronica
i irreversible. La fibrosi pot ser secundaria a una malaltia especifica, 0 a
I'ils de determinats farmacs o inhalacié de substancies, etc. En els casos
en qué es desconeix la causa es denomina fibrosi pulmonar idiopatica.

Simptomes

e Mancad'aire odificultat per respirar en caminar o pujar una costa
i en fer una activitat fisica lleu.

e Tossecaipersistent.
e Cansament i malestar general.

e Altres simptomes: dolor toracic, coloracié blavosa de mans i/o
llavis, dolor muscular i articular.

Diagnostic

Per a I'estudi de la malaltia es fan diferents exploracions, com ara una
radiografia i tomografia (TAC) dels pulmons, analitica de sang completa
i proves per coneixer la vostra capacitat pulmonar. De vegades, s’han
de dur atermetécniques invasives com la fibrobroncoscopiaila biopsia
pulmonar. Després de fer les proves necessaries, s'exposen els casos
clinics en un comité en el qual es reuneixen els diferents especialistes
que formen la Unitat per arribar a un diagnostic clinic.

Comorbiditats

Els pacients amb fibrosi pulmonar tenen més probabilitats de presentar
altres malalties, com ara reflux gastroesofagic, apnea del son, cancer de
pulmo i depressio.



RECOMANACIONS GENERALS

Les recomanacions generals sén un grup de mesures que podeu dur a
terme per sentir-vos més bé.

e Seguir una alimentacié variada i equilibrada per mantenir una
bona salut general.

e Evitar el consum de tabac. El tabaquisme agreuja la fibrosi
pulmonar.

e Assegurar-vos un bon descans nocturn.
e Controlar I'estres.
e Fer activitat fisica suau.

e Evitar I'exposicié a contaminants (productes quimics toxics i
altres contaminants de l'aire).

e Vacunar-vos contra la grip i altres malalties respiratories. Es
important que tot el vostre entorn també es vacuni.

e Participar activament en el tractament.

e Mantenirunabonacomunicacié ambels especialistes (pneumoleg
i/o infermer de referéncia) per informar sobre qualsevol canvi de
simptomes i rebre I'atencié adequada.




QUINS TRACTAMENTS HI HA DISPONIBLES?

Malauradament, avui dia no hi ha un tractament curatiu per a aquesta
malaltia, pero hihaunasérie de mesuresotractaments nofarmacologics
que poden millorar la vostra qualitat de vida, com ara una nutricié sana
i equilibrada, la rehabilitacio respiratoria i I'exercici fisic adaptat, aixi
com l'oxigenoterapia.

Consells nutricionals

e Mantenir un pes adequat.
e Evitar el consum d’alcohol.

e Preparar els menls amb antelacié. S’han d’evitar els aliments no
recomanats.

e Fraccionar les menjades i mastegar a poc a poc. La digestio sera
més facil.
e Cuinar al vapor, bullit, al forn o a la planxa. Fregits i arrebossats,

per a consum ocasional.

e Fer sofregits si no patiu reflux. Es una forma molt saludable de
donar sabor als plats.

e Utilitzar 'oli d’oliva com a greix d’addicié principal. Es saludable i
protegeix de malalties.

e Triar productes frescs o poc manipulats en lloc de productes
ultraprocessats.

e Consumir peix blau com a minim una vegada o dues a la
setmana.

e Consumircarnmagra, jaque ésunafontde proteinesde quantitat
alta. Reduir en quantitat i freqiéncia el consum de carnvermellai
carn processada.

e Augmentar el consum de fruites i verdures. Com més varietat
millor.



e Millor els productes integrals, sempre que no hi hagi simptomes
gastrointestinals.

e Fer sopars lleugers, que no siguin grans quantitats, ni gaire
greixosos ni gaire condimentats.

ACONSEGUIREM MANTENIR EL NIVELL D’ENERGIA
| REFORCAREM EL SISTEMA IMMUNITARI



Mesures antireflux

Les mesures antireflux sén una serie de canvis en l'estil de vida i els
habits alimentaris que poden ajudar a reduir els simptomes del reflux
gastroesofagic (RGE).

O Aquests habits inclouen:

Mastegar adequadament els aliments i procurar

Q evitar menjar precipitadament.

