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Este cuaderno de ejercicios pertenece a:

Hoy, me dedicaré a aprender mas sobre como vivir con fibrosis pulmonar y tomaré medidas para
mejorar mi manejo de la enfermedad

Cdémo usar el cuaderno de ejercicios

Este cuaderno puede usarse como una guia de autocuidado interactiva o
bien como parte de la educaciony el apoyo GRATUITO que proporciona
un navegador de salud pulmonar. Los navegadores de salud pulmonar
son profesionales médicos capacitados que trabajan para la American
Lung Association y pueden guiarlo a través del cuaderno de ejercicios, a
medida que aprende sobre fibrosis pulmonar, y responder sus preguntas
a cada paso del camino.

Para comenzar, llame al 1-866-252-2959 o visite Lung.org/navigator.

Definir objetivos

Vivir con fibrosis pulmonar (FP) puede ser complicado. Use la informacion de este cuaderno de
ejercicios e inicie la conversacion con su proveedor de atencion médica y sus seres queridos
acerca de sus objetivos.

Para empezar, escriba algunas de las actividades, los pasatiempos o los objetivos que quisiera
hacer o lograr, pero siente que se le dificultan a causa de la FP.

Algunos ejemplos pueden ser volverse mas activo o retomar la jardineria. También es posible que
quiera tener menos efectos secundarios de los medicamentos o sentirse mejor al salir de la casa
mientras usa oxigeno.

¢Cudles son mis objetivos?

La informacion de este cuaderno de ejercicios no reemplaza los consejos
médicos de su proveedor de atencion médica. Siempre consulte con su

proveedor de atencion médica si tiene preguntas o inquietudes sobre su salud.
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El sistema respiratorio

Coémo funcionan los pulmones (animacion)

= EBYoulube
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Hay tres tipos principales de enfermedad pulmonar
cronica, y cada uno de ellos afecta diversas partes de
los pulmones:

e Obstructiva (como asma o EPOC)

e Restrictiva (como fibrosis pulmonar)

e Vascular (como hipertension pulmonar)

Siempre asegurese
de escanear un
coédigo QR de una
fuente confiable.

Como usar la camara del

teléfono celular o la tableta
para leer un codigo QR:

Abra la camaray apuntela
hacia el cédigo para que este
aparezca en la pantalla.

2. Pulse la notificacion que

aparece en la pantalla parair al
sitio web o video.



Capitulo 1: Comprender la enfermedad pulmonar intersticial y

la fibrosis pulmonar

Para comprender la fibrosis pulmonar, primero debe aprender sobre la enfermedad pulmonar intersticial.

El término intersticial se refiere a un grupo de enfermedades pulmonares que causan inflamacion o cicatrices en
el tejido pulmonar entre los sacos de aire (alvéolos) y los vasos sanguineos. En la animacion “Como funcionan
los pulmones” de la seccion de la introduccion, vio la importancia de que el oxigeno de los sacos de aire pase
a los vasos sanguineos para que el oxigeno pueda brindar combustible a todas las partes del cuerpo. Las
enfermedades pulmonares intersticiales alteran este importante proceso.

Lo hacen de este modo:

1. Los sacos de aire de sus pulmones se lesionan a causa de un irritante, como el polvo, el humo, un virus o
bacteria, un medicamento o la radiacion.

2. Elorganismo reacciona a esta lesion con unarespuesta inflamatoria. Esta es una reaccion normal, y el objetivo
es eliminar el irritante y reparar el tejido danado.

3. Pero, en ocasiones, el dano NO se repara por completo, por lo que el organismo sigue atacando el sitio del
irritante paratratar de repararlo, pero termina por causar dafno, denominado inflamacion cronica. Cuando tiene
inflamacion cronica dentro de los sacos de aire de los pulmones y alrededor de ellos, padece enfermedad
pulmonar intersticial.

4. Algunas personas con enfermedad pulmonar intersticial tienen una respuesta inmunitaria que no cesa, y
eso lleva a la formacidn de cicatrices en el tejido inflamado. Las cicatrices engrosan el tejido y entonces la
enfermedad comienza a llamarse fibrosis pulmonar.

Puede que tenga enfermedad pulmonar intersticial y
NO fibrosis pulmonar, pero no es posible tener fibrosis
pulmonar sin tener enfermedad pulmonar intersticial.
Piénselo de esta manera: no todos los perros son
labradores negros, pero todos los labradores negros
son perros.
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Fibrosis pulmonar (FP)

EnlaFP, el tejido entre los diminutos sacos de aire (alvéolos) y los vasos sanguineos (capilares) de los pulmones,
y alrededor de ellos, es grueso, rigido y tiene cicatrices.

e Hay mas de 200 tipos de FP y mas de 250,000 personas en los Estados Unidos viven con FP.

* Cuando el tejido pulmonar esta cicatrizado y rigido, es mas dificil inhalar y los pulmones no pueden expandirse
por completo. Esto significa que los pulmones no pueden llenarse de aire tanto como deberian. Las cicatrices
de los pulmones impiden que los sacos de aire intercambien correctamente oxigeno y dioxido de carbono.

* Lasexacerbaciones agudas pueden ocurrir cuando la enfermedad empeora repentinamente. Esto conduce
a que se acentue la falta de aire, bajen los niveles de oxigeno y se agudice la tos. Esto puede ser grave y
requerir atencion meédica inmediata (mas informacion en la pagina 22).

La fibrosis pulmonar idiopatica o FPI es el tipo mas comun de FP. “Idiopatica” significa que no se sabe por qué
el tejido pulmonar esta engrosado y tiene cicatrices. Cada ano, se diagnostica FPI a aproximadamente 25,000
personas en los Estados Unidos.

CausasdelaFP

Entre otras razones, las infecciones virales y la exposicion al humo del tabaco son factores de riesgo para la FP
y pueden hacer que se formen cicatrices enlos pulmones. Cuando sea posible, es importante conocer la causa
de la FP, ya que todos los medicamentos no tratan de la misma manera los distintos tipos de FP:

Marque la causa o el tipo de FP que le diagnosticaron:
O Relacionada con asbestosis (por inhalar asbestos)

O Producida por medicamentos (ciertos medicamentos, entre los que puede incluirse
la quimioterapia u otros medicamentos que afecten los pulmones)

O Genética (otro miembro de la familia también tiene FP)

O Inducida por radiacion (radiacion pasada o presente en
el térax)

O Ambiental (exposicion a animales o moho)

O Autoinmune (otra enfermedad, como la artritis
reumatoide y la esclerodermia)

O Ocupacional (exposicion actual o anterior a polvo,
sustancias quimicas, gases o vapores)

O Idiopatica (no se encuentra la causa)

Sintomas

No todas las personas que viven con FP presentan los mismos sintomas. Puede que determinados sintomas le
afecten la calidad de vida mas que a otras personas.
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Entre los sintomas comunes de la FP, se incluyen:

O w®

Falta de aire Tos seca Cansancio Dolor de pecho
(fatiga) (molestias)

Otros signos y sintomas de la FP pueden incluir dedos en palillos de tambor o ensanchamiento de los dedos de
las manos o los pies, descenso de peso inexplicable, pérdida del apetito, bajos niveles de oxigeno o sonidos en
los pulmones llamados “crepitantes”.

Diagndstico y monitoreo de la progresion de la enfermedad

No hay una sola prueba que pueda diagnosticar la FP. Ademas de una historia clinica detallada y un examen
fisico, su proveedor de atencion medica probablemente le indicara las siguientes pruebas o procedimientos:

Las pruebas de la funcion pulmonar son un grupo de examenes de respiracion que mide
como funcionan los pulmones. Una espirometria puede medir cuanto aire entra y sale de
los pulmones. Un examen de difusion pulmonar puede medir cuanto oxigeno pasa de los
pulmones al torrente sanguineo.

Las pruebas de imagenes, como un escaneo por tomografia computada, una tomografia
computada de altaresolucion (TCAR) o una radiografia, pueden ayudar a tener un panorama
de los cambios en los pulmones.

@

*
»
*»

El examen de gasometria arterial u oximetria de pulso puede medir los niveles de oxigeno
enla sangre.

Las pruebas de ejercicio, como una prueba de marcha de seis minutos, pueden ayudar a
evaluar su necesidad de oxigeno complementario.

&

Otras pruebas o procedimientos que pueden usarse para diagnosticar la FP incluyen un lavado bronquioalveolar
0 una biopsia pulmonar. El lavado bronquioalveolar recoge liquido de los pulmones. Una biopsia pulmonar quita
una muestra de tejido pulmonar para estudiarla con mas detalle y detectar si esta enfermo.

Lafibrosis pulmonar progresiva (FPP) es un término que describe cuando las cicatrices de los pulmones empeoran
alolargo deltiempo en las personas que viven con diferentes enfermedades pulmonares intersticiales (EPI). La
FPP no es una enfermedad, es un patron de sintomas que empeoran, un declive de la funcion pulmonar o un
aumento de las cicatrices enlos escaneos alo largo de un afio. Para monitorear el progreso de la FP, su proveedor
de atencidn médicaregistrara los sintomas nuevos o acentuados, los cambios en las necesidades de oxigeno o
la caida en las pruebas de la funcion pulmonar, o bien un aumento de la fibrosis que se observa en los escaneos
por tomografia computada.
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Esperanza de vida

La fibrosis pulmonar tiene un prondstico variable. La mayoria de las personas diagnosticadas con fibrosis
pulmonar presenta progresion en la enfermedad. Esto significa que los pulmones desarrollan mas tejido
cicatrizado a medida que pasa el tiempo, lo que da como resultado la acentuacion de los sintomas.

Nadie puede asegurar si su progresion sera firme o lenta, o si los sintomas se mantendran estables durante
anos. Existen mas de 200 enfermedades pulmonares con formacion de cicatrices en los pulmones, y no todos
los tipos de FP presentan la misma progresion.

Debe consultar con su proveedor de atencion médica los factores que podrian provocar una progresion mas
rapida. Es probable que su proveedor le brinde mas informacion basandose en su salud general, el tipo de FP y
el plan de tratamiento. Aunque no existe una cura conocida para la FP, hay tratamientos existentes que pueden
disminuir el ritmo de la progresion.

Otras enfermedades

Las personas que viven con FP pueden recibir un diagndstico de otras enfermedades, conocidas como
comorbilidades. Es importante manejar y tratar todas sus enfermedades, no solo la FP. Informe a su equipo de
atencion medica sobre todas sus enfermedades. Lleve un registro de todos los medicamentos con recetay de
venta libre que toma, porque algunos podrian interferir con los tratamientos de otras enfermedades.

