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Gidi thiéu

Tap sach nay bao gém théng tin danh cho nhirng ngudi da dugc chan

doan mac bénh Xo Phéi (Pulmonary Fibrosis) (PF) cling nhu gia dinh va
ngudi cham séc ho. Tap sach dugc thiét ké nham gitp quy vi hiéu thém

vé PF, cach quan ly bénh clia quy vij va gilp quy vi séng moét cudc séng
tét hon vdi PF.

Thong tin nay dugc bién soan bé&i cac chuyén gia cham soc strc khée tur
Centre of Research Excellence in Pulmonary Fibrosis va nhirng ngudi
séng chung vai PF. Bay la hudng dan tdng quat va khdng thay thé
thong tin do ddi ngl cham séc strc khode clia quy vi cung cap.

Xd Phoi cé nhiéu loai khac nhau. Tap sach nay cung cdp thong tin chung
cho céc loai xa phoi khac nhau. BE biét thong tin cu thé vé quy vi va
chan doan ctia quy vi, néi chuyén véi doi ngt cham séc strc khoe cla
quy vi la diéu quan trong.

Cac khai niém chinh

e Bénh phdi Tac ngh&n Man tinh  Chronic Obstructive Pulmonary Disease
(COPD) (COPD)

e Chup Cat I6p Vi tinh (CT) e Computed Tomography (CT)

e Bénh phdi k& lién quan dén bénh mé lién o Connective tissue disease-associated
két (CTD-ILD) interstitial lung disease (CTD-ILD)

o Viém phdi T6 chirc hda khéng ré nguyén e Cryptogenic Organising Pneumonia
nhan (COP) (COP)

e CoOng suat khuéch tan (DLCO) » Diffusing capacity (DLCO)

e Bénh trao ngugc da day thuc quan » Gastro-oesophageal reflux disease
(GORD) (GORD)

e Bdc si da khoa/gia dinh (GP) » General practitioner (GP)

e Chup Cat I6p Vi tinh d6 phan gidi cao  High Resolution Computed
(HRCT) Tomography (HRCT)

o Viém phéi k& Kndng Bac hiéu Vo can « Idiopathic Non-Specific Interstitial
(NSIP) Pneumonia (NSIP)

e Xd Phéi Vo can (IPF) » Idiopathic Pulmonary Fibrosis (IPF)

e Bénh Phai k& (ILD)  Interstitial Lung Diseases (ILD)

e Bénh u co tron bach huyét & phéi (LAM) e Lymphangioleiomyomatosis (LAM)

o Thirnghiém Lam sang vé Xo Phéi & e Pulmonary Fibrosis Australasian Clinical
Uc-Chau A (PACT) Trials (PACT)

o X0 Phéi (PF)  Pulmorary Fibrosis (PF)
e Xd Phéi Tién trién (PPF).  Progressive Pulmonary Fibrosis (PPF).
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Xo Phéi la gi?

Xa Phéi (PF) lam cho mé xung quanh tdi khi trong phéi (phé nang) tré
nén day Ién va hda seo - hién tugng nay dugc goi la xo hda. Tinh trang
héa seo nay lam cho phdi cing lai, gay khé khan cho viéc dua oxy va
khi cacbon vao va ra khéi co thé. V&i PF nhe, quy vi c6 thé khong nhan
thay su khac biét trong chirc nang hoat déng clia phoi. Tuy nhién, &
mot s loai PF, seo 6 thé trd nén toi té hon theo thai gian.

Xo Phéi co thé gap & nhiéu loai Bénh Phai k& (Interstitial Lung
Diseases) (ILD). Nhiéu nguyén nhan gay ra PF dugc tém tat trong hinh
1 bén dudi. Cac bénh “vd can” nhu Xo Phoi V6 can (Idiopathic
Pulmonary Fibrosis) (IPF) la cac bénh cu thé ma nguyén nhan co ban
chua dugc xac dinh.

Hinh 1. Nguyén nhan gay Xo Phéi

( Bé&nh Xo Phdi )

Bénh Xo Phéi véi

Xo Ph&i khéng ré

Khac

nguyén nhan da biét

nguyén nhan (v6 can)

Vidu
Xd Phoi Vo can (IPF)

Vidu Vidu

Thi phét sau bénh ty mién Bénh U hat sarcoid
(viduviém khép dang thap,  Viém phdi ke Khong Béc hiéu
X0 clng bi) V6 can (Idiopathic Non-
Specific Interstitial
Pneumonia) (NSIP)

Bénh u ca tron bach huyét
& phdi (Lymphangioleio-
Tiép xUc thi cap vai phi myomatosis) (LAM)
hitu co (vi du: amiang nang,
silica, mot s6 loai thudc) Viém phéi T6 chirc héa
khéng ré nguyén nhan
(Cryptogenic Organising
Pneumonia) (COP)

Tiép xUc thi cap vai chat
hitu co (vi du: viém phéi qué
man do ndm méc hodc
chim)

Hut thudc 14 thu déng (vi du
bénh mod bao té bao
Langerhans & phoi)

X0 Phéi khong ré nguyén
nhan (vo can)
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Théng tin thém vé cac loai bénh Xo Phéi cu thé c6 trong cac tai liéu
khac ctia ching t6i:

Ohai0]
T& théng tin vé xo F = T& théng tin vé u
ph@&i vé can (IPF). hat sarcoid & phai.

To thong tin vé Bénh
phoi kélién quan
dén bénh mo lién két
(Connective tissue
disease-associated
interstitial lung
disease - CTD-ILD).

To thong tin vé xo
cirng bi véi bénh
phéi ké.
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Quét ma QR dé truy
To thong tin vé viém - all cap toan bo cac tai
phéi qua man. liéu vé Xo Phoi cta
chung toi.
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Chan doan

Nhiéu ngudi mac bénh Xo Phéi (PF) chi dugc chan doan khiho da cé cac
triéu chirng mot thai gian. o} giai doan dau clia bénh, cac triéu ching cé
thé rat kho thay hoac nhe nén khé phat hién. Céc triéu chiing ban dau
clia PF c6 thé bao gobm ho, kho thé va mét méi.

Nhirng ngudi dugce chan dodn mac bénh PF thudng Ién tudi hon. C6 thé
dé dang quy két cac triéu ching la do 1&o hda hoac thé luc khong tot.
Ngudi I16n tudi cé xu hudng mac cac bénh ly khac, nhu cac van dé vé khép
hoac tim, cling c6 thé khién cho ho khé nhan ra cac triéu chimg. Cac triéu
chiing tuong tu cling cé thé xay ra & cac bénh Iy khac, nhu Bénh phoi
Mac ngh&n Man tinh (Chronic Obstructive Pulmonary Disease) (COPD),
hen suyén va bénh tim. C6 thé mat mot thai gian trudc khi cac bénh khac
nay dugc loai trir va bénh PF dugc chan doan chac chan.

66

Cdc triéu chiing ban dau cua téi duoc coi la
khong dang k€ va téi cho rang tinh trang khd thé
cla téi la do thé luc khéng tét. Téi da bi ho may
nam nhung nd cling khéng mang lai hau qua gi.

Marcia, séng chung véi bénh Xa Phadi Vo can (IPF), QLD

C6 hon hai tram loai Xo Phoi khac nhau. Bé gilp xac dinh cac lua chon
diéu trj thich hgp nhat cho bénh clia quy vi, diéu quan trong la d6i ngd
cham séc strc khde clia quy vi phai tim cach xac dinh loai PF co ban. Tuy
vay, du diéu tra ky ludng, nhung van cé khoang 10% trudng hop bénh Xg
Phoi khong thé phan loai dugc, tdc la khdng thé xac dinh dugc loai PF co
ban cu thé 13 loai nao.

@Y Lung Foundation Australia



DE chan doan bénh Xo Phéi, can phai thuc hién tham kham va diéu tra ti mi.
Chuyén gia cham séc sutic khoe clia quy vi sé 1dang nghe 16ng nguc cia quy vi
dé xem liéu ho cé thé nghe thady nhirng tiéng né nhéd trong nguc, giéng nhu
tiéng cla khda velcro hay khong. Pay cé thé la mot dau hiéu quan trong
trong quaé trinh chan doan.

Bac sTchuyén khoa sé& diéu tra can than bénh clia quy vi va mot s xét
nghiém ho sé dung gom cé:

i

Xét nghiém mau
Piéu nay chu yéu la dé tim kiém cac nguyén nhan da biét gay ra
seo phoi nhu cac bénh tu mién dich.

Hh—
(@nng]

Xét nghiém chirc nang cda phai (thd)

Pé do murc d6 hoat ddng clda phoi. Bay cling la thudc do quan
trong dé biét bénh cla quy vi tién trién nhu thé nao theo thai
gian.

=)

)
I

Chup X-quang nguc
Pé tim bat ky dau hiéu nao clia seo, mac du diéu nay khéng phai
Iic nao cling cho thay bénh, dac biét la & giai doan dau.