Fer menjades de petit volum i evitar les grans
ingestes.

i f

. Deixar transcorrer més de 3 hores entre menjada i
menjada.

d L Fer 5 menjades diaries: esmorzar, berenar, dinar,

berenar i sopar.
82—

= Evitar estirar-vos o ficar-vos al llit fins a 2 hores
2) Y= després d’haver menjat.

Usar roba folgada que no exerceixi pressid sobre
I'labdomen.

15/20cm
/A Elevar la capcalera del llitde 15 a 20 cm.

-




Aliments no recomanats

VvOSs

Aliments picants i condimentats: el consum d’aliments picants
i condimentats pot augmentar la produccié d’acid a I'estémac,
cosa que empitjora els simptomes de I'RGE.

Aliments acids: els aliments acids, com ara els citrics, la tomatiga
i les fruites acides, podenirritar 'esofag i augmentar la produccio
d’acid a l'estémac.

Greixos i aliments fregits: els menjars greixosos i fregits tarden
més adigerir-se, la qual cosa augmenta la pressié a l'estémaci pot
provocar que I'acid pugi cap a I'esofag.

Xocolata: la xocolata conté teobromina, substancia que pot
debilitar l'esfinter esofagic inferior i provocar que I'acid pugi cap
al'esofag.

Begudes alcoholiques i carbonatades: tant I'alcohol com les
begudes carbonatades poden augmentar la produccié d’acids a
I'estébmac i empitjorar els simptomes de I'RGE.

MATEIX OBSERVAREU QUINS ALIMENTS US PROVOQUEN

SIMPTOMES | REFLUX. EVITAU-LOS

Activitat fisica i rehabilitacio respiratoria

Lexercici us ajudara a millorar la capacitat respiratoria, a prevenir
complicacionsia mantenir-vos més actiu. Lactivitat pot ser caminar, fer
exercicis de forca o dedicar temps a les vostres aficions.

Heu de crear una rutina d'exercicis senzills i suaus que s’adapti a les
vostres necessitats. Establiu objectius realistes. La practica d’exercici
regular (2 o 3 pics per setmana) us ajudara a sentir-vos més fort i us
servira per dur a terme les vostres activitats quotidianes.

Alguns dels beneficis que podeu obtenir enfer exercicisén els seglients:

Millora de la forca, resisténcia, agilitat i coordinacio.

Millora de la forma fisica.



- Menor dificultat per respirar.
- Millora de la mobilitat i qualitat de vida.

- Millorade la salut mental.

/4
Els programes de rehabilitacié pulmonar poden

ser eficacos en pacients amb dispnea greu i baixa
SPORT capacitat d’exercici.
Uniu-vos al programa d’exercici fisic adaptat per
a persones amb fibrosi pulmonar idiopatica (FPI)
de la Fundacio Siel Bleu Espanya.
Feis els exercicis al vostre ritme i intensitat.
S6n un total de 16 sessions (capsules)
d’entrenament gratuit, de 45 minuts cadascuna,
per a persones amb problemes respiratoris.

awm

https://sielbleu.es/videos-ejercicio-
fisico-para-pacientes-con-fibrosis-
pulmonar-idiopatica/

Oxigenoterapia a l'esfor¢

Siel vostre oxigen ensangesta per sotade 55 mmHgo 90 % de saturacio
d'O,,ol'oxigenus baixadurant laprovadelamarxade 6 minuts (6MWT),
el pneumoleg us pautara oxigen suplementari. Hi ha diversos sistemes.
El metge us suggerira el més adequat segons la situacio clinicai el nivell
d’activitat.

Heu de saber el seglient:

e ['Us d’'oxigen no pot aturar el dany pulmonar, pero pot fer que la
respiracié i I'exercici siguin més facils, i us permeti continuar amb
la vostra vida al més actiu possible.



e ['oxigen no causa addiccid.

e Podeu prevenir o disminuir les complicacions associades i
millorar el soni la sensacié de benestar.

e No permeteu que fumin a prop del tanc doxigen per risc
d’explosio.

e Una manca cronica d’oxigen fa que el cor treballi més del que és
necessari.

e |nicialment, haureu d'utilitzar I'oxigen durant I’exercici: sortir a
passejar, anar a comprar...