Marque las otras enfermedades que padece
Ansiedad

Depresion

Enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC)
Céancer

Hipertension pulmonar

Apnea del sueno

Diabetes

Enfermedades cardiacas

Presion arterial elevada

Artritis

Enfermedad por reflujo gastroesofagico (ERGE)

Enfermedad autoinmune

OO0 OD0OOO0OOOoODODoGCOQOoOOoQoQa o?OoOoaoQoaaa
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Sueno

Dormir bien por la noche puede ayudarlo a sentirse descansado, a reducir el nivel
de estrés y a mejorar el animo. Con la FP, y especialmente con la FPI, es posible
que tenga mas dificultad para quedarse dormido y mantener el suefio. Sitiene un
trastorno del suefo subyacente, como apnea de suefio obstructiva, es importante
que siga su plan de tratamiento, el cual puede incluir el uso de una maquina CPAP.

Si tiene una mala calidad de suefo, un descenso en el nivel de oxigeno, ronca o
tiene dificultad para respirar por la noche, debe consultar con su proveedor de
atencion médica sobre las opciones disponibles para usted.
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Miembros de su equipo de atencién médica

Un terapista respiratorio
puede realizar pruebas
de la funcién pulmonar,

Un neumondlogo es un médico que
puede confirmar que lo diagnosticaron
correctamente y brindarle el

proporcionar educacion conocimiento, el tratamiento y las
especifica sobre la opciones de manejo de la FP mas
enfermedad y ofrecer avanzados.

apoyo. Puede que
colabore con un terapista
respiratorio en un

centro de rehabilitacion
pulmonar, un hospital o
una clinica

Cuando consultar con su
proveedor:

Puede que deba visitar a su
neumonaologo una o dos veces al
ano, pero quiza el nimero sea mayor
si su FP esta progresando o sitiene
sintomas dificiles de controlar.

Un proveedor de atencion
medica puede verlo en
consultas regulares y
monitorear su FP y otras
enfermedades.

Cuando consultar con su
proveedor:

Debe ver a su proveedor de
atencion primaria al menos
dos veces al afo, pero
podrian ser mas si tiene otras
enfermedades.

Es importante coordinar y comunicarse con todos sus proveedores. Otros miembros de su equipo de atencion

medica pueden ser los siguientes:

e Farmaceéuticos

* Terapeutas ocupacionales

e Equipo de trasplante pulmonar
* Internistas

* Nutricionistas o dietistas

* Consejeros de salud mental, trabajadores sociales o psicoélogos

e Cardidlogos

* Equipo médico duradero (EMD) y proveedores de oxigeno
* Reumatdlogo

* Inmundlogo

Es importante encontrar un médico que sea especialista en el tratamiento de la fibrosis pulmonar. Para
encontrar un centro cerca de usted, visite Care Center Network | Pulmonary Fibrosis Foundation.


https://www.pulmonaryfibrosis.org/researchers-healthcare-providers/community-engagement/care-center-network

Capitulo 2: Trabajar en colaboracion con su equipo de atencion médica

Mi equipo de FP

Lleve un registro de los miembros clave de su equipo de atencion meédica.

Proveedor de atencion primaria Direccion Numero de teléfono
Neumondlogo Direccion Numero de teléfono
Farmacia Direccidén Numero de teléfono
Proveedor de oxigeno Direccion Numero de teléfono

Compania de equipos meédicos

duraderos (EMD) Direccion Numero de teléfono
Centro de rehabilitacion pulmonar | Direccion Numero de teléfono
Contacto de emergencia Direccion Correo electronico e email

Informacion del seguro médico

Proveedor de seguro Numero de identificacion Numero de teléfono

Proveedor de seguro secundario | Numero de identificacion Numero de teléfono

Numero de tarjeta de recetas Numero de identificacion Numero de teléfono
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Comunicarse con su equipo de atencion médica

Prepare una lista de inquietudes o preguntas antes
de su proxima cita. Descargue el formulario o use la
copia de la parte trasera del cuaderno para comenzar.
Preparese para su proxima visita al consultorio.

Costos médicos y ayuda financiera

Los medicamentos, las citas y los tratamientos de la FP pueden ser costosos. Consulte con su proveedor de
atencion médica las inquietudes que tenga.
Su proveedor puede recomendar opciones como las siguientes:

* Comunicarse con el departamento de trabajo social, de gestion de casos o de defensa financiera de
pacientes del sistema de salud para obtener ayuda para pagar los medicamentos o las consultas.

¢ Encontrar medicamentos con la misma eficacia, pero menor costo o que estén cubiertos por el seguro.

e Descubrir los requisitos de elegibilidad para programas de ayuda con las recetas a través de empresas
farmacéuticas y organizaciones sin fines de lucro que brinden acceso a medicamentos gratuitos o de
bajo costo.

e Encontrar fundaciones u organizaciones que ofrezcan subsidios para ayudar con los costos de los
medicamentos.

* Acceder aun seguro medico de calidad y a bajo costo con precios reducidos.

Preguntas sobre las opciones para reducir el costo de mi atencién de FP:

¢Necesita ayuda para registrarse para obtener seguro médico o encontrar programas de
asistencia financiera? Comuniquese con la Lung HelpLine at 1-800-LUNG- USA.


https://www.lung.org/getmedia/41349df5-f0d5-44b4-8811-3175448a4249/Getting-Ready-for-your-next-office-visit_Spanish
https://www.lung.org/getmedia/97f4088e-7d77-4a93-ada0-c6e7f2b86007/getting-ready-for-your-next-office-visit-2020-(2).pdf

Capitulo 3: Opciones de tratamiento

Medicamentos

No hay cura parala enfermedad pulmonar intersticial, pero los medicamentos
pueden atenuar el progreso de la enfermedad y reducir los sintomas. Los
medicamentos que se le recetan se basan en la causa de su FP

: l: AR
Medicamentos que tratan la fibrosis (formacion de cicatrices) Jﬂd‘ g sac) g

e ol ‘. _—

Tipos de medicamentos: estos medicamentos pueden atenuar la

progresion de las nuevas cicatrices en los pulmones. Actualmente, hay tres medicamentos antifibréticos
aprobados por la Administracion de Alimentos y Medicamentos (FDA) que estan disponibles para tratar la FPI:
nintedanib (Ofev®)*, pirfenidona (Esbriet®) y nerandomilast (Jascayd®)*.

Coémo funcionan: estos medicamentos vienen en formato de pastilla. Actuan disminuyendo
potencialmente la velocidad a la que se forman cicatrices adicionales.

Puntos clave:

e Estos medicamentos no mejoran la funcion pulmonar ni eliminan el tejido cicatrizado que ya tiene.

e Los efectos secundarios comunes dependen de los medicamentos que tome, pero pueden incluir
nauseas, sarpullido, dolor de estdmago, diarrea o heces blandas, mareos, cansancio, vomitos, pérdida de
apetito, reflujo acido, descenso de peso o dolor de articulaciones. También es posible que tenga presion
arterial elevada y que se le hagan pruebas para ver si hay cambios en la funcion hepatica.

e El nintedanib (Ofev®) y el nerandomilast (Jascayd®) estan aprobados para tratar la fibrosis pulmonar
progresiva.

Medicamentos que tratan la inflamacion (hinchazon)

Tipos de medicamentos: estos medicamentos pueden reducir o eliminar la inflamacion crénica que se
produce en los pulmones. Esto ayudara a evitar que se forme nuevo tejido con cicatrices. Segun el tipo de
enfermedad pulmonar que tenga, habra o no un tratamiento que ayude a detener la inflamacién adicional.

Coémo funcionan: estos medicamentos pueden venir en formato de pastillas, inhaladores o nebulizadores.
Actuan reduciendo o revirtiendo potencialmente la respuesta inflamatoria.

Puntos clave:

¢ Los medicamentos antiinflamatorios, como los corticoesteroides no se indican para tratar la FP, pero
pueden indicarse para reducir la inflamacion en determinadas enfermedades pulmonares intersticiales.

e Siusauninhalador o nebulizador, el dispositivo debe emplearse correctamente para obtener el mayor
beneficio del medicamento. Para asegurarse de que recibe el medicamento que necesita, pida a su
proveedor de atencion médica o farmaceutico que revise su técnica regularmente.

13
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Mire los videos instructivos y las
instrucciones descargables paso
a paso para usar uninhalador o
nebulizador:

medida sin camara de retencion
con valvula

Antes de dejar de tomar o reducir la toma de un medicamento recetado, consulte con

su proveedor de atencién médica sobre por qué quiere cambiar. Es util comenzar la
conversacion sobre sus metas de tratamiento y cdmo manejar los efectos secundarios o
los desafios financieros.
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Manejar los efectos secundarios de los medicamentos

No hay un método unico para manejar los efectos secundarios. Su proveedor medico puede cambiarle el
medicamento o sugerir estrategias para abordar los efectos secundarios.

Tos seca persistente

e Pruebe con medicamentos
con receta o de venta libre,
o pastillas para la tos.

e lIdentifique, reduzca o
evite la exposicion a
desencadenantes o
factores que empeoren
la tos. Entre los
desencadenantes, se
encuentran los olores
fuertes, el aire fresco/frio,
la humedad o los cambios
de temperatura.

e Consulte con su proveedor
de atencion médica sobre
otras causas, como €l
goteo posnasal.

* Manténgase hidratado y
lleve siempre agua o una
bebida.

* Latos puede provocar
que no controle la vejiga.
Use productos en la ropa
interior que lo mantengan
seco en caso de una
pérdida de orina.

Enfermedad por reflujo
gastroesoféagico (ERGE) o
reflujo acido

e Tome sus medicamentos

como se lo hayan indicado.

Algunos medicamentos
deben tomarse con
alimentos.

¢ Al dormir, recuéstese con
el tronco ligeramente
elevado.

e Registrey evite
los alimentos que
desencadenen o
empeoren los sintomas.

e Pregunte a su proveedor
por medicamentos de
venta libre o con receta.

Diarrea o heces blandas

¢ Evite los alimentos fritos,
picantes, sin azucar,
lacteos y otros que
pueden considerarse
desencadenantes.

* Sigalas instrucciones de
los medicamentos acerca
de cuando tomarlos con
alimentos.

* Mantenga un diario de
alimentos para identificar
qué alimentos tienen
mas probabilidades de
provocarle diarrea.

e Consulte con su
proveedor acerca de
los medicamentos
antidiarreicos, de venta
libre o con receta.

e Ladiarrea grave puede
provocar deshidratacion.
Beba mucha agua.

Escriba cualquier efecto secundario que lo moleste y las maneras en las que lo maneja.
Comente esta informacion con su proveedor de atencidon médica.

15
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Registro de medicamentos

Registro de medicacion

Tenga un registro de los medicamentos, las vitaminas y los suplementos
que toma. Lleve una copia de su registro de medicacion a las citas médicas
para compartirlo con su proveedor de atencién médica. Encontrara copias
del registro de medicamentos en la parte trasera de este cuaderno.