Chup Cat I&p Vi tinh dé phan giai cao (High Resolution
Computed Tomography) (HRCT) & nguc

Pay la phuong phép chup Cat Idp Vi tinh (CT) sir dung cac ki
thudt cu thé dé cung cdp hinh anh rét chi tiét vé phdi cla quy vi.
Nh{tng phéat hién trén hinh anh chup HRCT cuc ky quan trong
khi c6 gang xac dinh loai Xo Phéi ma quy vi mac phai.

{@@

Sinh thiét phéi

Thu thuat nay c6 thé can thiét trong mot sé trudng hap, tuy nhién
trong nhiéu truong hop, nhém bac st chuyén khoa clia quy vi co
thé dua ra chan doan chéac chan ma khong can lam sinh thiét phoi.

Cudc séng vai bénh Xa Phoi



C6 nhirng dau hiéu phd bién khac thuong thay & nhirng ngudi bi Xo Phoi.
Nhirng dau hiéu nay bao gom:

| Y - -

MUrc oxy giam Thay d8i méng tay hoac Thinh thodng méi
dugc do trén dau moéng chan (dugc goi la hoac ludi c6 mau
do ngén tay ngon tay dui tréng) xanh

Mot s6 ngudi b PF cé thé da cé cac dac diém cla cac bénh ly lién quan
khac nhu viém khép dang thap hoac xa cing bi. B6i vdi nhitng bénh nay,
nhimng thay déi & khép, co va da cling cé thé xuat hién.

Sau khi c6 két qua, mot doi ngl chuyén mon goém cac chuyén gia cham
séc strc khde (nhu: Bac sTHO hap, Bac sTX-quang, Nha nghién clru bénh
hoc, Bac st Thap khdp va’hoac Nha nghién ciru mién dich va y td Bénh
Phoi k& (ILD)) c6 thé gap nhau trong Cudc hop Pa nganh
(Multidisciplinary Meeting) (MDM) dé xac dinh chan doén sau cling clia
quy Vi.

66

Chan doan duoc dua ra sau khi toi than
phién vdi bac sT gia dinh cua téi vé nhiing
con kho tho khilam céng viéc chan tay nhu
cat cé. Cudi cing téi da dugc chan doan sau
vai dot chup X-quang, chup Cat I6p Vi tinh
CT va sinh thiét phoi.

Jim, séng v@&i bénh Xo Phéi V6 can (IPF), VIC
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Cac bénh ly lien quan

Cac nghién clru da cho thay rang nhirng ngudi méc bénh Xa Phéi (PF)
thudng dugc chdn dodn mac cac bénh khac cé thé
anh hudng dén chat lugng cudc séng va tinh
trang stc khde clia ho. Yéu té nguy co pho bién Quét m3 dé
nhat déi vai cac bénh ly lién quan nay la tudi cao, doc t& théng
nhung tién st hat thudc va cadn ndng nam ngoai tin vé cac bénh
muc can ndng khde manh cling c6 thé déng vai Iy khac va PF.
tro quan trong.

Cac bénh phéi lién quan phé bién:

+ Bénh phoi Tac ngh&n Man tinh (COPD), bao gém khi thiing - dudng thd
trong phéi bj thu hep

« Tang huyét &p phdi - huyét dp cao trong phoi

« Ngung th& khi ngli do téc nghén - lap di l&p lai cac dgt ¢6 hong bi
khép lai mot phan hodc hoan toan trong khi ngd.

Cac bénh phéi lién quan it phd bién hon:

+ Ung thu phéi

« Thuyén téc phéi - cuc mau déng trong phoi.

Thanh vién d6i ngti cham séc stc khde hoac bac si chuyén khoa ctia quy

vj sé lay bénh st va tham kham chi tiét, dong thdi sdp xép cac xét

nghiém dé gitip diéu tra xem quy vi c6 mac cac bénh ly khac hay khéng.

Cac can bénh khac c6 thé xay ra cing vGi Xo Phéi nhung khéng lién

quan dén phéi cé thé bao gém:

+ Bénh trao ngugc da day thuc quan (Gastro-oesophageal reflux disease)
(GORD)

« Bénh dong mach vanh

+ Tram cdm va lo au.

«_' , Kiém soét cac bénh nay la diéu quan trong dé cham séc¢
'O\' bénh Xao Phéi clia quy vi. Biéu nay c6 thé tao su khac biét
H I6n dén suic khoe va kha nang hoat dong clia quy vi. Hay
noi chuyén vai doi ngll cham soc sie khde clia quy vi dé lap
mot ké hoach cé tinh dén tat ca cac bénh khéc cling nhu
strc khoe va phuc lgi téng thé cla quy vi.

Life With Pulmonary Fibrosis 9
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Bénh cla t6i sé dién bién
nhu thé nao trong tuong
lai?

Hiéu rd vé tuong lai hoac “tién lugng” bénh clia quy vi la diéu rat quan trong
nhung diéu nay c6 thé khé du doan.

Xa Phéi (PF) &nh hudng moi ngudi mot cach khac nhau va dién bién cla
bénh rat khac biét déi véi mdi ngudi. Dieu nay chiu su anh hudng clia cac
yéu t6 ngoai su chan dodn PF clia quy vi, bao gdm kiéu hodc loai PF cu thé,
murc d6 nghiém trong clia bénh va cac can bénh khac. Bac si chuyén khoa
cla quy vi la ngudi tét nhat dé cung cap thong tin vé tién lugng clia bénh vi
ho c6 thé can nhac chan doan clia quy vi cling nhu cac yéu té quan trong
khac c6 thé anh hudng dén tién trién bénh clia quy vi.

Bénh Xo Phéi la mét bénh phéi tuong déi hiém gap va mac du nghién ciu
dang phét trién nhung van con nhiéu cau héi chua dugc gidi dap. Nghién
clu méi dang dugc tién hanh vé cac dau an sinh hoc dua trén mau, hai thé
va chup Cat I&p Vi tinh (CT) cé thé gilip cac bac st du doan tién lugng cho
mot bénh nhan.

Diéu quan trong la tim ki€m nhimg ngudn thong tin ma quy vi cé thé tin
cay. Khi quy vi doc thong tin trén mang, that khé dé biét liéu thong tin do
c6 lién quan dén can bénh cu thé cla quy vi hay khong va cé thé lam cho
quy vi lo 1dng. Quy vi nén lubn ndi chuyén véi bac si chuyén khoa clia
minh dé biét thong tin va 161 khuyén vé hoan canh riéng clia minh.

Theo d6i Xo Phoi

Viéc theo doi thuong xuyén bénh cla quy vi sé gitp déi ngl cham sdéc
surc khde clia quy vi danh gid xem bénh cé dang tién trién hay khong, liéu
cac phuong phap diéu tri ¢ hiéu qua khdng va cé phuong phép diéu tri
nao khac cé thé cai thién sic khoe va kha nang hoat dong clia quy vi hay
khéng. Ngoai viéc kiém tra cac triéu chiing va kham 1am sang, cac xét
nghiém thudng dugc sir dung dé theo di, trong dé cé:

Xét nghiém chirc ndang cta phoi
Cac xét nghiém hoi tha dugc dung dé do murc hoat déng clia

phoi. Pay la cac chi s6 quan trong cho biét bénh clia quy vi dang
tién trién nhu thé nao qua thai gian.

Cudc s6ng v&i bénh Xao Phoi



Thoéng thudng, mbi lan dén phong thi nghiém ho hap quy vi sé
lam ft nhat hai xét nghiém - do phé dung va kha nang khuéch tan.

+ Phé& dung: Xét nghiém nay do luvgng khéng khi phéi cla
quy vi cé thé théi ra va téc dé lam tréng phoi. Xét nghiém
nay doi hdi quy vi phai nd luc hét sirc d€ théi ra va co thé
lam cho quy vi thay hoi kho chiu nhung khdng gay dau
dén. N6 cé thé dugc 1ap di l3p lai nhiéu 1an dé c6 dugc két
qua tét nhat.

« Kha nang khuéch tan (Diffusing capacity) (DLCO): Xét
nghiém nay phan anh kha nang phéi ctia quy vi dua oxy
tr khéng khi vao mau. Quy vi sé hit moét hoi that sdu mét
hén hop khi dac biét, nin thé mét Itc réi théd ra binh
thudng.

Bai ki€m tra van ddng

Bai kiém tra van dong phé bién nhat dugc sir dung la bai kiém
tra di bd 6 phut, cung cdp thong tin quan trong vé kha nang di
b6 va murc oxy cla quy vi trong khi van déng. Muc dich la di bo
cang xa cang tét trong sau pht trong khi nhip tim va nong dé
oxy cUa quy vi dugc theo di. Bai kiém tra dugc tién hanh &
hanh lang dudi sy gidm sat ciia mét chuyén gia cham sdc sic
khoe.