>
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Pel que fa al tractament farmacologic, els medicaments utilitzats
dependran del tipus de fibrosi pulmonar diagnosticada; s'utilitzen
farmacs que disminueixen la inflamacié (com els corticoides) i
farmacs especifics per a la fibrosi, com els antifibrotics (Nintedanib
i Pirfenidona). En alguns casos determinats, el vostre metge us pot
suggerir la realitzacié d’un trasplantament pulmonar.

La funcié d’aquests tractaments és alleujar i controlar els simptomes, i
fer més lenta la progressio de la malaltia.



Nintedanib

(Contraindicat si teniu al-lérgia al cacauet o a la soja).

e FEls efectes adversos més freqlents inclouen molésties
gastrointestinals i/o diarrea.

e Elmetge usindicara la dosi que heu de prendre.

e Ladosihabitual ésd’1 capsulade 150 mg, 2 vegades al dia, encara
que hi hala presentacié de 100 mg.

e Empassau-vos la capsula sencera (sense mastegar).

e Es important prendre la capsula durant les menjades o
immediatament després.

e |’heu de prendre cada dia aproximadament a la mateixa hora,
amb un interval de 12 hores (mati/vespre).

e Preneu ladosiseglient segons I'’horari habitual i no recupereu les
dosis oblidades.

e No prengueu dosis addicionals.

e Consultauelmetgeol'infermer siteniudubtes sobre lamedicacio.
No cesseu el tractament.

Ofeve
100 mg

Ofeve
capsulas blandas

Via oral cdpsulas blandas
nintedanib

Via oral

60 x 1 capsulas blandas

AN
(it
60 x 1 capsulas blandas
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Pirfenidona

(El suc de pomelo pot fer que el farmac no funcioni correctament).

Podeu presentar més sensibilitat a la llum solar (fotosensibilitat)
i granellada a la pell. Evitau el sol (també els llums de raigs UVA).
Utilitzau cada dia una crema de proteccio solar (SPF 50) i posau-vos un
capell i peces que us protegeixin la pell per evitar cremades del sol. No
prengueu el sol immediatament després de prendre la medicacio.

e Normalment s’administra aquest medicament augmentant
gradualment la dosi:

- Durant els primers 7 dies: preneu 1 capsula de 267 mg, 3
vegades al dia.

- Entreels dies 8i 14: preneu 2 capsules de 267 mg, 3 vegades al
dia.

- Apartir del dia 15 (manteniment): preneu 1 capsula de 801 mg,
3 vegades al dia.

e Empassau-vos les capsules senceres amb aigua, durant o després
d’'un menjada per reduir el risc d’efectes secundaris com ara
nausees (sensacid de malestar) i mareig. Si els simptomes
persisteixen, acudiu al vostre metge.

e Sj oblidau prendre una dosi, preneu-la tan aviat com us en
recordeu.



e No prengueu una dosi doble per compensar les dosis oblidades.
Cada dosi s’hade separar per un interval de 3 hores com a minim.
No prengueu més capsules al dia de les que corresponen a la
vostra dosi diaria receptada.

El tipus de tractament es pot veure afectat si hi ha altres malalties
o afeccions, si es prenen altres medicaments o si es tenen efectes
secundaris. Per minimitzar aquests efectes secundaris és molt
important seguir les pautes del personal sanitari de la Unitat.

Ala Unitat també hi ha un equip de professionals sanitaris especialistes
en tractaments pal-liatius. Els pacients que empitjoren malgrat el
tractament especific es poden beneficiar de terapies pal-liatives per
disminuir simptomes com aralamancad’aireila tos.

En algunes ocasions no cal fer tractament médic, pero si seguiment
clinic per valorar la funcié pulmonar. El seguiment es fa amb visita
clinicaiprovesdefuncid respiratoria. Sical,també es faraun radiografia
pulmonar o un nou TAC.