Direccion Cludac: Estado cogo postal

Oxigeno complementario NN

El oxigeno complementario es un tratamiento médico indicado por el
proveedor de atencion meédica cuando no inhala suficiente oxigeno en el aire ambiente. El oxigeno complementario,
también llamado oxigenoterapia, no es adictivo. Lo ayudara a lo siguiente:

¢ Mantenerse activo.
* Mejorar lafalta de aire.

* Aumentar el nivel de oxigeno para mantener todos los érganos de su cuerpo mas saludables.

Mi receta de oxigeno

La mayoria de las personas que usan oxigeno complementario deben intentar tener la
saturacion de oxigeno en elrango de 90. Trabaje con su proveedor para asegurarse de estar
recibiendo la cantidad correcta de oxigeno y llevar un registro de los niveles de oxigeno con
un oximetro de pulso.

Mis niveles de oxigeno deben estar en:

Tipo de equipo de oxigeno que uso:

¢Cuando lo uso?

O Enreposo, tasa de flujo
O En actividad, tasa de flujo
O Enlanoche tasa de flujo
O Enaltura, tasa de flujo

Hable con su proveedor de atencién médica o proveedor de oxigeno sobre como
mantener su equipo y sus suministros de oxigeno.
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Tipos de dispositivos de administracion de oxigeno

Al elegir su dispositivo de administracion de oxigeno, es importante comprender su indicacion de oxigeno y
conversar sobre sus pasatiempos, actividades y estilo de vida con su proveedor de atencién médica. El tipo
de dispositivo que necesitara también dependera de su tasa de flujo o los litros por minuto (LPM) y de cuando
necesita oxigeno.

-.‘ Los concentradores domiciliarios atraen aire, eliminan otros gases y administran oxigeno
' purificado. Los concentradores de oxigeno domiciliarios pueden administrar oxigeno
continuamente (a una tasa fija) y deben enchufarse a un toma.

Los concentradores de oxigeno portatiles (COP) actuan como un concentrador

domiciliario, pero son mas pequenos y transportables. Los COP deben enchufarse a un

toma o tener baterias recargables. Estos administran oxigeno con un flujo continuo o en

—r dosis por pulso. Debe someterse a un examen con un COP para asegurar que alcance
= sus necesidades de oxigeno.

f La configuracion del COP no es siempre igual a su tasa de flujo o LPM. Consulte
. A con su proveedor de atencion médica o proveedor de oxigeno antes de
comprar un COP. your healthcare provider or oxygen supplier before buying a

POC.

Los tanques de oxigeno son cilindros de metal que almacenan oxigeno comprimido.
Vienen en diferentes tamaros. Cuanto mas pequerio es el tanque, menos oxigeno puede
contener. Los tanques de oxigeno no dependen de la electricidad ni de fuentes de energia.
Debera trabajar con su proveedor de oxigeno para rellenar o reemplazar los tanques.
Los tanques de oxigeno son un gran respaldo para tener a mano en caso de un corte de
electricidad.

El oxigeno liquido se comprime y se enfria a una temperatura muy baja. La mayoria de
los sistemas brindan una alta concentracion de oxigeno y no necesitan electricidad. El
oxigeno liquido suele tener una unidad de almacenamiento fija que puede conservar en
su casa y un contenedor portatil que puede trasladar. El oxigeno liquido puede ser una
alternativa paralas personas con una alta tasa de flujo. Es posible que no esté disponible
en todas las regiones de los Estados Unidos.
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Suministros y accesorios de oxigeno

"

El tubo de oxigeno conecta la canula o la mascarilla al tanque o concentrador de
oxigeno. Las canulas nasales tienen unas puntas que se introducen en las fosas

| nasales y lo ayudan a inhalar el oxigeno.

Puede colocarse una mascara facial sobre la boca y la nariz, que conserve oxigeno

gy
W disponible a medida que respira.

¢

Para las personas con necesidades de flujo de oxigeno mas altas, una canula nasal o
colgante Oxymizerpuede aumentar la cantidad de oxigeno que se inspira y alargar el
tiempo que dura el tanque o la bateria.

Los humidificadores pueden aportar humedad al flujo de oxigeno y ayudar a aliviar la
sequedad nasal y sinusal. Considere usar un humidificador sila tasa de flujo de oxigeno
es continuaa 4 LPM o mas alta.

Las canulas nasales o las mascarillas deben reemplazarse cada 2 a 4 semanas, o si estuvo
enfermo. Los tubos de oxigeno deben reemplazarse cada dos meses

Controlar sus niveles de oxigeno

Un oximetro de pulso es una forma simple, rapida y facil de medir los niveles de
oxigeno. Sitiene mala circulacion, color de piel mas oscuro o piel gruesa, entre
otros motivos, puede que los resultados sean imprecisos o inconstantes.

Lleve su oximetro de pulso personal alas citas con su proveedor de atencion
médica para comparar la precisidon y pregunte cuando controlar sus niveles
de oxigeno y cuando compartir lecturas anormales o inconstantes.




Capitulo 3: Opciones de tratamiento

Uso seguro del oxigeno complementario

El oxigeno es un gas seguro y no inflamable; sin embargo, hace que los
incendios comiencen mas rapido y se propaguen con rapidez. Siempre siga las 2,

instrucciones de seguridad de su proveedor de oxigeno y no cambie latasa de -
flujo sin consultarle a su proveedor de atencion médica.

Recuerde lo siguiente:

Manténgalo lejos del calor y las llamas. ~
No use aerosoles, unguentos VapoRub o aceites.

Siga las instrucciones sobre el uso y almacenamiento de su equipo de forma segura.

Recordatorios de seguridad con el oxigeno:

No fume ni permita que otras personas fumen cerca de usted. Coloque
carteles de “Prohibido fumar” dentro y fuera de su casa.

Mantenga las fuentes de calor y las llamas a cinco pies del lugar donde
se usa o0 almacena la unidad de oxigeno. Tenga siempre un extintor de Prohibido
incendios y una alarma contra incendios que funcionen. fumar.

Oxigeno en
uso.

Mientras use oxigeno, no cocine con gas ni use aparatos eléctricos,
como secadores de pelo, rizadores, almohadillas térmicas o maquinas
de afeitar eléctricas.

No use aerosoles, como desodorantes de ambientes o lacas de cabello, cerca de la unidad de oxigeno.
Los aerosoles son inflamables.

Use solamente lociones o cremas a base de agua. Evite usar unguentos VapoRub, desinfectante para
manos a base de alcohol, vaselina o crema para manos a base de aceites. Nunca use su equipo de
oxigeno con las manos aceitosas o engrasadas.

Mantenga apagado el equipo de oxigeno cuando no lo use. Guarde los concentradores de oxigeno en
posicion vertical y los tanques en un soporte o de un costado para evitar que se caigan.

No guarde el equipo de oxigeno en un espacio cerrado, como un armario o un maletero, y mantenga el
concentrador de oxigeno a varias pulgadas de distancia de paredes o cortinas.

Los tubos largos pueden representar riesgo de tropiezos. Nunca corte el tubo ni use uno de mas de 50
pies de largo.

Enchufe el concentrador directamente en untomay no conecte nada mas a ese tomacorrientes. No use
un alargue.

Esté preparado

Informe a su proveedor de oxigeno si se le estd por acabar el oxigeno y deje tiempo suficiente para que le rellenen
la unidad. Cuando salga, asegurese de tener oxigeno suficiente para el viaje completo. Lleve tanques, baterias
o cargadores de repuesto para su COP a fin de evitar quedarse sin oxigeno. Si usa tanques de oxigeno al salir,
tenga en cuenta cuanto tiempo dispone en funcion del tamano del tanque, su tasa de flujo y la configuracion.

¢Tiene alguna pregunta sobre el uso de oxigeno complementario?
Comuniquese con la Lung HelpLine al 1-800-LUNG- USA.
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Trasplante pulmonar

Un trasplante pulmonar puede ser una opcion de tratamiento si su estado es grave,
pese a recibir tratamientos optimos. Un trasplante pulmonar es una cirugia mayor,
pero, si es exitosa, puede mejorar su calidad y expectativa de vida. Mas de lamitad de
los trasplantes pulmonares que se realizan son para personas con fibrosis pulmonar.

Durante el trasplante, uno o dos de los pulmones afectados por la enfermedad
se reemplazan con pulmones sanos de un donante. Los trasplantes pulmonares
dobles son mas comunes, pero, si recibe un pulmon, el otro seguira en su térax. Su
pulmaén nuevo deberia funcionar lo suficientemente bien para encargarse de toda
la respiracion que su cuerpo necesita.

Primer paso: Inicie una conversacion con su proveedor de atencion médica

Su proveedor puede recomendarle un centro, pero también es posible que usted elija uno por su cuenta. Siempre
consulte con su proveedor de seguros qué centros cubre su plan. Considere cuantos trasplantes hace cada
centro al ano, asi como las tasas de supervivencia. Esta informacion se encuentra en el Scientific Registry of
Transplant Recipients (Registro cientifico de receptores de trasplantes) (SRTR), disponible en srtr.org. Tomese
tiempo para obtener informacion sobre otros servicios proporcionados en el centro, como ayuda con los
traslados, alojamiento para la recuperacion y grupos de apoyo. El centro que elija sera un socio de largo plazo
en su atencion, por lo que es importante considerar la ubicacion.

Segundo paso: Prepararse para la visita inicial

Tendra que someterse a una evaluacion integral para garantizar que el trasplante sea la opcién adecuada para
usted. El equipo de trasplante debe saber si su organismo puede soportar la presidn del procedimiento y el
proceso de recuperacion.

Para prepararse, debe hacer lo siguiente:

e Estar al dia con las vacunas recomendadas, controlar sus otras
enfermedades, citas dentales y visitas de atencion primaria. (consulte
Prevenir enfermedades pulmonares infecciosas).

* Mantener un peso saludable. Existen unos rangos de peso que los centros
de trasplante recomiendan para obtener los mejores resultados. Si no esta
dentro del rango de peso, consulte a su proveedor de atencién meédica sobre
las opciones o pidale que lo remita a un dietista (consulte FP y nutricion).

» Esfuércese por mejorar su vigor, resistencia y capacidad de ejercicio. Es
posible que su proveedor de atencion médica le recomiende asistir a un
programa de rehabilitacién pulmonar, hacer una rutina de ejercicios o
asegurarse de que se alcancen sus necesidades de oxigeno. (consulte
Rehabilitacion pulmonar).

¢ No consuma nicotina, tabaco, drogas ni alcohol. Un equipo de evaluacion
querra verificar que no consumid tabaco durante seis meses por lo menos
(consulte Beneficios de dejar de consumir tabaco).