Poi khi, quy vi s& dugc yéu cau lam bai kiém tra di b6 6 phut tai
cac cudc hen & phong khdm dé bac si chuyén khoa clia quy vj
biét néu cé bat ky thay ddi nao vé kha nang di bo hodc nong dd
oxy clla quy vi. Vi ly do nay, hdy mang giay thodi mai khi dén
cubc hen. Gan day hon, cac bai kiém tra van dong khac bao
gom bai kiém tra ngdi va ding 1én trong 1 phut cling dang
dugc str dung & moét sé trung tam.

Chup Cat I&p Vi tinh d6 phan giai cao (HRCT)
Pay la phuong phap chup Cat I&p Vi tinh (CT) st dung cac ki
thuat cu thé dé cung cdp hinh anh rét chi tiét vé phoi clia quy vi.
Bac ST sé st dung cac hinh HRCT phéi clia quy vi dé tim kiém
nhing thay doi, bién chiing mdi hodc tinh trang xa hda trd nén
té hon.

@Y Lung Foundation Australia



Poi ngii diéu tri cham séc
surc khoe cua quy vi

Nh&rng ngudi mac bénh Xo Phéi (PF) c6 thé cé mot Boi ngli nhan vién da
nganh cham séc ho trong sudt qué trinh diéu tri bénh. Khéng phai doi
ngU diéu tri nao cting giéng nhau hoac khéng thay déi theo thai gian.
M6i thanh vién trong doi ngl cham séc strc khoe clia quy vi sé c6 y kién
déng gdp tuy thudc vao yéu cau clia bénh va nhu cau ca nhan clia quy vi.

D6i ngli cham séc sutrc khde cda quy vi c6 thé bao gom:

Bac s H6 hap la bac st da dugc
dao tao dac biét vé chan doan,
diéu tri va kiém soat bénh Xo
Phéi.

Y t4 hd hap / Y té bénh Phéi
ké (Interstitial Lung Diseases)
(ILD) dugc dao tao dac biét vé
Xa Phéi va ILD. Ho cung cép dich
vu cham sdc, thdng tin va hudng
dan dua trén bang chimng, ho trg
tinh than va tu van gidi thiéu dén
cac dich vu dia phuong.

Béc si da khoa/gia dinh (GP)
cé trinh @6 chuyén moén véy
khoa da khoa. (GP) thudng la
diém tiép xtc dau tién clia quy vi
vdi hé théng cham séc strc khée
khi quy vi cdm thay khong khoe.
Ho cung cép dich vu cham séc
lau dai, lién tuc va cé thé gidi
thiéu quy vi dén cac bac si
chuyén khoa.

Cudc s6ng v&i bénh Xao Phoi

Cac nhavat ly tri liéu sir dung
cac ky thuat vat ly dé cai thién
kha nang van déng, giam dau va
cung khdp cling nhu nang cao
chat lugng cudc song.

Chuyén gia dinh dud'ng tu van
vé viéc an uéng lanh manh va
dinh dudng téi uu.

Duorc st co trach nhiém tu van
cho quy vi vé thuéc, bao gém
cach dung thudc, nhirng phan
Ung nao cé thé xay ra va tra loi
cac thac mac clia quy vi.

Nha khoa hoc hd hap sé tién
hanh cac xét nghiém chirc ndng
clia phéi nhu do phé dung va
khad nang khuéch tan (DLCO).

+ Cac nha tam ly hoc tim hiéu va

néi chuyén véi quy vi vé cach
quy vi ing phd véi hoan canh
clGa minh. Sau do, ho cd thé gitp
quy vi phat trién cac chién lugc
dé giai quyét cacvan dévasu lo
lang.



* Nhan vién xa hoi tap trung
nhiéu hon vao cac van dé
"hudng ngoai” xung quanh hd
tro thiét thuc va xa hoéi nhu nha
&, cong viéc sinh hoat hang
ngay, giao tiép va quan ly cac
cudc hen khdm bénh.

Ngoai ra con c6 cac Bac st
X-quang va Nha nghién ciru
bénh hoc lam viéc sau hau
truong, ho sé tich cuc tham gia
vao viéc chan dodn ban dau va
theo ddi tién trién clia quy vi.

¢ Cac bac st chuyén khoa can thiét

theo tinh huéng nhu: Bac st
Thap khép, Bac si Mién dich
hoac Bac si Chuyén khoa
Cham séc Giam nhe.

On Australia



piéu tri bénh Xo Phoi

Khong cé cach chira khéi bénh Xo Phéi (PF), nhung cé nhiéu phuong én
diéu tri va chién lugc quan ly khac nhau dé gidp ngan chan hoac lam
cham sy tién trién clia bénh va kiém soat cac triéu chirng. Néu quy vi
cling méc cac bénh khac, diéu quan trong la phai lam viéc vai doi ng
cham séc surc khde clia quy vi dé 1ap ké hoach diéu tri PF cling vdi céc
bénh do.

Thong tin sau day la tdng quan chung vé moét sé phuong phap diéu tri
ma bac st chuyén khoa cla quy vi cé thé cung cap ddi vdi PF. Xin lwu y,
thong tin nay khong phai la 16i khuyén y té Mot s6 phuong phap
diéu tri ¢ thé phu hop véi mot sé ngudi, nhung khong cé phuong phép
diéu tri nao phu hop vaéi tat ca moi ngudi. DE ddm béo quy vi nhan dugc
phuong phap diéu trj tét nhat cho minh, hay néi chuyén véi bac st
chuyén khoa trudéc khi bat dau, thay déi hodc ngirng béat ky phuong
phap diéu triy té nao.

L~ . Quét m3 dé
Chéng xo héa ’ Stoc
Pirfenidone va nintedanib la nhrng loai thudc . tin vé Chéng

chéng xo hda co thé gitip gidm téc do tién trién cla X0 héa.
seo trong phoi clia quy vi. Thubc chéng xo hda dugc
strdung néu quy vi da dugc chan doan mac bénh

X0 Phéi VO can (IPF) hodc mot loai bénh Xo Phai Tién trién khac (PPF).

Mac du IPF hodc PPF van sé trg nén té hon theo thoi gian, nhung sir dung
pirfenidone hoac nintedanib cé thé gidp lam cham hoac tri hoan qué
trinh tién trién nay. Hién tai, khong co loai thudc nao cé thé cai thién cac
triéu chirng hoac khoi phuc mo seo trong phoi mot khi né da hinh thanh.
Pirfenidone va nintedanib dugc chinh pht Uc trg cdp cho nhimg ngudi bj
bénh Xo Phéi hoi dd mot s6 diéu kién nhat dinh.

Cudc s6ng v&i bénh Xao Phoi G



Tac dung phu
Nhu hau hét cac loai thudc, tac dung phu tuong déi phé bién véi thudc
chéng xo héa.

 Nintedanib: Tac dung phu phé bién nhat ma Quét m3 dé
moi ngudi ¢ thé gap phai la tiéu chdy. Dai vai doc t& théng
mot s& ngudi, ho c6 thé dung thudc chdng tiéu i tin vé
chdy va thudc kha hiéu qua. Cac tac dung phu Nintedanib.

vé dudng tiéu hda khac it xay ra hon bao gém
budn ndén, nén va chan an. Nintedanib cé thé
anh hudng dén chirc nang gan va dugc theo
d6i bang xét nghiém mau thudng xuyén.
¢ Pirfenidone: Nhirng ngudi dung pirfenidone cé
thé bi phan &rng da do tiép xuc véi anh nang
mat troi. Tat cd bénh nhén dung pirfenidone
nén str dung kem chéng nang SPF 50 va cac
bién phap bdo vé khac khoi anh nang mat trai.
Cac tac dung phu vé dudng tiéu héa thuong
gap khac cta thudc nay la budn nén, khé tiéu, chan an, nén mdra va
sut can. Chirc nang gan cting c6 thé bj anh hudng bai thudc
pirfenidone va dugc theo déi bang xét nghiém mau thudng xuyén.
Hay ndéi chuyén véi déi ngli cham séc stric khée clia quy vi vé nhitng cach
tot nhat dé tranh hoac quan ly moi tac dung phu ma quy vi c6 thé gap
phai. D6 ngli cham séc strc khde clia quy vi c6 thé thay doi lieu lugng
thudc diéu tri, dé nghj dung thir thudc chéng budn ndn hodc chéng tiéu
chdy hoac thay doi ché dé an udng, va trong mot sé truong hop, chuyén
sang duing mét loai thudc chéng xo héa khac. Anh hudng clia tac dung
phu s& khac nhau déi vai mdi ngudi, vi vay ¢ thé can phai thir va sai xot
6 thé xay ra. Hay phoi hop véi doi ngl cham soc strc khoe clia quy vi dé
lap ra ké hoach t6t nhat cho quy vi.

Quét ma dé
doc t& théng
tin vé
Pirfenidone.