ACTIVITAT ASSISTENCIAL

e Consulta monografica de patologia intersticial (2 dies a la
setmana).

e Consulta conjunta amb Reumatologia (1 dia al mes).
e Consulta infermeria (quinzenal).

e Atencio telefonica urgent infermeria i farmacia (08.00-15.00 h,
dies feiners).

e Consulta conjunta pal-liatius hospitalaris (segons
necessitats).

e Exploracions complementaries (tomografia computada —TAC—,
proves de funcié respiratoria, test de la marxa, broncoscopia,
rentat broncoalveolar, criobiopsia pulmonar, biopsia pulmonar
per videotoracoscopia).



Comité  multidisciplinari de  malalties  respiratories
(quinzenal).

Hospital de dia.

Dispensaciod hospitalaria de farmacs
antifibrotics.

Hospitalitzacié planta de Pneumologia.
Rehabilitacié respiratoria.
Assajos clinics.

Investigacio: clinica i basica (IdISBa).




COMITE D’EXPERTS DE LA UNITAT DE

FIBROSI PULMONAR

Servei de Pneumologia Servei de Cirurgia Toracica
Dra. Belén Nufez Dr. Angel Carvajal

Dr. Jaume Sauleda

Dr. Ernest Sala Servei de Farmacia
Carmen Rendon (infermera) Raquel Rodriguez
Meritxell Lopez (infermera)

Elena Gironella (administrativa) Servei de Rehabilitacio

Dra. Blanca Sabala
Servei de Radiologia

Dr. Joan Palmer Suport psicologic
Dr. Néstor Calvo M. Luisa Mestre
Dra. Luminita Noix

Dra. Mercedes Rodriguez Dietista

Maite Colomar
Servei d’Anatomia Patologica

Dra. Cristina Gomez Equip de pal-liatius
Dra. Catalina Rossello

Servei de Reumatologia Dr. Mateo Mannucci

Dra. Julia Fernandez Ana Albert (infermera)

Dr. Jordi Fiter

Servei de Medicina Interna
Dr. Lucio Pallarés

ACTIVITATS PER A PACIENTS

A la nostra Unitat s'organitzen diferents activitats per a pacients i
familiars. Lobjectiu és oferir-los informacioé practica i d'utilitat per
millorar-ne el benestar i la qualitat de vida, aixi com permetre’ls
compartir inquietuds i intercanviar experiéncies.

Aquestes sessions es fan en un entorn més comode i relaxat que una
consulta medicaiestan dirigides per professionals especialitzats.




ASSOCIACIO DE FAMILIARS | MALALTS

Associacié de FamiliarsiMalalts de Fibrosi Pulmonar Idiopatica, Fibrosi
Familiar i Trastorns Relacionats (AFEFPI). http://fibrosispulmonar.es

INFORMACIO COMPLEMENTARIA

- Societat Espanyola de Pneumologia i Cirurgia Toracica. (SEPAR).
Queé és la fibrosi pulmonar idiopatica?
https://www.separ.es/?q=node/929

Donant suport als pacients amb fibrosi pulmonar idiopatica.
https://www.luchaporlafpi.es

Fibrosi pulmonar, guia per a pacients.
https://www.vivirconfibrosispulmonar.com

Roche Pacients. Fibrosi pulmonar idiopatica.
https://rochepacientes.es/fibrosis-pulmonar-idiopatica.html

- Boehringer Ingelheim. Guia per prendre Nintedanib en la fibrosi
pulmonar.
https.//www.patsu.io/assets/global/docs/sms/es_zfbned_Guia%20
uso%200fev.pdf

Roche pacients Viure amb fibrosi pulmonar ~ Guiaper prendre Nintedanib



COM PODEU COMUNICAR-VOS AMB NOSALTRES?

Sempre que tingueu dubtes o necessiteu contactar amb nosaltres per
algun tema relacionat amb la vostra malaltia o tractament, podeu fer-
ho per via telefonica o per correu electronic.

Horari d’atencio: de dilluns a divendres, de 8.00 ha 15.00 h.

- Teléfon infermeria: 682 15 95 15
- Teléfon farmacia hospitalaria: 669 39 29 38
- Teléfon secretaria Pneumologia (Elena Gironella): 87120 54 19

- A/e:hse.fibrosispulmonar@ssib.es

Si teniu una emergéncia médica, telefonau al 061 o acudiu a Urgéncies
de I'Hospital Universitari Son Espases.

NOTES
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