* Hable con sus cuidadores y familiares sobre el apoyo que necesitara a lo largo del proceso de trasplante
pulmonar.

e Organice sus documentos de salud y legales, asi como sus finanzas (consulte Planificacion de atencion
anticipada).
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* Consulte a su proveedor de seguro qué cubre su plan. La mayoria de los planes, incluidos los programas del
gobierno, cubren el trasplante pulmonar, pero probablemente habra algunos costos de bolsillo. Es posible
que su plan tenga requisitos sobre el centro en el que debe realizarse el trasplante y que le exija obtener
su autorizacion previa.

Tercer paso: La visita inicial

Durante la visita inicial, el equipo de trasplante pulmonar revisara sus registros médicos y le hara pruebas, como un
escaneo por tomografia computada, examenes de la funcion pulmonar y una prueba de marcha de seis minutos.
Estas pruebas pueden determinar la urgencia de un trasplante pulmonar. La visita también puede determinar las
contraindicaciones o razones por los que quiza no cumple los requisitos. En funcion de los resultados de su visita
inicial, el equipo de trasplante pulmonar determinara si puede avanzar para que lo evaluen para trasplante pulmonar.

Cuarto paso: La evaluacion

Durante la evaluacion, el equipo de trasplante pulmonar completara varias pruebas, analisis de laboratorio,
chequeos y procedimientos para determinar si su organismo esta en condiciones de someterse a una cirugia
mayor. La evaluacion puede llevar entre cinco y siete dias, y, durante ese lapso, se reunira con un trabajador
social, un médico infectologo, un cirujano, un psiquiatra y otros miembros del equipo de trasplante pulmonar.
Una vez que se completan los examenes, un equipo multidisciplinario de proveedores médicos, como cirujanos,
enfermeros y neumonaologos, revisara los resultados y determinara si se beneficiaria de un trasplante pulmonar.
También quiza le resulte Util conversar con alguien que haya atravesado un trasplante pulmonar.

Quinto paso: La lista de espera de trasplante

Silo aprueban pararecibir el trasplante, puede que esté en lista de espera durante algunos meses o incluso unos
anos. También podrian llamarlo al dia siguiente, por lo que es importante que esté listo. En este lapso, debera
trabajar codo a codo con el equipo de atencidn y seguir con buenas practicas de salud.

Debe tener siempre el teléfono encimay estar preparado para ir en cualquier momento. Planifique y empaque
un bolso con todo lo que necesitara durante su estadia en el hospital. No es poco frecuente que se produzca
una “ronda de practica”, en la que recibe una llamada, pero resulta que el pulmon no es ideal para usted. En ese
caso, volvera a su casa a esperar otra llamada.

Sexto paso: Durante la cirugia

La cirugia de trasplante pulmonar es una cirugia mayor que puede llevar entre 6 y 12 horas, dependiendo de si
el trasplante pulmonar es unilateral o bilateral. Recibird medicamentos para mantenerlo inconsciente y sin dolor,
y se le controlaran los signos vitales durante la cirugia. El cirujano le quitara el o los pulmones afectados por la
enfermedad, conectara el o los pulmones del donante a su nueva via respiratoria y los vasos sanguineos a los
pulmonesy el corazon.

Séptimo paso: Recuperacion en el hospital

Su recuperacion inicial sera en la unidad de cuidados intensivos (UCI). Se le
administraran medicamentos para ayudarlo con el dolor y medicamentos para
evitar el rechazo, que suprimen su sistema inmunitario y evitan que el organismo
ataque y rechace los nuevos pulmones.

Puede llevar entre dos y cinco dias después de la cirugia poder respirar por sus
propios medios. Hasta ese entonces, estara conectado a un respirador mecanico
que permitira que sus nuevos pulmones se fortalezcan y estén listos para respirar
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por su cuenta. Una vez que lo desconecten del respirador artificial, trabajara con el equipo de atencioén para
trasladarlo de la UCl a una unidad menos compleja. Durante este tiempo, lo seguira monitoreando su equipo de
atencion médica, le daran medicamentos y le informaran sobre la vida postrasplante.

La recuperacion variara de una persona a otra, pero, entre la UCl y la unidad de menor complejidad, pueden
transcurrir de 7 a 21 dias en el hospital.

Octavo paso: La vida después de la cirugia

Si no vive cerca del hospital, debera quedarse cerca del hospital por hasta tres e
meses en caso de que surjan complicaciones. Siga las instrucciones detalladas
del equipo de trasplante pulmonar. Estas instrucciones pueden incluir informacion
sobre el proceso de recuperacion, como deben participar la familia y los cuidadores,
y signos de infeccién y rechazo.

Manténgase al dia con sus citas médicas. Debera asistir a consultas con su proveedor
de atencion médica, hacerse analisis de sangre, examenes de la funcion pulmonar,
radiografias de toérax y broncoscopias con biopsia para controlar la salud de sus
pulmones y su organismo. Su sistema inmunitario estara especialmente vulnerable, y Io mejor es evitar las
aglomeraciones y a las personas que estan enfermas.

Preguntas sobre el trasplante pulmonar:

Ensayos clinicos

Un ensayo clinico es una forma de investigacion que analiza la seguridad y la eficacia de un tratamiento, dispositivo
o enfoque de atencion. Todos los medicamentos aprobados para tratar la FP han atravesado un ensayo
clinico. Al participar en un ensayo clinico, puede acceder a nuevos tratamientos parala FP y ayudar a
otras personas que vivan con FP en el futuro.

Inicie la conversacion con su proveedor de atencion médica sobre los ensayos clinicos.

Antes de participar en un ensayo clinico, querra saber cémo funciona, dénde encontrar informacion y cuales
son los pasos siguientes. Converse con su proveedor y complete las respuestas.

¢Cuadles son los ¢Hay algun ensayo que ¢Cuadles son los ¢Alguna pregunta

beneficios de participar | podria ser adecuado proximos pasos para
en un ensayo clinico? parami? comenzar e inscribirme?

para mi proveedor de
atencion médica?
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Comprender las exacerbaciones agudas

Una exacerbacion aguda es un empeoramiento de los sintomas y es grave; requiere atencion médica y puede
poner en riesgo la vida. Aguda significa que ocurre repentinamente.

Durante una exacerbacion aguda, puede sentir lo siguiente:
* Mas falta de aire
e Empeoramiento de latos
e Menor nivel de oxigeno
También puede presentar otros sintomas, como cansancio, fiebre o sintomas similares alos de la gripe. Colabore

con su proveedor de atencion médica para monitorear sus sintomas diarios, conocer las medidas que debe
tomar cuando empeoran los sintomas y saber cuando debe recibir atencién médica inmediata.

Reduzca el riesgo de desencadenar una exacerbacion aguda
No siempre sabra por qué tuvo una exacerbacion; sin embargo, hay algunas maneras en las que podria reducir
las exacerbaciones.

* Manténgase al dia con las vacunas para protegerse de las enfermedades pulmonares infecciosas.

e Lavese las manos regularmente con agua y jabén. Limite la exposicion a otras personas enfermas.

e Evite los irritantes, como los perfumes fuertes, los vapores o el humo.

* Maneje la ERGE si tiene reflujo acido.

* Inférmele a su cirujano si tiene FP antes de someterse a una cirugia. Aunque es poco frecuente, la
anestesia podria aumentar los riesgos de exacerbacion.

Tratamiento para una exacerbacion aguda

Su proveedor de atencion médica revisara su historia clinica, los sintomas y otros examenes para encontrar la
causa de la exacerbacion y descartar otras enfermedades.

El tratamiento depende de la causa de la exacerbacion, pero puede incluir el uso de esteroides para reducir la
inflamacion o antibidticos si la exacerbacion se debe a una infeccion. Para manejar los sintomas, puede que le
administren mas oxigeno y otros medicamentos

Consejos pararecuperarse de una exacerbacion de la FP

e Tomese sutiempo para descansar
Segun la gravedad de la exacerbacion, la recuperacion puede durar de unos dias a varias semanas.
Durante este tiempo, debera beber mucha agua y descansar mas.

e Pidaayuda
Siga su ritmo y descanse mientras se mueve entre actividades. Conserve su energia y pida a sus amigos,
familiares y cuidadores que ayuden.

e Medicamentos
Tome los medicamentos como se lo indiquen y use oxigeno complementario como lo indique su
proveedor de atencion médica. Parte de su plan de recuperacion puede incluir tomar medicamentos
adicionales para ayudarlo a reducir la fiebre o mejorar los sintomas.
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Haga un seguimiento con sus citas

Después de una exacerbacion, su funcion pulmonar y capacidad de hacer
ejercicio pueden ser menores. Esto podria ponerlo en riesgo de futuras
exacerbaciones. Es importante hacer un seguimiento con su proveedor
de atencion médica.

Puede que reciba una remision para asistir a rehabilitacion pulmonar, dejar
de fumar o comenzar a usar o0 aumentar su tasa de flujo de oxigeno. Asista
a esas consultas y siga las recomendaciones que le hagan.

Mire la animacién sobre Recuperarse de una infeccion pulmonar grave:

Recuperacion de una infeccion

pulmonar grave

mhn
Assocaition



https://www.youtube.com/watch?v=uQJgUx_0sq8
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Rehabilitacion pulmonar

La rehabilitacion pulmonar es una manera de conocer nuevas personas, hacer
ejercicio y aprender a mejorar su salud pulmonar. La rehabilitacion cubre temas
como técnicas de respiracion, nutricion y como mejorar su salud emocional.

La rehabilitacidn pulmonar incluye un equipo de meédicos, enfermeros,
terapistas respiratorios, dietistas y especialistas en ejercicio que trabajan para
crear un plan que satisfaga sus necesidades. Hay grupos pequenfos para que
pueda conectarse con otras personas que viven con FP y otras enfermedades
pulmonares.

Objetivos para asistir a un programa de rehabilitacion pulmonar

Marque las opciones que mejor describan sus objetivos para hacer rehabilitacion
pulmonar:

O Hacer ejercicio de manera segura y mantenerme activo.
O Comprender como conservar la energia durante las actividades diarias.

O Manejar los cambios en el estado de animo o emociones (ansiedad, panico y
depresion).

Usar oxigeno complementario de forma segura.
Conectarme con otras personas que viven con FP.
Prepararme para un trasplante pulmonar o recuperarme de él.

Otro

O O 0O o O

Otro

Empezar con la rehabilitacion pulmonar

El primer paso es conversar con su proveedor sobre sus objetivos y decidir
si la rehabilitacion pulmonar es adecuada para usted. En ese caso, su
proveedor puede ayudarlo a encontrar un programa cerca de usted y
proporcionar una remision.

También debe comunicarse con su seguro meédico para verificar sus
beneficios y ver si tendra gastos de bolsillo.
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Actividad fisica

La actividad fisica y el ejercicio pueden aumentar los niveles de energia,
mejorar el uso de oxigeno del organismo y ayudar a reducir el estrés, la
ansiedad y la depresion.