Thudc rc ché mién dich

Mot s6 dang Xo Phéi la do tinh trang viém trong mé phdi, va thudng lién
quan dén cac bénh tu mién nhu viém khdp dang thép, xo cimg bi, hoi
chiing Sjogren, viém da/viém da co va viém phdéi qua man. Nhimg bénh
viem nay thudng dugc diéu tri bang thudc tc ché mién dich. Nhitng loai
thudc nay gidp kiém sodt hé théng mién dich cla co thé va gidm viém
trong phéi. Bang cach giam viém, thudc tc ché mién dich c6 thé ngan
nglra su hinh thanh xo phéi nhiéu hon va trong mét s truong hop ban
dau c6 thé gitip phdi bj viém trd lai binh thuong.
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Thudc Uc ché mién dich ¢ thé lam gidm kha nang chéng nhiém trung
clia quy vi. Quy vi can canh giac véi cac dau hiéu nhiém tring va gap bac
singay néu lo lang.

Trudc khi bat dau dung thudc tc ché mién dich, ddi ngli cham sdc surc
khde clia quy vi thudng s& thuc hién cac xét nghiém mau dé danh gia
nguy cd 'kich hoat lai' bat ky bénh nhiém trang tiém an nao nhu viém gan
va bénh lao, va ddm bdo rang quy vi da dugc tiém ching day dd.

Céc loai thuoc thuong dugc st dung bao gom:

¢ Prednisolone

— Tac dung phu: Prednisolone la mot loai thuéc hiéu qué va manh, cé
cac tdc dung phu nhu tdng cdm gidc thém an (va dan dén viéc tang
can), gitr nudc, trao ngugc da day thuc quan, réi loan tam trang va
gidc ngu, tiéu dudng, mdng da va loang xuong. Tac dung phu dugc
thay ré nhat la khi s&r dung & liéu cao trong thai gian dai.

— Dac biét dé phong: Khong nén ngung dung prednisolone mot cach
dot ngdt. Ludn kiém tra véi bac s chuyén khoa trudc khi thay déi
lieu thudc.

¢ Mycophenolate mofetil (MMF):

— Tac dung phu: C6 thé gay tiéu chay, dau bung,
nérj mura, dau co, réi loan chirc nang gan va 28l to thong tin vé
phat ban da. Mycophenolate.

— Ddc biét dé phong: Trudc khi dung thudc nay,
quy vi nén tham khao y kién bac sinéu du dinh
cé thai hodc cho con bd. Can phailam xét
nghiém méau thuong xuyén khi dung thuéc nay dé kiém tra cong
thdrc mau, lam xét nghiém than va gan. Ngoai ra, xét nghiém da
thudng xuyén cling sé can thiét.

¢ Azathioprine (AZA):

— Tac dung phu: C6 thé gay tiéu chay, ndn mira, Quét ma deé
dau bung, dau cg, réi loan chirc ndng gan va doc t théng
tang dé nhay cdm vdi dnh sdng mat troi.

— Dac biét dé phong: Trudc khi dung thuoc nay,
quy vi nén tham khao y kién bac sTnéu du dinh
cé thai hoac cho con bud. Can phailam xét nghiém mau thudng
xuyén khi dung thuéc nay dé kiém tra cong thirc mau, lam xét
nghiém than va gan. Ngoai ra, xét nghiém da thudng xuyén cling sé
can thiét. Quy vj sé dugc lam xét nghiém cho mét loai enzyme cu
thé dé dadm béo loai thudc nay phu hop vai minh.

Cudc s6ng v&i bénh Xao Phoi a

tin vé
Azathioprine.




Hién c6 mot s6 liéu phap e ché mién dich khac va dugc sir dung dé diéu tri
cac dang Xa Phéi khac nhau. Cac liéu phap nay bao gdbm methotrexate,
cyclophosphamide, rituximab, cyclosporine va tacrolimus. Tuy theo loai PF
clia quy vi, bac si chuyén khoa sé& chon céc loai thuéc riéng cho trudng hop
cla quy vi. D6i ngli cham séc stc khde s& lam viéc vai quy vi dé quan ly cac
tac dung phu va téi da hoa lai ich tir cac phuong phap diéu tri trc ché mién
dich cho PF.

Ghép phoi

Ghép phéi cé thé la mot lua chon diéu tri cho mét s6 bénh nhan bi bénh Xo
Ph6i nhung khéng pht hop véi nhiing nguoi khac. Két qua thanh cbng sau
ghép phéi khac nhau tly theo d6 tudi, cac bénh tat khac dang cé va murc do
ngh|em trong clia PF. Nhin chung, mac du c6 thé cd nhiing khac biét nhé
gita cac don vi cay ghép & Uc nhung viéc ghép phéi hiém khi dugc thuc hién
cho nhitng ngudi trén 70 tudi. Cé nhiéu bién ching y té cé thé xay ra lién
quan dén thu thuat nay bao gébm dao thai co quan va nhiém trung lién quan
dén viéc str dung thudc chéng dao thai.

Hon 80% s6 ngudi sé song dugc mot ndm sau khi cdy ghép va khoang 50%

s6 nguai dugc cdy ghép sé séng dugc khodng sau

nam. Bac si chuyén khoa clia quy vi sé cung cap

hudng dan vé viéc liéu cdy ghép cé phai la mot lua Quét ma dé

chon cho quy vi va liéu c6 nén gidi thiéu quy vi dén e doc t& théng

don vi ghép phéi & dia phuong hay khong. = q¥ tinvé ghép
Phéi.

Cac thir nghiém lam sang

Thir nghiém lam sang la mét nghién ciu dugc thiét
ké dé danh gia su thanh cong clia mot phuong
phép diéu tri méi nham ngan ngtra, 6n dinh hodac
gidm bét tadc dong clia bénh. Cac thir nghiém lam
sang dac biét quan trong khi cac luya chon diéu tri
con han ché, nhu trudng hop Xo Phoi va can su tinh
nguyén tham gia clia bénh nhan. Phan Ung ctia moi
bénh nhan déi véi phuong phap diéu tri dugc thuc
hién dugc theo ddi chat ché trong cudc thir nghiém
lam sang. Nghién ctru nay sau d6 dugc thu thap va
sUrdung dé tiép tuc phat trién cac phuong phap diéu tri nay, tir dé gidp
d& nhttng ngudi bi anh hudng bdi PF hién tai va trong tuang lai.

Quét ma dé
doc td théng
tin vé cac thr
nghiém Lam
sang.

Surthanh cong cla cac thir nghiém 1am sang la yéu té chinh trong viéc
phat trién cac phuong an diéu tri cho nhiing ngum
mac bénh Xo Phéi. C6 nhiéu thur nghiém lam sang
dugc tién hanh & Uc tai bat ky thai diém nao. Hay e
hoi bac st chuyén khoa diéu tri cGa quy vi vé cac thur Quét ma deé
nghiém lam sang vé Xd Phoi hoac truy cap Mang truy cdp trang
lugi Thr nghiém LAm sang vé Xo Phéi & Uc-Chau A mang PACT.
(Pulmonary Fibrosis Australasian Clinical Trials)
(PACT) dé biét thdng tin vé cac thd nghiém hién tai.
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Cac do't cap tinh cua bénh
Xo Phoi

Dot cap tinh la gi?

Mot s6 ngudi mac bénh Xa Phéi (PF) c6 thé thay cac triéu chimg clia ho

doét nhién tr& nén té hon hodc dr doi hon dugc goi la dot cap tinh hoac

bung phat. Tinh trang nay thudng tién trién trong vong mot thang hoac

ngan hon.

Néu quy vi bj dot cap tinh, quy vi c6 thé thay:

¢ Triéu chiing h6 hap cla quy vi té hon binh thuong

* Khé thuc hién cac cong viéc ma mot thang trudc dudng nhu dé lam
hon

¢ Tinh trang khoé thd hoac ho ngay cang trd nén té hon.

Chuing ta khéng biét nguyén nhan clia dot cap tinh 1a gi. N6 ¢é thé xay ra

& bat ky giai doan nao clia bénh, ngay ca khi quy vi cam thay kha khée.

Cac su kién c6 thé gay ra dot cap tinh bao gdm nhiém triing nguc, cac

liéu phép cu thé nhu xa tri hodc thudc chéng ung thu va mot sé thi tuc

phau thuat. C4c dot cap tinh phd bién hon vao mua dong.

Dot cap tinh duoc quan ly bang cach nao?

Bac sT chuyén khoa clia quy vi c6 thé thuc hién diéu tra dé tim hiéu ly do

tai sao cac triéu chiing clia quy vi dot nhién trd nén té hon. Cung véi két

qua kham, cac xét nghiém bé sung nhu chup X-quang nguc, chup Cat I6p

Vi tinh (CT), lam xét nghiém phét dich hd hdp va mau, cé thé gidp loai trur

cac nguyén nhan khac khién cac triéu ching trd nén té hon.

Cach quan ly dot cap tinh cé thé bao gom:

* Tri liéu nhdm trdng dich tly thudc vao bat ky nguyén nhan co ban va
triéu chiring nao clia quy vi

* Liéu phdp ho trg cdm gidc khé thd

« Nam vién mot thai gian.