Antes de comenzar, pregunte a su proveedor de atencion médica qué tipo
de ejercicios lo ayudaran mas, con qué frecuencia y durante cuanto tiempo
debe hacer ejercicio, sus necesidades de oxigeno mientras hace actividad
y las inquietudes de seguridad que tenga.

Hacer ejercicio de manera segura

Ya sea que esté comenzando o que haga ejercicio regularmente, es importante tener cuidado al hacer actividad
fisica. Sitiene dificultad para comenzar o le preocupa la seguridad, consulte con su proveedor de atencion meédica
sobre las opciones para abordar sus necesidades.

Consejos para hacer ejercicio de forma segura:

* Monitoree sus niveles de oxigeno al hacer actividad. Es posible que sus niveles de oxigeno caigan
cuando hace ejercicio o actividad. Algunos oximetros de pulso tienen mejores lecturas del nivel de
oxigeno mientras se mueve y transpira.

* Considere los oximetros de pulso que se conecten al teléfono través de Bluetooth y puedan
monitorearle la frecuencia cardiaca y cuenten los pasos.

* Use oxigeno complementario mientras hace ejercicio si se lo indican. Pregunte a su proveedor de
atencion meédica si necesita aumentar la tasa de flujo de oxigeno mientras esta activo.

e Use un andador con o sin ruedas, un bastén u otro equipo para caminar o adaptativo si es necesario.
Considere usar un carrito si el dispositivo de oxigeno es demasiado pesado para transportar.

e Comience de a poco. Hacer ejercicio por demasiado tiempo o con demasiada intensidad puede
provocar lesiones, falta de aire y dejarlo con sensacion de cansancio o fatiga posteriormente.

* Las caidas ocurren de manera repentina y pueden causar lesiones graves. Use un pasamanos si
esta subiendo escalones y considere utilizar un andador, baston u otro dispositivo de movilidad para
mantener el equilibrio mientras camina.

e Haga ejercicio con un amigo, familiar o vecino. Invitelos a acompanarlo a una caminata por un parque
cercano, o una pista interior o exterior.

» Evite hacer ejercicio cuando esta enfermo, tiene una exacerbacion, tiene fiebre o una infeccion, o se
siente débil o mareado.

e Descanse cuando empiece a sentir que le falta el aire. Concéntrese en tener la respiracion bajo
control y vigile sus niveles de oxigeno. Use la respiracion con los labios fruncidos si le resulta util.

* Manténgase hidratado y evite hacer ejercicio al aire libre los dias con temperaturas extremas, estado
del aire poco saludable, viento u otras condiciones meteoroldgicas desfavorables.
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Tipos de ejercicios
Cree un cronograma de actividad semanal que incluya ejercicios de fuerza, de resistencia y de estiramiento.
Ejercicios de estiramiento

El estiramiento es una buena manera de comenzar y finalizar las sesiones de ejercicio. Los estiramientos deben
hacerse lentamente, y quiza sentarse erguido en una silla lo ayuda a mantener el equilibrio. Con el tiempo, el
estiramiento ayudara a mejorar la flexibilidad.

Ejercicios de resistencia

Los ejercicios de resistencia aumentan la frecuencia cardiacay la respiracion. Actividades tales como caminar,
correr, andar en bicicleta y nadar ayudan a que su organismo use mejor el oxigeno, aumentan el nivel de energia
y reducen la falta de aire.

Ejercicios de fuerza

Es posible que sienta los musculos mas débiles si bajoé de peso, se recuperd de una infeccion respiratoria o no
hizo ejercicio durante un tiempo. Los ejercicios de fuerza lo ayudan a fortalecerse. Las sentadillas o las estocadas
son ejemplos de ejercicios que fortalecen los musculos.

Ejercicios de equilibrio

El equilibrio lo ayuda a mantenerse estable y erguido mientras hace diferentes actividades. Los
ejercicios de piernas, como el equilibrio en una pierna, pueden ayudar a mejorar la coordinacion

Eliminar la exposicion al humo de tabaco

Los productos de tabaco, como los cigarrillos y el vapeo, pueden empeorar
su FP y hacer que progrese mas rapido. Dejar el tabaco es uno de los pasos
mas importantes que puede dar para mejorar la salud. Nunca es tarde para
dejar.

Beneficios de dejar de consumir tabaco:

* SuFP progresa mas lentamente.

* Los medicamentos pueden actuar mejor.
* Esposible que sea candidato para un trasplante pulmonar.
* Puede que respire con mas facilidad.

e Reducira suriesgo de desarrollar otras enfermedades, como cancer de pulmdn o enfermedad cardiaca.
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Desarrollar un plan para dejar el tabaco es el primer paso para dejar de fumar y vapear.
Escriba sus respuestas a estas oraciones y compartalas con su proveedor de atencién médica.

Es mas probable que use productos de tabaco en este momento del dia o al hacer esta
actividad:.

Me motiva dejar el tabaco porque:

El dia en que planeo dejarlo es:

Me interesan principalmente estos medicamentos o la terapia de reemplazo de la nicotina:

Mis opciones preferidas para inscribirme en un programa para dejar el tabaco son:

Mis preguntas o inquietudes son:

Hay apoyo disponible

No es necesario que deje de fumar usted solo. Hay programas en linea, telefénicos y presenciales, asi como
recursos para ayudarlo.

Pida a su familia y sus amigos que le brinden apoyo, lo animen y tengan paciencia mientras comienza su proceso
de dejar el tabaco. Si quiere apoyo adicional, comuniquese con su departamento de salud u hospital local para
conocer los programas para dejar de fumar o de consumir tabaco en su area.

1-800-QUIT NOW es unared nacional de la linea para dejar de fumar de cada estado. Este servicio proporciona
asesoramiento gratuito, conexiones con programas comunitarios y puede que ofrezca terapia de reemplazo de
la nicotina, como los parches o la goma de mascar.

Llame a la Lung HelpLine al 1-800-LUNG USA para comunicarse con un especialista en
tratamiento de tabaco certificado u obtenga informacion sobre el programa
Freedom From Smoking en Lung.org/ffs.


http://Lung.org/ffs

Capitulo 4: Manejar la FP

Prevenir las enfermedades pulmonares infecciosas
Los gérmenes que provocan enfermedades respiratorias infecciosas, como la gripe o los resfriados, pueden
propagarse atraves de latos, los estornudos o al tocar objetos o superficies infectados. Cuando tiene cicatrices
enlos pulmones, es mas dificil para su organismo recuperarse de enfermedades respiratorias infecciosas. Esto
lo pone en riesgo de complicaciones graves.
Su proveedor de atencion médica podria recomendar las siguientes vacunas respiratorias:

* QGripe, todos los aflos

e COVID-19, a medida que se recomiendan nuevas vacunas

* Neumonia neumocdcica

* Tdap, para protegerse de la pertusis (tos ferina)

e RSV (virus sincicial respiratorio)

Use los codigos QR para obtener mas informacion sobre los virus respiratorios y como actuan las
vacunas para prevenirlos:

Los virus Lasvfaémas previednenmé
‘ enrermeadades
wSpiﬁtorios respiratorias

1§70
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Mi registro de vacunacion

Lleve un registro de sus vacunaciones. Puede que haya algunas vacunas que requieran mas de una dosis.
Pregunte a su proveedor de atencidn médica cuando debe programar una cita para la dosis de seguimiento.

Vacuna Fecha de aplicacion m Efectos secundarios

Fecha de aplicacion 9/5/2025 Una vez al afio Ninguno notorio

Consulte con su proveedor de atencion médica o farmacéutico las preguntas o inquietudes
que tenga, asi como los beneficios relacionados con la vacunacion. ¢Aun tiene preguntas?
Llame a la HelpLine al 1-800-LUNG USA.

Consejos para reducir la exposicion a gérmenes:

Evite los espacios con mucha gente o pongase una mascarilla que se le ajuste bien gy

a la cara en los momentos cuando hay muchas enfermedades que se contagian Km
en su comunidad. -i! -

Si esta enfermo, quédese en su casa y tdmese tiempo para recuperarse. Limite el .L
contacto con otras personas enfermas. Limpie y desinfecte las areas de su casa
que se toquen con frecuencia.

Alolargo del dia, lavese las manos con aguay jabon durante 20 segundos al menos.
Séqueselas con unatoalla de papel o una toalla limpia.
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Prepararse para desastres y emergencias

Las emergencias y los desastres pueden ocurrir en cualquier momento.
Cree un plan antes de que ocurra un desastre.

Complete las respuestas para cada paso.

Informe a su familia, amigos y seres queridos sobre su plan de emergencia..

¢Quién es parte de mi plan de emergencia?

Consulte Mi equipo de FP para ver los numeros de teléfono de su red de apoyo y su equipo
médico. Si usa oxigeno, pida a dos vecinos que vayan a ver cOmo esta en caso de un corte de
luz para ver los numeros de teléfono de su red de apoyo y su equipo meédico. Si usa oxigeno,
pida a dos vecinos que vayan a ver cOmo esta en caso de un corte de luz

Vecino 1y numero de teléfono:

Vecino 2 y numero de teléfono:

Alerte a los bomberos, la policia y su empresa de electricidad sobre los equipos médicos
que necesiten electricidad (concentrador de oxigeno, maquina CPAP o BiPAP, nebulizador
o respirador)..

Numeros de teléfono que no son de emergencia:

Bomberos:

Policia:

Electricidad:

Mantenga los adaptadores para auto y las baterias de repuesto para su equipo médico (como
un nebulizador o COP) en un solo lugar. Tenga oxigeno o tanques de metal de repuesto en
caso de un corte de luz..

Dénde estan guardados:

Mantenga las tarjetas médicas, los medicamentos, las copias extra
de las recetas y otros documentos todos juntos.

Esta informacion se encuentra:

Pruebe regularmente las alarmas de humo y de mondxido de carbono, y cambie las baterias
al menos dos veces al afio. Hagalo en otofo y primavera.

Siusa oxigeno o necesita electricidad paralos equipos médicos, considere registrarse para
una necesidad especial o un refugio de emergencia.

Ubicacion del refugio:
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Consejos para viajar

Aunque puede que requiera mas planificacion y un ritmo mas lento, vivir con
FP no deberia impedirle viajar.

Trabajar con su equipo médico

Otra informacion importante:

Considere comprar productos que lo ayuden durante las emergencias, como un purificador
de aire portatil antes de la temporada de incendios forestales o un generador en caso de
un corte de luz. Estos elementos suelen agotarse durante las emergencias.

Lo que necesito:

En Ready.gov/Kit encontrara una lista de elementos recomendados
para armar un kit de emergencia..

Hable con su proveedor de atencion meédica sobre cuando y addnde
ird, cuanto tiempo estara de viaje y por qué medio viajara.

Comente sus inquietudes sobre la calidad del aire de su destino, la altitud durante el vuelo o si visita un
lugar con una altitud mayor a la que esta acostumbrado. A menudo, una altitud mayor implica que el
oxigeno es mas escaso. Por esto, es posible que deba ajustar sus niveles de oxigeno.

Pida a su proveedor que le dé una carta en la que manifieste que es seguro que viaje y que complete
otros documentos necesarios para el viaje.

Confirme que su proveedor de oxigeno tenga las necesidades de provision de oxigeno correctas para
cada parte de su viaje.

Informar a los demas sobre sus planes de viaje

Avise alos hoteles con antelacion y pregunte silos ascensores funcionan, comente sus necesidades de
oxigeno, la ayuda en el lugar para trasladar el equipaje y otras necesidades que puedan surgir durante
el vigje. } 3
Comuniquese con la aerolinea o el proveedor de transporte para
recibir instrucciones sobre su equipo de oxigeno al viajar.

Organice el uso de una silla de ruedas, si corresponde.

Tenga un compariero de viaje o alguien que pueda ayudarlo durante
su viaje.
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Qué incluir cuando hace su equipaje

* Empaque sus tarjetas de seguro médico y medicamentos en su equipaje de cabina. Incluya una copia de
sus recetas en caso de que se necesite un surtido y lleve medicamentos extra por si se demora el vigje.

* Empaque baterias o cargadores extra para su nebulizador o concentrador de oxigeno portatil.

Otras notas o consejos de viaje:

Mejorar la calidad del aire interior y exterior

Las particulas, las sustancias quimicas o los gases del aire, llamados contaminantes, pueden provocar o
empeorar sus sintomas relacionados con la respiracion.

Contaminantes del aire interior: olores fuertes, sustancias quimicas y vapores

e Lealas etiquetas de los productos de limpieza o del hogar y use los que tienen niveles bajos de compuestos
organicos volatiles (COV). Los productos con altos niveles de COV

” <

tendran palabras como “advertencia”, “precaucion” o “peligro”.

e Evite usar productos con olores fuertes, como desodorantes de
ambientes, inciensos y perfumes. Pida a las personas que estan cerca
de usted que eviten las fragancias fuertes.

* Mantenga ventilados sus ambientes y use un extractor si debe estar
cerca de algun producto quimico u olor fuerte.

¢ Pidaalos demas que no fumen cerca de usted. Esto incluye cigarrillos,
pipas, vapeo, cigarrillos electronicos, marihuana o cualquier tipo de
dispositivo de combustion.

e Evite usar una estufa de lefia o carbon para calentar su hogar, salvo que sea una estufa de lena certificada
por la Agencia de Proteccion Ambiental (EPA).

* Use el extractor que esta sobre su cocina cuando cocine. Esto ventilara los olores y las particulas hacia
el exterior.

Exposiciones al aire libre: polen, climay calidad del aire
e Use unabufanda suelta alrededor de la cara o una mascarilla cuando haga frio y haya viento.

e Los dias de calor y humedad, use un aire acondicionado o vaya a otro lugar para refrescarse, como una
biblioteca publica o un centro comunitario, en la parte mas calurosa del dia.

e Consulte el recuento de polen en weather.com o en la seccion de clima de su estacion de noticias local.
Considere mantenerse en el interior los dias con alto recuento de polen.

Verifique el indice de calidad del aire. Puede encontrar el indice
de calidad del aire para su area en airnow.gov.
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Comprender el indice de calidad del aire

El indice de calidad del aire o AQI mide la calidad del aire exterior actual del lugar donde vive. Puede usar esta
informacion para mantenerse informado y protegerse en los dias de mala calidad del aire. Como vive con FP,

esta incluido en la categoria “Grupos sensibles”.

Nombre Valor del indice | Advertencia
Bueno 0abo Ninguna aplica
En general, las personas sensibles deben considerar limitar
Moderado 51a100 g P >1es
los esfuerzos prolongados al aire libre.
Malo para Los ninos, los adultos activos y las personas con
personas 101a150 enfermedades respiratorias, como la FP, deben limitar los
sensibles esfuerzos al aire libre.
Los ninos, los adultos activos y las personas con
Malo parala enfermedades respiratorias, como la FP, deben evitar los
151a 200 . . .
salud esfuerzos al aire libre; todos los demas deben limitar los
esfuerzos prolongados al aire libre.
Los ninos, los adultos activos y las personas con
Muy malo para enfermedades respiratorias, como la FP, deben evitar los
201a250 e . .
la salud esfuerzos al aire libre; todos los demas deben limitar los
esfuerzos al aire libre.
Peligroso 251a 300 Todos deben evitar las actividades fisicas al aire libre.

Los COV y la Salud de los Pulmones

= BYoulube

LOs

cov

y la salud de los pulmones

American
Association
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FP y nutricién

Una alimentacion saludable es importante al vivir con FP. Usa mas energia para Aprenda sobre los

respirar y debera consumir calorias y proteinas suficientes para mantener diferentes grupos

un peso saludable. Procure tener una dieta balanceada, con alimentos que de alimentos, como
contengan proteinas, frutas, vegetales y carbohidratos. Las proteinas pueden leer las etiquetas y
ayudarlo a mantener la fuerza y la masa muscular. Consuma alimentos magros formas de agregar

y ricos en proteinas, como pollo, pavo o pescado. mas proteinas,

verduras o frutas

Trate de evitar los alimentos altos en sodio o sal, azlcar, grasas saturadas y ) o
a su dieta. Visite

grasas trans. Los alimentos con una cantidad mayor de grasas saturadas o
trans suelen venir en formato de comida rapida, envasados o congelados. Las MyPlate.gov
tortas y otros postres, la margarinay la pizza congelada también pueden tener

grasas trans..

Tipos de alimentos que debe consumir si tiene reflujo acido

Es habitual que las personas con fibrosis pulmonar también tengan enfermedad
por reflujo gastroesofagico (ERGE). El reflujo acido o la acidez aparecen cuando el
acido del estdmago sube hacia el eséfago

* Pruebe: los alimentos con carbohidratos complejos y una mayor cantidad
de fibra suelen provocar menos reflujo acido. Esto incluye el pan, la pasta
integral, algunas frutas y verduras. Las frutas y verduras que pueden tener
menos acidez son las bananas, la sandia, el meldn naranja (cantalupo),
la zanahoria, el brécoli o la calabaza. Estos alimentos también contienen
vitaminas, minerales y fibra, que son importantes para la salud.

e Reduzca o evite: entre los alimentos que pueden empeorar el reflujo acido, se incluyen los alimentos
picantes o fritos. Los tomates y las frutas citricas, el café y otros productos con cafeina, los refrescos y el
alcohol también pueden empeorar el reflujo acido. Si es posible, limite los alimentos procesados.

Tipos de alimentos cuando no tiene apetito

Quiza, a causa de los medicamentos, el empeoramiento de los sintomas o una “
menor energia general, no tenga hambre, o los alimentos no le resulten sabrosos, == %
Yy, €n consecuencia, coma menos. Sile ocurre eso, trate de elegir alimentos que le :
aporten el maximo valor nutricional.

* Pruebe: elija alimentos con proteinas, como carnes magras, huevos, leche,
pescado, queso, frutos secos, yogur griego, mantequilla de mani o frijoles
secos. Incorpore alimentos con carbohidratos complejos, como pan integral,
frutas y verduras.

» Lasgrasasinsaturadas se consideran mas saludables y se encuentran en diferentes aceites, frutos secos
y semillas. Consulte con su proveedor de atencion médica o nutricionista acerca de agregar una bebida
alta en calorias o nutricional con proteinas extra si es necesario.

¢ Reduzca o evite: debe limitar los alimentos que tengan gran cantidad de azucar, como los caramelos,
la tortay los refrescos.
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Tipos de alimentos cuando tiene diarrea o heces blandas

Pruebe: Puede que le resulte util la dieta BRAT, que esta compuesta de
bananas, arroz, puré de manzana y tostadas. También puede intentar
agregar proteinas, como pollo, o un carbohidrato complejo, tal como pan
integral o papas, a su dieta. Pruebe con lacteos deslactosados si detecta
que los sintomas empeoran con los lacteos. Manténgase hidratado y
beba agua durante el dia.

Reduzca o evite: limite el consumo de lacteos, como leche y helado, ya
que estos productos pueden empeorar la diarrea. Evite los alimentos
o bebidas con gran contenido de azucar o que incluyan sustitutos del
azucar.

Liquidos

Sitiene moco, el agua ayuda a afinar el exceso de moco en los pulmones, o que hace que toser sea mas facil.
Procure beber agua a lo largo del dia. Las bebidas sin azdcar ni cafeina también pueden ayudar a anadir agua
a su alimentacion.

Consejos para manejar los desafios al comer y beber

Los alimentos que come suelen depender de sus sintomas, efectos secundarios y otras enfermedades. Debera
trabajar con su proveedor de atencién meédica, dietista o nutricionista para encontrar una dieta que le resulte.
Comente las formas de manejar los desafios a la hora de comer.

Quedarse sin aire durante las comidas

Coma despacio, dé bocados pequerios y mastique bien antes de tragar.

Haga comidas mas pequenas, de 4 a 6 veces al dia, en lugar de comidas mas grandes. Cuando esta
satisfecho o hinchado, el diafragma no puede moverse con libertad, lo que dificulta la respiracion.

Témese un descanso o una pausa entre los bocados o sorbos. Concéntrese en controlar la respiracion.
Use la respiracion con los labios fruncidos si le resulta util.

Comer puede aumentar las necesidades de oxigeno del organismo, y es posible que sienta cansancio
después de las comidas. Si es hecesario, siga usando oxigeno complementario al comer.

Sentir ansiedad o miedo durante las comidas

Use habilidades contra el estrés para distraerse mientras come.

Consulte con su proveedor de atencion medica sobre la ansiedad que siente al comer o beber.

Pruebe con alimentos al vapor, blandos o humedos si le preocupa ahogarse o si le demanda mucha
energia comer. Quizas los alimentos mas duros, como los filetes, le resulten mas dificiles de masticar y
tragar.
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Control del peso

Su peso puede afectar la salud pulmonar. Estar por encima o por debajo del
peso adecuado trae riesgos y complicaciones para la salud. Hable con su
proveedor de atencion médica sobre el peso ideal para usted y las formas
de bajarlo, subirlo o mantenerlo.

Mi peso actualt:

El peso que me recomienda mi proveedor de atencién médica:

Eltipo de alimentacidon que me recomienda mi proveedor de atencion médica:

Sugerencias 0 consejos para controlar mi peso:
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La ansiedad y la depresidon son comunes en las personas que viven con FP. Habra veces en las que sienta
preocupacion, miedo o tristeza, o se haga preguntas como “¢Qué pasara luego?” o “¢Por qué sucedid esto?”.
No es necesario que atraviese esto solo y hay pasos que lo ayudaran a sentirse mejor.