Sau dot cap tinh, quy vi c6 thé can mét thoi gian dai dé hoi phuc va trong

mot s6 truong hap, quy vi c6 thé can tiép tuc sir dung liéu phap oxy tai

nha. C6 thé khé dé trd lai mc do chic nang hé hdp nhu trudc day.

Cudc s6ng v&i bénh Xao Phoi



Lam thé nao d€ quy vi c6 thé gidam nguy co bi dgt cap

tinh?

Mac du khéng phéi Itc nao cling c6 thé tranh dugc dot cap tinh nhung c6

nhiéu cach dé giam thiéu nguy co:

¢« Tham du tat ca cac cudc hen vdi bac st chuyén khoa va lam theo moi
quy trinh diéu tra

+ Tranh nhiém trang bang cach:
— Hay tiém chliing day du
— Tranh tiép xUc véi nhitng ngudi bi nhiém trung dudng hé hap (d6 la

“cdm lanh va cim”), dac biét la tré em
— Thuc hanh vé sinh tay ddng cach - rira tay thudng xuyén bang xa
phong va nudc

+ Piéu tri sém khi bi nhiém tring nguc. Su can thiép sém rét quan trong.
Quy Vi c6 thé can dugc diéu tri s6m bang khang sinh néu bi nhiém
tring nguc do vi khuan

* Thao luan vdi bac s chuyén khoa clia quy vi vé bat ky cudc phau thuat
nao da dugc Ién ké hoach

« Dam bao cac chuyén gia y té khac biét vé bénh Xo Phoi clia quy Vi

+ Lién hé vdi bac si chuyén khoa néu quy vi dé y thay cac triéu chimg cla
minh dot nhién trd nén té hon. Nhu vay bac s7 cé thé tién hanh diéu tra
va diéu tri sém

* Duy tri 16i s6ng lanh manh cho sic khde toan dién clia quy vi - xem
phan S6ng khde manh vdi bénh Xo Phéi & [trang 30] dé biét thém
thong tin.

«  cap tinh. Dot cdp tinh s& khac nhau & moi ngudi, tly thudc
vao loai PF ma quy vi mac phai. Quy vi nén thao luan véi doi
ngl cham sdc strc khoe clia minh vé nhiing gi sé xay ra
trong mot dgt cap tih.

\O, Tat ca nhirg ngudi mac bénh Xa Phéi déu cé nguy co bi dot
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Quan ly cac triéu chirng cutia
quy vi

Khé thé [=]: E__ Quét ma dé doc
Nhifng ngudi méc bénh Xo Phéi (PF) cho I o tapsachHova

biét rang kho thé la mot trong nhitng
triéu chiing khé chiju nhat déi véi ho. Kno
thd thuong bat dau khi ho gang sutrc nhu
di bod va cé thé tién trién thanh kho thd khi thuc hién cac hoat
déng hang ngay nhu tdm rira, mac quan éo hoac néi chuyén
dién thoai va khi & trang thai nghi. C6 nhiéu nguyén nhan hoac
tdc nhan co thé gay kho tha khi bi PF, bao gom seo & mé phdi,
cac bénh ly hodc bénh phéi khac, suy yéu co ho hép, chat gay 6
nhiém trong khéng khi va lo au.

khé thé

Kho thé cé thé dang sg. Néu quy vi cam thay kho tha, dieu quan
trong la hay ndi chuyén vai doi ngd diéu tri cham sdc sic khde
clia quy vi. Ho c6 thé dé xuat nhimng cach gitp quy vi kiém soat
tinh trang kho thd, c6 thé bao gom ky thuat thé, phuc hoi chirc
nang cla phoi (xem [trang 24] dé biét thém chi tiét) hoac liéu
phdp oxy (xem [trang 25] dé biét thém chi tiét). Néu vi kho tha
ma quy vi cdm thay lo 1dng, hay thao luan van dé nay vdi doi
ngd cham sdc stc khée clia quy vi vi c6 nhiing chuyén gia dugc
dao tao c6 thé gip d& va hé trg quy vi quan ly van dé nay.

Néu tinh trang kho thd clia quy vi van nghiém trong va dai
dang, hay dén gap bac si chuyén khoa clia quy vi ngay. Néu quy
vj cdm thay tinh trang kho thd trd nén nghiém trong, ding chan
chtr goi xe ctru thuong.

Ho
@ Nh{rng ngudi méc bénh Xo Phoi thudng cho biét con ho khé

chiu la triéu chiing ban dau. Con ho thudng cé tinh chat kho va
ban dau c6 thé dugc nhan thady la ho khéng thuyén gidm sau
khi bi nhiém trung nguc. Nhirng ngudi khac bi PF c6 thé cho
biét ho khong lién tuc hoac kich ing hong la triéu ching dau
tién ho nhan thay. Néu tinh trang tién trién, con ho cé thé trd
nén tram trong hon. Mét sé nguoi bi PF gdp phai nhitng con ho
lam suy nhugc, thuong kém theo nhitng con kho tha.

Cudc s6ng v&i bénh Xao Phoi e



Mac du ho c6 thé la triéu chiing cda PF nhung né cling c6 thé
xay ra vi nhimng ly do khac nhau cé thé dugc xac dinh va quan ly.
Hay kiém tra véi doi ngl cham séc stric khde clia quy vi xem néu
cac tinh trang khac, nhu ¢ chua hoac di tng phan hoa c6 thé
khién con ho cla quy vi trd nén tram trong hon. Hay héi bac st
chuyén khoa clia quy vi xem c6 bét ky bién phap nao dé kiém
soat ho khong, nhu kiem ché ho hodc dung thudc theo toa dé
gilp gidm ho.

Mét mai
Cé thé kho phan biét dugc su khac biét gitra mét (mét mai) va

khd thé khi gang surc. Nhitng ngudi séng chung véi bénh Xo
Phoi thudng mo ta cé nhimg ngay ho hoan toan thiéu nang
lugng va cdm thay hoan toan kiét strc. O cac giai doan dau, moi
ngudi c6 thé nhan thay tinh trang mét di kem véi cdm gidc chan
an nhe va sut can ma khong can c6 gang. N6 cé thé anh hudng
dén cach quy vi suy nghiva cdm nhan hodc anh hudng dén su
tap trung va tri nhé clia quy vi.

> 1 Di chuyén véi bénh Xo Phoi

@Y Khiséng chung véi bénh Xo Phéi, quy vi c6 thé thay khé khan
hon nhiéu dé thuc hién cac hoat dong hang ngay nhu tam ra,
di b, lam viéc nha, mua sdm hodc di choi. Thay vi trdnh céc
hoat ddng nay, hay thir chia chdng thanh nhting phan nhé hon
dé quy vi c6 thé nghi ngoi va diéu chinh nhip d6 cho ban than.
Quy vi c6 thé da nghe diéu nay dugc goi la “sap xép” cac hoat
déng clia quy vi. Bang cach nghi ngoi gitra cac phan clia hoat
dong, quy vi sé cho ca thé co hdi “bat kip” trudc khi tiép tuc.

Nhirng 161 khuyén thiét thuc gidp quy vi di chuyén véi bénh Xo Phéi:

+ Hay Ién ké hoach trudc va ddm bao quy vi cé dd thaoi gian va khéng
gian dé nghi ngai

+ Hay chia mot cong viéc I6n thanh ba dén bén cong viéc nhd hon dé
c6 thai gian nghi giai lao gitra cac cong viéc

+ Hay Idng nghe ca thé va cho phép ban than nghi ngoi khi can

+ Hay cho ban bé va gia dinh biét quy vi c6 thé can di bd cham hoac
nghi gidi lao. Ho s& danh gia cao néu ho biét ¢ thé gitp quy vi
bang céch nao

+ Hay trao doi véi doi ngl cham séc strc khde clia quy vi vé cac trg cu
gitip cho cudc séng hang ngay va khi di chuyén cé thé c6 san cho
quy Vi.
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W thuong cothé chia cac cong viéc can le
| 5 c%c phan céthé quan ly duoc va hy vongl
f’qq JLVi-van cothé tan hudng mot cudc sori
en ngay ca khi guy vi khéng la
‘ 101 VI&a nhu truoc day.

J chung vai benh X@ Phéi V6 cén

g i)

Néu quy vi thay viéc di bd duong dai la mot kné khan, quy vi c6 thé thao
ludn véi GP cla quy vi vé kha ndng hoi du diéu kién nhan gidy phép dau xe
danh cho ngudi khuyét tat hodc cac chuong trinh hé trg di lai khac. Dung
cu ho trg di bo cling c6 thé ho trg va gidp cho viéc dilai, ding va gitr
thang bang. N6i chung, nha vat ly tri liéu hoac hoat déng tri liéu sé danh
gid kha nang di chuyén cltia quy vi dé xac dinh xem liéu dung cu ho trg di
bo cé loi cho quy vi hay khdng va néu cé thi loai dung cu nao sé phu hgp
nhat v&i nhu cau cda quy vi.




Co thé suy yéu do it van ddong

DE tranh nhing thach thirc khi séng chung vai bénh Xo Phéi, bao gém cé cdm
giac kho chiu clia tinh trang kho thd, nhitng ngudi bj PF thuong it hoat dong
hon theo thai gian. Diéu nay cé thé dé hiéu, nhung ve lau dai nd sé dan dén sy
mat suc luc va thé luc (dugc goi la co thé suy yéu do it van dong). Surc Iuc va thé
luc gidm cé nghiia 1a co thé phai lam viéc nhiéu hon chi dé thuc hién cac hoat
ddéng binh thudng hang ngay, tir dé dan dén khé thd va mét hon.

Gilr co thé khde manh va nang déng nhat co thé sé gitp tranh tinh trang
co thé suy yéu do it van dong - xem phan Living Well with bénh Xo Phéi &
[trang 30] dé biét thém thong tin. DI ngl cham sdc strc khde clia quy vi cd
thé dé nghi viéc tham gia chuong trinh phuc hoi chic nang clia phéi & dia
phuong.

66

Hién tai toi dang cung ban be tham gia mot ché do

luyén tap tét. Van dé chinh can co ky luét la khi leo

daéc, la ltc téi can giam téc do dé dat duoc muc tiéu
ma khéng bi cang thang qua murc.

John, séng v&i Idiopathic Pulmonary Fibrosis (IPF), WA
Phuc hdi chirc nang ctia phai

Phuc hoi chirc nang clia phéi la mot chuong trinh
tap thé duc c6 gidm séat, gido duc va thay déi hanh vi

dugc thiét ké ddc biét cho nhirng ngudi mac bénh OR=]Of Quét ma dé
phéi man tinh. Muc dich clia chuong trinh la gitp C doc t& théng
quy Vi tré nén can déi va khde manh nhat co thé,  tin vé Thé duc
dong thoi tang su tu tin trong viéc kiém sodt tinh va PF.

trang kho thd va bénh Xo Phéi clia minh.

Cac chuong trinh thudong dugc thuc hién tai bénh

vién hodc trung tam y té cong déng mot tuan hai budi va kéo dai tir sdu
dén tdm tuan. Trudc khi bt dau, quy vi sé dugc nhém phuc hoi chiric nang
clia phéi danh gia ky ludng, thudng bao gém bai kiém tra di bd 6 phut va
bang cau hdi. Sau d6 chuyén vién vat ly tri liéu hodc nha sinh ly hoc thé
duc sé thiét k& mot chuong trinh tap thé duc phu hop véi quy vi. Chuong
trinh s& bat dau cham va tang dan cudng dé khi quy vi cdm thay cé thé.
Quy vi sé ludn dugc gidm sat. Nghién cdu cho thay déi véi nhiing ngudi
mac bénh Xo Phéi, phuc hoi chirc nang clia phdi rat hiéu qué trong viéc cai
thién kha nang tap thé duc, giam kho thd va tang cudng suc khde toan
dién.

@Y Lung Foundation Australia



Hay hoi doi ngl cham séc stc khde clia quy vi vé kha ndng dugc gidi
thiéu dén chuong trinh phuc hoi chirc nang cla phéi gan nhat. Quy vi
cling 6 thé tim thdy danh muc cac chuong trinh phuc hoéi chirc nang clia
phéi trén trang mang cla Lung Foundation Australia. Néu khéng c6
chuong trinh phuc héi chirc ndng clia phoi trong khu vuc clia quy vi, cé
thé cé cac lua chon phuc hoi chirc nang tir xa va/hodc nha vat ly tri liéu
hodc nha sinh ly hoc thé duc c6 thé trién khai mét chuong trinh tap thé
duc pht hgp véi quy vi. Hay ndi chuyén véi GP clia quy vi vé kha nang hoi
du diéu kién cla quy vi ddi vai ké hoach quan ly bénh man tinh dé tiép
can cac budi tu van dugc tai trg véi nha vat ly tri liéu hoac nha sinh Iy hoc
thé duc.

Liéu phap oxy

Béc s chuyén khoa c6 thé ké don cho quy vi dung liéu phap oxy néu
lugng oxy trong mau clia quy vi thap. Quy vi c6 thé chi can str dung oxy
trong ngay khi quy vi gdng strc/tap thé duc. Tuy nhién, khi bénh tién trién,
quy vi cling cé thé can str dung oxy vao ban dém khi ngu. O giai doan sau
clia bénh co thé can phai dung oxy lién tuc.

DE xac dinh xem dung oxy tai nha cé lgi cho quy vi hay khéng, bac st

chuyén khoa c6 thé do néng dé oxy clia quy vi theo mét vai cach khac

nhau:

¢ M4y do ndng do6 oxy - Mot dau do nho cé kep dugc dat trén ngdn tay
hoac ddi tai clia quy vi

+ Khi mau déng mach - Mau mau |8y t&r ddng mach, thudng & c6 tay cla
quy Vi.

Thiét bi oxy

Oxy thudng dugc cung cdp qua gong mdi la hai 6ng nhua nho, cong

meém dugc dat vao 16 mi clia quy vi va gan vao mdt 6ng nhua nhe. Gong

mdi cho phép quy vi an va noi chuyén trong I4c nhan liéu phap oxy. Cac

gong mdi sau dé dugc gén qua 6ng vao mot may tao oxy tai nha, may tao

oxy di ddng hodc binh oxy. Hiém khi, mat na cé thé dugc si dung thay

cho gong mi.

Khong phai tat ca cac mdy oxy déu c6 thé tuong thich véi don thudc cda
quy vi. Hay thdo luan vé su phl hop clia cac thiét bi oxy khac nhau véi doi
ngd cham séc strc khde va nha cung cap oxy cla quy vi.

Cudc s6ng v&i bénh Xao Phoi



May tao oxy tai nha

+ Mdy oxy c& trung hut khéng khiva cd dac khéng khi d6 dé cung cép
cho quy vi lugng oxy cao hon 90%. Quy vi c6 thé diéu chinh luu lugng
(It/phut) theo chi dinh clia bac s chuyén khoa.

+ Can c6 dién dé hoat dong.

+ M6t 6ng nhua dai gan vao gong mdi sé cho phép quy vi di téi moi noi
trong nha, k& ca phong tdm voi sen.

May tao oxy di dong

+ C4c may tao oxy tai nha loai nhd hon dugc thiét ké dé c6 thé mang theo
khi di ra ngoai.

+ Chay bang pin can dugc sac lai.

+ Cé nhiéu loai may vdi kich c& va trong lugng khac nhau cung cap lugng
oxy khac nhau.

+ May nhé gon hon cé thé khéng tuong thich véi don thudc cla quy vi.
Hay thao luan vé su phu hgp clla may tao oxy di dong vdi doi ngl cham
séc surc khde va nha cung cap oxy clia quy vi.

Binh oxy

| o
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+ Khi oxy tinh khiét nén trong cac binh kim loai cé thé
dugc lam day lai hodc thay thé sau khi s&r dung.

* Ty thudc vao kich c& clia binh oxy va luu lugng (lit/phdt),
binh oxy c6 thé du dung tir hai dén bén gid trudc khi can
lam day lai.

+ P& gilip mang binh theo, quy vi c6 thé mua hoac thué
tUi ba 16, xe day hoac c6 thé dat nd vao gio clia khung
ho tro di bo.

Can nhéc thuc tién

- Khong dugc phép hut thudc xung quanh nhitng nguai dang st
dung liéu phap oxy

« Oxy rat dé chay nén tranh ngon Itra ndu bang ga, nén hodc bat ky
nguon Itra tran nao khac

- Ong oxy 1a thi rat dé gay vap nga. Hay y thirc vé cac rii ro cho ban
than va ngudi khac

+ Tham khao y kién nha cung cap oxy clia quy vi dé biét thém thong
tin vé an toan

+ Clng doi ngd diéu tri cham séc strc khde clia quy vi lap ké hoach
quan ly trudng hop khan cdp khi mat dién

+ MOt s6 tiéu bang va vung lanh thé c6 nhimg chuong trinh gidm gia
cla chinh phd @& hé trg chi phi nang lugng dé van hanh céc thiét bj
y té thiét yéu. Hay ndi chuyén véi doi ngt diéu tri cham soéc sirc
khde clia quy vi dé xem quy vi c6 du diéu kién

hay khong.
OpzlO) Quét ma dé
Bat dau liéu phap oxy c6 thé lam cho mot s6 ngudi J doctap sach
cam thay bj don dap va lo ngai. Theo thai gian, quy [m] ™ liéu phap Oxy

vj s& quen vdi viéc bién né thanh moét phan cudc
s6ng clia minh. Quy vi c6 thé thay minh bét kho tha
hon, bt mét méi hon va cé nhiéu khad nang lam
moét s6 dieu quy vi thich nhat.