Reconocer los signos de ansiedad, panico y depresion

Everyone has feelings of sadness, fear and worry at times. If these feelings
do not go away after afew weeks then it is time to speak with your healthcare
provider.

» El estrés es una respuesta natural, fisica o emocional a un desafio o
evento. Puede afectar laforma enla que piensa, siente, actla y responde
a una situacion. La inquietud, el dolor de pecho o de estémago, el
cansancio o la falta de motivacion son algunos signos de estrés.

e Laansiedad es una preocupacion constante y debilitante que puede dificultarle las actividades cotidianas.

e Elpanico es un episodio repentino de miedo o ansiedad intensos. Puede causar falta de aire, respiracion
superficial y tension en los musculos.

e Ladepresion es sentirse decaido o triste, y puede bajar su nivel de energia, hacer que pierda el interés
por las actividades que le gustan y hacer que se aleje de amigos y familiares.

La ansiedad, el panico y la depresién son enfermedades graves que no
deben ignorarse ni dejar de tratarse. Consulte con su proveedor de atencién
médica sobre los cambios en sus sentimientos, pensamientos o estado de
animo. Preguntele por formas de tratar la ansiedad y la depresién, como
medicamentos y terapia.

Si tiene pensamientos de lastimarse, comuniquese enseguida con su proveedor de atencién médica o
llame o envie un mensaje de texto a la Linea Nacional de Prevencion del Suicidio al 988.
Si necesita ayuda inmediata, llame al 911 o dirijase a la sala de emergencias mas cercana.
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Mi kit de habilidades contra el estrés

Antes de que le diagnosticaran FP, es posible que tuviera diferentes pasatiempos o intereses. Aunque quiza no
pueda hacer estos pasatiempos como antes, con adaptaciones, puede seguir haciendo cosas que disfrute. Sus
pasatiempos o intereses también pueden usarse como habilidades contra el estrés.

Agregue a su kit de habilidades contra el estrés cosas que pueda hacer
cuando se sienta desanimado:
Escuchar un pédcast, musica o un audiolibro
Salir a caminar
Llevar un diario o escribir sus pensamientos
Hacer un crucigrama o una sopa de letras

Salir al exterior

O

O

O

O

O

O Llamar o invitar a un amigo o familiar

O Leer

O Dibujar, crear una obra de arte, escribir poesia o un cuento
O Cocinar uhornear algo

O

Jugar un juego en el teléfono, en la computadora o con la
familia

Mirar su programa de television o pelicula favoritos
Pasar tiempo con mascotas o animales

Probar una técnica de relajacion

Hablar con un consejero o asistir a un grupo de apoyo

Otro:

Otro:

O 0O0O0Oo0OoOoad

Otro:
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Técnicas de relajacion

Ademas de encontrar habilidades contra el estrés, quiza le sirva probar técnicas de relajacion muscular y visual
para ayudarlo a relajarse cuando siente estrés. La relajacion muscular progresiva es un ejercicio que puede
ayudar areducir el estrés y la ansiedad al hacerlo tensarse lentamente y luego relajar o soltar cada musculo.

Cada ejercicio solo lleva dos o tres minutos. Al principio, es posible que sienta que estas técnicas no le funcionan
o que se distrae. Es normal que le resulte dificil concentrarse al comienzo. Témese tiempo para practicar hasta
que se vuelva natural, y luego le resultara relajante.

Para comenzar a usar técnicas de visualizacion o imagenes guiadas, cierre los ojos y practique algunas
respiraciones profundas. Piense en un lugar que lo tranquilice. Puede ser interior o exterior. Mientras piensa en
este lugar, imagine los sonidos, los aromas, las vistas relajantes a su alrededor, y cualquier sensacion fisica que
tenga.



Capitulo 7: Vivir bien con FP

Definir objetivos para actividades

Vivir con FP requiere que use mas energia. Modificar la forma en la que hace sus actividades es una manera de
ahorrar energia y hacer mas a lo largo del dia. También es importante recordar que esta bien seguir su propio
ritmo y ser indulgente si no logra hacer todo lo que se propuso.

Consejos y trucos para planificar el dia

Despertarse
]

(N
2] :‘.‘ Banarse o ducharse en el momento del dia en que tenga energia suficiente.
? ]. F Dejar lista laropa la noche anterior, en lugar de hacerlo ala manana.
A0
'l e SRR

Trabaje con un terapeuta ocupacional y use un duchador de mano, silla
para ducha, banco de transferencia para baferay barras de sujecion para
banarse o ducharse con seguridad.

Utilice una alfombra antideslizante para reducir los resbalones al salir de la
ducha. Tenga siempre un amigo o familiar de confianza en su casa cuando
se bane, o informe a alguien conocido que se esta bafando.

Use oxigeno cuando se bafa. Coloque el tubo por encima de la puerta de la
ducha o aun costado de la cortina.

Reduzca la humedad y el vapor bajando la temperatura del agua. Procure
usar el ventilador extractor o dejar la puerta o la ventana entreabierta.

Preparacion de comidas
3 . £

Arme una lista de compras y planifique sus comidas. Siéntese mientras prepara
la comida.

Descanse antes de levantar la mesa al terminar de comer.

; ! Mantenga los objetos que usa con mas frecuencia, como las cacerolas, las
g ' asaderas, los utensilios y los cubiertos, al alcance de la cocina o la mesada.

Compras

FREEL . mme—— | leve oxigeno complementario suficiente para todo el viaje.

7 P

Si tiene un concentrador de oxigeno portatil, lleve pilas o cargadores de
repuesto en su vehiculo.

Use un dispositivo de movilidad, como un andador con o sin ruedas, un baston o
una motoneta si es necesario. Evite los horarios mas concurridos en las tiendas.

Mantenga los productos congelados o refrigerados juntos en la misma bolsa
y asegurese de que esa sea la primera bolsa que entra a su casa.

Considere hacer pedidos en linea, con retiro en la tienda o entrega a domicilio.
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Uso de las escaleras
T1ITY = |

m“ ' Utilice oxigeno complementario o técnicas de respiracion con los labios

fruncidos si le resultan Utiles, y recurra al pasamanos para tener apoyo.

Sivive en una casa de varios pisos, con un solo bano en el primer piso, use un
inodoro portatil en la planta baja de modo que no tenga que subir las escaleras
si esta cansado.

_ Planifique tener tiempo para la intimidad cuando esté descansado.

Pruebe diferentes posiciones y otras actividades que sean intimas, pero
requieran menos movimiento y esfuerzo. Esto puede incluir caricias,
abrazos, masajes y estimulacion manual.

La pareja que no tiene FP deberia hacer la mayoria de los movimientos.

Consulte con su proveedor de atenciéon médica sobre el uso de oxigeno
complementario durante la actividad sexual.

Registre los momentos y las actividades que esta haciendo que hacen que empeoren los sintomas, como falta
de aire, tos 0 mayor cansancio. Registre los sintomas, los niveles de oxigeno, las medidas que esta tomando
pararecuperarse y el tiempo que le llevé recuperarse.

Niveles de Medidas que esta tomando para Tiempo de
oxigeno recuperarse recuperacion

Sintomas

Comparta esta informacion con su proveedor de atencion médica.
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Encontrar recursos comunitarios

Los amigos, los familiares y los cuidadores pueden ayudar con algunas actividades diarias, pero quiza le parezca
que necesita programas o servicios externos. Si hay actividades de la vida diaria que le resulta dificil hacer de
forma segura, pregunte a su proveedor de atencion médica sobre mas opciones, como las siguientes:

* Asistir a un programa de rehabilitacion pulmonar para poder mejorar su nivel de tolerancia a la actividad.

e Una evaluacion en el domicilio, hecha por un terapeuta ocupacional. Un terapeuta ocupacional puede
ensefarle formas de manejar las actividades diarias y conservar la energia.

* Programas o suministros cubiertos por su empresa de seguro meédico. Entre el equipo médico duradero o
los suministros cubiertos por su poliza, puede que se incluyan una silla para la ducha, un inodoro portatil,

barras de sujecion o una silla de ruedas.

* Agencialocal para el envejecimiento para servicios comunitarios que estén disponibles, como programas

de servicio de comidas y transporte.

* Agencias de asistencia en el hogar que ofrezcan servicios de limpieza y ayuda con otras actividades

cotidianas.

Preguntas que tengo sobre proveedores de programas o servicios comunitarios:

Poner en practicalas 5 P

Establézcase metas realistas y use las b P para conservar la energia.

Procure mantener un ritmo adecuado a lo largo del dia y haga pausas o descanse entre las actividades.

Planifique sus actividades y divida las tareas “pesadas”, como
lavar la ropa, a lo largo de la semana. Por ejemplo, si tiene cita
con el médico un dia, haga una tarea de limpieza del hogar mas
pesada otro dia.

Posicidonese sentado o de pie erguido. Trate de evitar
agacharse o estirarse hacia arriba cuando sea posible, ya que
€s0s movimientos pueden provocar falta de aire y fatiga. Evite
permanecer en una sola posicion, como de pie, demasiado
tiempo, ya que también puede ser cansador.

Priorice sus actividades concentrandose en lo que es
importante que haga ahoray lo que puede hacer luego.

Practique la respiracion con los labios fruncidos, un ejercicio
de respiracion profunda. Las personas con FP pueden sentir
falta de aire o tener dificultad para inhalar. Si le falta el aire,

 Paso kI

Relaje los misculos
del cuelloy de los
hombros

ver el video de demostracion
de respiracion con los labios
fruncidos:

conceéntrese en inhalar y controlar el trabajo de su respiracion. Para algunas personas que viven con FP, la
respiracion con los labios fruncidos puede ayudar con la falta de aire y reducir la ansiedad.
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Usarlas5P

Use la lista anterior y escriba las actividades en las que necesita ayuda para hacerlas, sus obstaculos y como
usarlas5P.

Actividad o tarea con la que Obstaculos para hacer la ¢éComo puedo usar las 5 P para
necesito ayuda para hacerla. actividad completar las actividades?
Subir las compras por la escalera | Me falta el aire cuando subo Priorizar subir los alimentos
cuando regreso de la tienda bolsas por las escaleras congelados o refrigerados.

Usar oxigeno complementario.

Descansar un poco despues de
cada subida de escaleras.