Cudc s6ng v&i bénh Xao Phoi e



Cham séc giam nhe

Cham séc gidm nhe la séng tot nhat c6 thé véi can bénh cla quy vi,
khong chi cham séc cudi doi. Muc tiéu cldia cham séc gidm nhe la giam
cac triéu ching clia quy vi & bat ky giai doan nao trong qué trinh séng vdi
bénh Xo Phéi (PF) va cai thién chat lugng cudce séng clia quy vi. Cham séc
giam nhe c6 thé cé lgi cho mot s6 ngudi vi nd khéng chi tap trung vao
strc khoe phéi ma con tap trung vao toan bd con ngudi quy vi, bao goém
cac khia canh vé thé chét, tinh than, cdm xdc va xd hoi. Cham séc giam
nhe c6 thé dugc cung cap cho moi ngudi & moi Itra tudi va & bat ky giai
doan nao cla bénh, ké ca ngay tir thoi diém chan doan. Nghién clru cho
thay rang nhiig ngudi dugc két ndi sém vai ddi ngli cham séc gidm nhe
& giai doan dau clia bénh gilp ho kiém soat dugc triéu chimg tét hon
trong sudt hanh trinh clia ho. Cac d6i ngl cham séc gidm nhe cé tinh
chat da nganh va muc dé tham gia clia ho sé thay déi tly theo nhu cau
clia quy vi vao thai diém dé. Ho o thé cung cdp ho trg trong cong dong,
ké ca tai nha quy vi, néu dugc yéu cau.

Quy Vi ¢ thé thdo luan véi doi ngl diéu tri cham séc
strc khde clia minh vé vai tro clia cham soc gidm
nhe bat ky lic nao ma khéng can phai dgi ho bat
dau cudc tro chuyén. Bong vai tro tich cuc trong
cach quan ly bénh cé thé gitp quy vi cdm thay dugc
trao quyén nhiéu hon trong cac quyét dinh vé viéc
cham séc va diéu tri.

Quét ma dé doc
to thong tin vé

cham séc Gidm
nhe.
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Hoach dinh cho tuong lai
Mdac du day khong phai la mot chi dé dé dang dé

suy nghi hodc thao luan, nhung sép xép cho tuong Quét m3 dé

lai ciia minh dé nhirng mong mudn clia quy vi dugc . doc t& théng
biét dén la mot y tudng hay. Diéu nay sé dam bao '8 tin vé Quan ly
quy vi nhan dugc su cham séc nhu mong muon khi su tién trién

quy vi can. Nhirng su sép xép nhu vay dugc goi la cla bénh.
hoach dinh trudc vé viéc cham sdc.

Bat ké tudi tac va tinh trang strc khoe clia quy vi, moi ngudi nén can nhac
viéc lam ban hoach dinh trudc vé viéc cham séc. Van ban nay phac thao
cac gid tri cla quy vi va dich vu cham séc y té trong tuong lai ma quy vi
mudn hodc khdng muén nhan néu quy vi khong thé ty minh quyét dinh
vao thai diém doé. Dieu nay c6 nghia la y kién va lua chon clia quy vi dugc
lang nghe trong qua trinh cham séc cudi doi va gidp gidm bét phan nao
ap luc va cang thang cho nhimg ngudi than yéu cda quy vi khi ho thay
mat quy vi dua ra quyét dinh.

Néu quy vi cdm thay khoé ndi vé nhitng chu dé nay véi gia dinh minh, ding
ngai yéu cau su giup d& tir bac st chuyén khoa hodc doi ngti diéu tri chdm
séc st khée.

song khée v@i bénh Xo Phoi

Séng chung vdi bénh Xo Phéi (PF) c6 thé thay déi cubc séng clia quy vi va
nhimng ngudi than yéu mot cach dang ké, ngay ca theo nhitng cach don
gidn nhu can tham du cac cudc hen kham bénh thudng xuyén hon. Khi
cac triéu chimg clia PF tang |én, nhiéu ngudi phat hién ra rang vai tro cla
ho trong cudc séng cling bi anh hudng. Phoi hgp cling véi déi ngl diéu
tri cham sdc strc khde cda quy vi, nhém ho trg rong hon (ban beé va gia
dinh) cling nhu thuc hién cac hanh ddng tich cuc dé séng mot 16i séng
lanh manh s& gitip quy vi ludn sén sang dé ddi mat véi nhimg thach thirc
ma quy vi c6 thé gap phai khi séng véi PF, cho phép quy vi séng cudc
séng day dd nhat.

Duy tri mot tam tri khée manh

Pugc chan doan mac bénh Xo Phéi c6 thé la khoang thoi gian day cdm
xUc doi vdi cd ngudi mac bénh PF va nhitng ngudi than yéu clia ho. Mac
du moi nguai xr ly cdm xtc cdia minh theo cach khac nhau, nhung viéc
cadm thdy nhiéu cam xuc 1an 16n sau chan doédn ban dau la diéu binh
thudng. Néu quy vi da trdi qua mot thai gian dai tim hiéu, quy vi cé thé
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cadm thdy nhe nhom khi biét minh da dugc chan doén, xen 1an cam giéc
khéng chac chan vé tuong lai. Quy vi c6 thé quen vdi cac loai thudc mdi,
tham khdm béc sT thudng xuyén va thay déi 16i séng.

C6 thé cé nhimg Itc quy vi cdm thay kha tét. C6 thé nhimg Itc khac quy vi
cam thay phang lang va bubn chan, dac biét néu quy vi dang gap phai cac
triéu chirng ngay cang trd nén té hon. Cam gidc phang lang va budn chan
trong thai gian nay la mét phan clia phan (ng cam xuc binh thuang khi
séng chung vdi mét can bénh man tinh. Mot trong nhiing cach tét nhat
dé doi pho vai nhitng phan tmng cdm xdc manh mé 1a néi chuyén vdi
ngudi ma quy vj tin tudng vé cdm gidc clia minh va nhimg suy nght di
kém vdi nhitng cdm xuc dé. Bay o thé |a gia dinh, ban bé hodc chuyén
gia cham sdc strc khde, bao gdém ca bac si gia dinh (GP) clia quy Vi.

Diéu quan trong la tim kiém sy gitip d& tir chuyén gia stric khde tam than
khi nhitng cam gidc tiéu cuc nay gay ra dau khé dang ké va bat dau lam
gian doan cubc séng cla quy vi. GP cla quy vi thudng la noi tét dé bat
dau va quy vi c6 thé dugc gidi thiéu dén gap chuyén gia strc khde tam
than nhu nha tam ly hoc hodc nhan vién xa hoi.

Duy tri mot tam tri lanh manh cling s& gitp quy vi duy tri sic khoe thé
chat tot hon. N6i chuyén véi moi ngudi vé cdm xdc clia quy vi, duy tri két
nGi xa hoi va déi x{r tir té vdi ban than déu sé gilp cai thién sdc khode toan
dién cla quy vi.

Duy tri su gan két vé&i cudc song ctia quy vi

Nghién cru cho thay nhitng ngudi cé méi quan hé xa hoi chat ché sé cé
cam gidc hanh phdc hon. Tiép tuc gén bé véi nhing diéu va nhimng ngudi
quan trong trong cudc séng clia quy vi cling sé gidp quy vi cam thay lac
guan va kién cudng hon. Sé rat httu ich khi néi chuyén véi nhing ngudi
than yéu, bac si gia dinh (GP) hoac cac thanh vién khac trong déi ngd
cham séc strc khode clia quy vi ve viéc phat trién cac chién lugc phu hop
vdi hoan canh clia quy vi, bao gom ca cach quy vi duy tri cdc méi quan hé
hoac hoat déng clia minh véi ban bé va gia dinh.

66
Mot théng diép quan trong can nhd la chan

doan Xo Phoi khéng la tat ca, né chi'la mot
phan cua con nquoi quy Vi.

Debra, Nha Tam ly hoc Lam sang, SA

Cudc s6ng v&i bénh Xao Phoi



M6t s6 ngudi nhan thay rang khi cac triéu chiing clia ho kéo dai hoac tré
nén té hon, viéc di ra ngoai va cam gidc mudn giao tiép cé thé trd nén
kho khan hon. N6i chung, véi viéc 1ap ké hoach va c6 thé 1a nhimg chuyén
di choi ngan han, it vat va hon, quy vi s& thady nhimg né luc dé rat déang
giad. Cac nhom ho trg b sung cho cac dich vu hé trg chinh thirc va cé thé
doéng gop dang ké vao viéc gip moi ngudi déi pho vaéi nhitng thach thirc
khi s6ng chung hodc cham séc ngudi méc bénh phéi.
H6 trg ngudi dong canh tao ra moét nén tang dé moi
ngudi dén véi nhau dé chia sé kinh nghiém, cung

cap su hé trg 1an nhau va gitp khuyén khich va
hudng dan 1an nhau. D& tim hiéu thém va bay tdy
mudn tham gia mot nhém ho trg, hay lién hé vdi
Trung tdm Thong tin va HO trg clia chiing toi theo

s6 dién thoai mién phi 1800 654 301.

- Quét ma dé
E E doc to thong

3 tin vé hé trg
ngudi dong
[=] canh.

66

Biéu cuc ky quan trong la nén lién lac vdi
nhiing bénh nhan khac mac bénh Xo Phéi vi cé
I ho hi€u ré hon bat ky ai khac nhitng gi quy vi

dang trai qua.

John, séng v&i bénh Xo Phéi V6 can (IPF), WA

Duy tri co thé khée manh
Cé nhiéu diéu quy vi c6 thé lam dé gitp co thé khde manh nhat cé thé khi
s6ng chung vdi bénh Xo Phéi va trd thanh ngudi tham gia tich cuc vao
viéc cham séc suc khoe cla chinh minh.
* Ludn tiém ching day da

— Tiém vac xin ngtra cim mua hang nam

— Tiém véc xin ngtra COVID-19 . Quét ma dé doc

— Tiém v&c xin ngtra phé cau khuan ol O tap sach
PO P 2 s S Phuong phap

— D06ingl cham soc suc khoe cda quy vi co thé diéu tri khéng

dé xudt cac loai vac xin khac, bao gom RSV, dung thudc.
Bénh Zona, Ho ga
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Nh{ing ngudi mac bénh Xo Phdi gap khd knan hon trong viéc hoi phuc
sau cac bénh vé dudng ho hap va cac bénh khac, vivay, quy vi nén cé
gang bao vé minh bang cac loai vac xin san co.

 Duy tri ché d6 an uéng lanh manh

— Ché dd an udng cla quy vi anh hudng rat nhiéu dén sic khée téng
quat clia quy vi. Tot nhat la gilr cho can ndng & mdc khde manh. Hay
thudng thirc nhiéu loai thuc pham lanh manh bao gom tréi cay va
rau qua, protein nac va thuc pham giau canxi nhu cac san pham tir
stra tly theo yéu cau va tinh trang dinh du@ng cu thé cla quy vi. Néu
can hé trg thém, quy vi c6 thé yéu cau bac si gia dinh (GP) hodc doi
ngl cham séc sdc khode gidi thiéu quy vi dén mot chuyén gia dinh
dudng.

— Khi str dung mét s6 loai thudc, quy vi cé thé thay them an hon binh
thudng (prednisolone) hodc it hon binh thudng (thuéc chdng xo
hda). Hay chui y c6 gédng an uéng déu dan va uéng dd nudc. Hay ndi
chuyén véi bac s chuyén khoa néu quy vi khong chac minh nén uéng
bao nhiéu chat Iong.

* Duy tri sy nang dong

— Cac chuong trinh phuc hoi chirc nang cla phéi cé thé |a mot cach
tuyét voi dé bat dau két hop tap thé duc vao cudc séng hang ngay
clia quy vi. Hay xem phan phuc hoi chirc nang clia phéi trong tap
séch nho nay & [trang 24] va trao doi véi doi ngd diéu tri cham séc
suric khoe clia quy vi vé viéc bat dau.

— Chuyén gia vat ly tri liéu hoac nha sinh ly hoc thé duc cling cé thé tu
van vé chuong trinh tap thé duc pht hop véi quy vi.

— Hay tim cac hoat déng thé chat ma quy vi yéu thich dé gitip quy vi
ludn c6 dong luc.

* Diéu tri nhiém tring nguc

— Hay phdi hop vdi bac st chuyén khoa cla quy vi dé 1ap mot ké hoach
thuc hién trong trudng hap quy vi bi nhiém trung nguc. Hay dam
bdo béc si gia dinh (GP) clia quy vi biét vé ké hoach nay.

— Hay bdo cdo moi thay déi vé triéu chirng ho hdp clia quy vi cho bac s
chuyén khoa hoac béc st gia dinh (GP) cang sém cang tot. Biéu nay
s8 gilp ho kip thai kiém soét bat ky bénh nhiém trung nguc hodc dot
cap tinh nao.

Cudc s6ng v&i bénh Xao Phoi



Di du lich vé&i bénh Xo Phoi
Nhiéu ngudi mac bénh Xo Phéi van cé thé thich di

du lich trong nudc hodc nuéc ngoai. Tuy nhién, diéu . Quét ma dé
rat quan trong la phéi thao luan van dé nay vdi bac Al doc tap sach
si chuyén khoa clia quy vi vi khéng phai hinh thirc Chuan bj cho
du lich ndo cling phu hap véi tat cd moi ngudi. Quy : viéc di du lich.

vi €6 thé can phai lam moi viéc khac di mot chit va
|én ké hoach trudc nhiéu hon, nhung diéu quan
trong la nén duy tri nhiing diéu quy vi yéu thich trong cudc séng.

N ! 4

-O- Trudce khi di du lich, quy vi nén ddm bao quy vi da dugc tiém

"Y' ching day dd (vi du: cdm mua, phé cau khuan, uén van,
viém gan, COVID-19). Trong khi di du lich, diéu can thiét Ia
quy vi phai gilr gin strc khoe tét nhat cé thé. Hay mang theo
tat ca cac loai thudc trong hanh ly xach tay va lap ké hoach
bang van ban dé thuc hién néu quy vi bi dot cap tinh. Hay
nhd rira tay thuong xuyén, trénh xa nhitng du khach khac
méac bénh vé duong ho hap va quan trong nhat la sap xép
nhimng ngay nghi ngoi dé ddm bao quy vi khdng gang surc
qua muc.

Néu quy vi str dung liéu phap oxy, ké hoach clia quy vi phai phu hop véi
diéu nay. Viéc di lai bang may bay cé thé khé khan vi lugng oxy trong

cabin gidm di. Quy vi c6 thé can phai lam xét nghiém mé phdéng dé cao
dé xem co thé quy vi sé& phan g thé nao vdi nhimng thay doi vé do cao.

M6t s6 ngudi mac bénh Xo Phéi can oxy khi & trén may bay ngay ca khi
thong thuong ho khong can liéu phdp oxy. Diéu quan trong la phai bat
dau qua trinh sap xép viéc nay cang sém cang tot va hgp tac chat ché véi
hang hang khéng hodc dai ly du lich ca quy vi dé hoan thanh cac thd tuc
gidy t& can thiét. Cling nhu bat ky chuyén du lich nao, quy vi phai luén
mua bao hiém du lich va liét ké PF la mot can bénh quy vi da cé tur trudc.
Quy Vi s& can phai tra thém tién cho hgp dong bao hiém nay va cé thé
can phai khao sat xung quanh dé tim mot cong ty bao hiém.
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Chén doan xo phdi cd thé khién quy vi cam thdy
co lap, nhung quy vi khéng don déc mot minh.
T6 chuic Lung Foundation Australia, hop tac vdi
Centre of Research Excellence vé bénh Xo Phoi,
san sang cung cap cho quy vi cac céng cu va
thong tin quy vi can dé séng tot vdi can bénh cla
minh. Quét ma QR bén dudi dé truy cap day du
cac tai liéu PF cua chung toi.

Ell *E a
Quét ma dé truy cap
'-I'I'-u' = tailiéu va théng tin

Eﬁﬁg vé PF.
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DICH VU CUA LUNG FOUNDATION AUSTRALIA

Poi ngl phu tréch Théng tin va Ho trg
Nguén théng tin vé bénh phéi

Hoi thdo truc tuyén dé gido duc

Cac nhém ho trg

Két ndi nguai dong canh

Gidi thiéu dén cac chuong trinh tap luyén phuc hoi chirc nang cla
phéi va Phdi dang hoat dong (Lungs in Action)

B & 27 8 [BE®

Ban tin dién t

Chuing téi cdm on nhitng c& nhan da déng gép vao ndi dung
va sy danh gia chuyén moén cho tap sach nay.

Pugc xuat ban véi su cong tac cua:

Centre of Research Excellence in
m Pulmonary Fibrosis

Luuy cho doc gia: Tap sach nay chi nhdm muc dich hudng dan téng quét va khéng nhdm muc dich hoac
ngu y thay thé cho 11 khuyén hodc diéu triy té chuyén nghiép. Mac du moi sy can trong déu dugc thuc
hién dé dam bao tinh chinh x4c tai thoi diém xuat ban, Lung Foundation Australia va cac thanh vién cla
t6 chirc nay khudc tr moi trach nhiém phép ly déi vai bat ky thuong tich, mat mat hodc thiét hai
phat sinh nao do s&r dung hodc dua vao théng tin dugc cung cap. Hay ILudn tham khado y kién
cla bac sivé nhitng van dé anh hudng dén stc khée clia quy vi.

Goi mién phi 1800 654 301
enquiries@lungfoundation.com.au
lungfoundation.com.au

PO Box 1949 Milton, QLD 4064 Lun

Foundation
000 Australia