Dejar los alimentos no
perecederos en el auto hasta que
pueda recibir ayuda o tenga mas
energia..
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Rincon de los cuidadores

Los cuidadores son héroes cotidianos no reconocidos que, a menudo, se
encuentran en este rol de manera inesperada y sin ninguna capacitacion,
educacion o guia formal. La actividad de cuidado es diferente para cada
uno. Sirecién empieza a desempenar este rol o le cuesta encontrar donde
puede apoyar y defender mejor a su ser querido, pruebe lo siguiente:

Aprender sobre la FP. El conocimiento es poder. Aprender sobre

la FP lo ayudara a comprender mejor la enfermedad. Puede ser util

saber qué hacer cuando la respiracion de su ser querido empeora, -
aprender formas de manejar los efectos secundarios de los medicamentos y ayudar con el uso seguro
del equipo de oxigeno.

Brindar consuelo y apoyo. Sea el defensor de su ser querido y esté presente para escuchar. También
esta bien animarlo a que pida ayuda a su proveedor de atencion médica, hable con un profesional de
salud mental o invitarlo a que se una a un grupo de apoyo.

Respete su independencia. Es importante apoyar la independencia de su ser querido, pero también
reconocer que puede haber actividades que son mas dificiles de hacer que otras.

El cuidado puede parecer una montana rusa emocional. Como cuidador, es importante que mantenga en
equilibrio sus necesidades y su propia salud. El autocuidado puede plasmarse del siguiente modo:

Notas o reflexiones sobre mirol de cuidador:

Encontrar comunidades de cuidadores. Al participar en una comunidad de apoyo en linea, como Caring
for Pulmonary Fibrosis (Cuidar a alguien con fibrosis pulmonar), o unalocal en persona, como el grupo de
apoyo Club Better Breathers (Respirar mejor), puede conectarse con otros cuidadores y personas que
viven con una enfermedad pulmonar como la FP (consulte Recursos, programas y herramientas para
encontrar apoyo comunitario).

Recargue las pilas. Busque tiempo cada dia para descansar y hacer ejercicio, y tdmese un rato para hacer
algo por usted. Busque habilidades contra el estrés que le resulten utiles (consulte Mi kit de habilidades
contra el estrés para obtener ideas).

Ocupese de su salud fisica y mental. El cuidado puede hacerlo sentir aislado, y es posible que tenga
sentimientos de culpa. Mantenga sus propias citas médicas y hable con su proveedor de atencion médica
si necesita ayuda para manejar sus pensamientos o sentimientos.

Pida ayuda. Habra veces en las que necesite un descanso o salir de la casa. No tenga miedo de pedir
ayuda a sus amigos o familia. Si no tiene amigos o familia cerca, recurra a sus agencias locales para el
envejecimiento para descubrir qué opciones tiene en la comunidad para cuidados de relevo.
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Capitulo 8: Planificar con antelacion

Aunque puede ser un tema dificil de conversar con sus seres queridos y equipo de atencion, iniciar la conversacion
sobre sus deseos para el futuro y la atencidn del final de la vida deberia hacerse mas temprano que tarde. Tener
esta conversacion antes puede reducir el estrés y la incertidumbre de usted y de sus seres queridos, asi como
reducir su riesgo de tener una atencion del final de la vida que no se alinee con sus deseos.

Planificacion anticipada de atencion
Una directiva anticipada incluye un apoderado para la atencion médica y un testamento vital. Es conveniente
que su proveedor de atencion médica tenga ambos.

* Unapoderado parala atencion médica es una persona que usted elige y en la que confia para que tome
decisiones médicas en su hombre si usted no puede hacerlo.

¢ Untestamento vital describe sus deseos médicos para el final de su vida. El apoderado parala atencidn
medica usara su testamento vital para guiar sus decisiones médicas del final de la vida

Algunos estados exigen que se certifiquen ante un notario distintos formularios o0 documentos. Para obtener
mas informacion sobre la planificacion anticipada de atencidn, puede ponerse en contacto con una agencia
local para el envejecimiento. Si usted es veterano, puede ponerse en contacto con su oficina local de Asuntos
de Veteranos para que lo ayuden con estos documentos.

Cuidados de apoyo

Vivir con FP suele ser impredecible. A medida que la enfermedad avanza, puede que empeoren los sintomas,
como latos, menores niveles de oxigeno y cansancio extremo. Puede que tenga otras enfermedades, como
ansiedad, depresion o ERGE, que también afectan su calidad de vida y dificultan el manejo de la FP.

Opciones de cuidado de apoyo disponibles para usted:

Los cuidados paliativos pueden comenzar en cualquier etapa de la enfermedad. Este tratamiento se
enfoca en mejorar su calidad de vida, controlar los sintomas y asegurarse de que se cumplan sus deseos
y objetivos de tratamiento..
Puede considerar los cuidados paliativos en los siguientes casos:

e Quiere tener un nivel mas de apoyo para manejar y tratar la FP.

* Quiere que su cuidado se centre en mejorar la calidad de vida y reducir los sintomas..
Los cuidados de hospicio deben considerarse si se llega a la etapa final de la enfermedad. Estos
cuidados se centran en tomar el control y hacer elecciones adecuadas para usted, no implican darse por
vencido. Su proveedor de atencion meédica revisara los medicamentos que esté tomando para decidir si
desea continuar usandolos o no en funcion de sus metas de tratamiento.
Puede considerar los cuidados de hospicio en los siguientes casos:

* Quiere DEJAR de recibir tratamiento para la FP.

e Suproveedor de atencidon médica le dijo que le queda menos de un afio de vida.
Un equipo de médicos, enfermeros, consejeros espirituales, nutricionistas y trabajadores sociales llevan

adelante programas de cuidado de apoyo. Es importante que hable con su comparia de seguros sobre la
cobertura de estos servicios.



Capitulo 9: Recursos, programas y herramientas de la

American Lung Association

Convivir con la FP puede hacer que se sienta solo o aislado, pero hay apoyo disponible. Conectarse con otras
personas lo ayudara a formar parte de una comunidad mas amplia. También es util escuchar historias de otras
personas que viven con FP

[=]:

Compartir su historia y crear conciencia

Septiembre es el Mes de Concientizacion sobre la Fibrosis Pulmonar, y la Lung Association,
junto con otras organizaciones que apoyan a las personas con FP, se estan esforzando por
crear conciencia de la fibrosis pulmonar en todo el pais. Obtenga mas informacion en la
seccion Get Involved (Participe) de Lung.org/PF.

Programa de navegadores de salud pulmonar

Ya sea que vivir con FP sea algo nuevo para usted o que esté buscando apoyo individual para
manejar la enfermedad, el Programa de Navegadores de Salud Pulmonar puede responder
sus preguntas y ofrece educacion sobre la FP gratuita y personalizada. Comuniquese con el
Programa de Navegadores de Salud Pulmonar gratis al 1-800-LUNG USA o visite Lung.org/
Navigator.

Programa Freedom From Smoking® (Liberarse del tabaco)

Freedom From Smoking® es un programa de deshabituacion tabaquica virtual o presencial
que ha ayudado a mas de un milléon de personas en Estados Unidos a poner fin a su adiccion a
todos los productos de tabaco, incluidos los cigarrillos electréonicos y los dispositivos de vapeo.
Unase hoy en Lung.org/FFS.

iQueremos saber de usted!

Gracias por completar el cuaderno de ejercicios “Aprender a vivir con fibrosis
pulmonar”. Nos encantaria saber mas sobre su experiencia con este cuaderno.
Use el cédigo QR o visite Lung.org/pf-survey-es para acceder a la breve
encuesta.


http://Lung.org/PF
http://Lung.org/Navigator
http://Lung.org/Navigator
http://Lung.org/FFS
http://Lung.org/pf-survey-es

48

Capitulo 9: Recursos, programas y herramientas de la American Lung Association

e[

]
- -l"]l
Tt
: %ﬁ Descargar el formulario de Prepararse para su préxima visita al consultorio) (lung.org)

4

- American v
Flng Prepararse para su proxima
Association. consulta médica

Informacion de la cita

Nombre del proveedor:

Fecha:

Direccion:

Motivo de la visita:

Otros proveedores de atencion médica que estoy viendo

Nombre: Teléfono:

Motivo para ver a este proveedor de atencion médica:

Nombre: Teléfono:

Motivo para ver a este proveedor de atencidén médica:

Nombre: Teléfono:

Motivo para ver a este proveedor de atencién médica:

Medicamentos y suplementos recetados y de venta libre

. erle e el Dosis Frecuencia Recetado/recomendado por
medicamento/suplemento
Nombre de mi farmacia Teléfono:

1-800-LUNGUSA | Lung.org



Capitulo 9: Recursos, programas y herramientas de la American Lung Association

Sintomas que he tenido

Tos Sentir nervios
Opresion en el pecho Latidos rapidos
Sibilancias Cabeza/nariz tapada
Incapacidad para hacer ejercicio Inquietud

Cansancio Fiebre

Necesidad de aclararse la garganta Acariciarse la barbilla o garganta

repetidas veces

Aumento del uso del inhalador de alivio
Boca seca .

rapido
Despertarse durante la noche Otro:

Frecuencia con la que tiene estos sintomas:

Cuando comienzan los sintomas:

Cosas que hago para aliviarlos:

Otras inquietudes y preguntas

Pasos siguientes

Notas para mi proveedor de atencion médica:

Pruebas para programar:

Proxima consulta (dia/hora):

American
Lung 1-800-LUNGUSA | Lung.org

Association.

©2024 American Lung Association. All rights reserved.
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Descargar formulario de Registro de medicacion (lung.org)

American

Lung Registro de medicacion
Association.

Farmacia

Nombre de la farmacia:

Direccion : Ciudad: Estado:

Numero de teléfono : Fax:

Codigo postal

Llene el siguiente registro con la ayuda de su equipo de atencion médica:

iRecuerde tachar los medicamentos que ya no este tomando!

{Qué

¢Para qué Fechadela | Médico que cantidad

Medicacion ¢Con qué

sirve esto? receta lo recetd . frecuencia?
(dosis)?

Instrucciones
para tomar la
medicacion

Efectos
secundarios

1-800-LUNGUSA | Lung.org



https://www.lung.org/getmedia/aa648598-c904-410c-b985-045e754e0ee9/medication-tracker_v2.pdf
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American

Lung Registro de medicacion
Association.

{Qué 4Con qué Instrucciones Efectos
cantidad k

; 5 - ._, | paratomarla .
sirve esto? receta lo receté . frecuencia? S secundarios
(dosis)? medicacion

éPara qué Fechadela | Médico que

Medicacion

1-800-LUNGUSA | Lung.org
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Cuando no puede respirar,
nada mas importa.®

©2026 American Lung Association, All rights reserved.

Todos los derechos reservados. Ninguna parte de este material puede copiarse,
reimprimirse, adaptarse en inglés ni traducirse a otro idioma sin permiso por escrito.

55 West Wacker Drive, Suite 150 | Chicago, IL 60601
1-800-LUNGUSA | Lung.org

Modified May 8, 2026
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