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Forord

Dette heefte er til dig, der gar eller har gaet til KOL-rehabilitering. Du vil her
kunne genopfriske de emner, som er blevet gennemgaet i undervisningen
eller i forbindelse med treeningen.

Det vigtigste mdl med rehabiliteringen og dette materiale er, at du og
dine neermeste far noget viden og nogle redskaber. Dette kan bidrage til at
I kan leve et sa godt et liv som muligt med KOL.

I rehabiliteringsforlobet er du maske blevet prasenteret for muligheden
af at lave en personlig handlingsplan. Med handlingsplanen kan du tilstree-
be den bedst mulige udnyttelse af de kraefter og ressourcer, du har. Sidst i
heftet er der et par sider, som du kan bruge til at lave din egen handlings-
plan.

De enkelte emner er kort beskrevet og slutter ofte med nogle enkle
instruktioner eller gode rad.

Brug de enkelte afsnit til at repetere de ting, du har laert eller brug dem
til at udforme din handlingsplan.

Heeftet rummer ikke alt, der kan vere relevant om KOL. Der vil derfor
vaere henvisninger til pjecer og hjemmesider med uddybende information
til sidst i heeftet.




Hvad er KOL?

KOL star for Kronisk Obstruktiv Lungesygdom. At sygdommen er kronisk
betyder, at den ikke forsvinder igen. Obstruktiv betyder, at luftvejene er
forsneevrede, sa det kraever mere energi at treekke vejret end normalt.

Det typiske tegn pa KOL er andenod. Andeneden skyldes dels en forsnaev-
ring af luftrorene, dels at lungevaevet er beskadiget samt en kronisk infla-
mation i bronkierne.

Symptomer pa KOL

¢ Andengd - du bliver forpustet ved fysisk anstrengelse. Som tiden gar kan
andengden optraede ved mindre og mindre anstrengelse.

Hoste og slim - mange oplever hoste og slim nar de har KOL. De fleste men-
nesker oplever dog, at dette mindskes, nar de stopper med at ryge.
@mhed i brystet - skyldes at du bruger ekstra mange kreefter pa vejrtrek-
ning eller hoste. @mheden kommer fra vejrtreekningsmusklerne.

Kort om KOL

o Det vigtigste symptom pa KOL er &ndenad ved anstrengelse.

e Ved KOL er lungefunktionen altid nedsat.
¢ Sygdommen er snigende og mange har KOL uden at vide det.
e Det hurtige tab af lungefunktion kan bremses ved rygeophar.

Har man KOL kan man ofte ogsa have kronisk bronkitis og emfysem i vari-
erende grad. Se ordlisten, side 36.

Kurve over tab af lungefunktion
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Sadan gar det med Lungefunktionen (FEV 1) hos raske og hos de rygere, der udvikler KOL.
Kurven viser, at rygere, som er felsomme for tobakkens skadelige effekt, mister deres lungefunktion hurtigere end ikke-
rygere. Kurven viser ogsa, at det nytter at holde op med at ryge pa et hvilket som helst tidspunkt i sygdomsforligbet.
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Lungernes funktion

For at forsta, hvad KOL er for en sygdom og hvorfor den pavirker din krop,
som den gor, er det godt at vide, hvordan lungerne fungerer.

Lungerne er en del af vores vejrtrak-
ningssystem, der udover lungerne
bestar af nase, svaelg, strube,

luftror og bronkier {de yderste

grene af luftvejene).

11t er livsvigtigt Strubehovedet

Alveoler

Sveelg
for alle kroppens Luftrorat
organer og celler.
Lungernes vigtigste opgave
er at ilte blodet og udskille 73 05
affaldsstoffet kuldioxid. ‘{
Dette sker i det yderste ' »
af lungerne, hvor Bronkier
lungeblererne

(alveolerne) sidder.
Nar blodet er blevet iltet, lober det tilbage til hjertet, som pumper det ilte-
de blod ud til alle kroppens organer, muskler og celler.

Luftroret deler sig i bronkier som gar ud til hver lunge. Bronkierne deler
sig i flere og flere grene som bliver finere og finere. Mest af alt minder
bronkierne om et tree med stamme og grene.

Luftrer og bronkier er indvendig beklaedt med en slimhinde, hvorpa der
sidder sméa fimrehdr, som er deekket af et tyndt lag slim. Slim og fimrehéar
fanger bakterier og stov og andre partikler, der kommer ned i lungerne.
Fimreharene fungerer som en slags transportband, der sgrger for at bak-
terier og partikler bliver skubbet op igen, hvorefter man synker det eller
spytter det ud.

Gode rad

Traek vejret gennem naesen. Nar man treekker vejret gennem naesen bliver luften
fugtet, opvarmet og filtreret inden den kommer ned i lungerne. Det letter vejr-
traekningen. Derfor er det en god ide at veenne sig til at treekke vejret ind gen-
nem naesen. Det er isaer vigtigt i meget koldt vejr, s du undgar, at den kolde luft
kommer direkte ned i lungerne.
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Hvordan pavirker KOL
dine luftveje?

KOL pavirker luftvejene pé flere mader, som beskrevet nedenfor, og gor at
det bliver mere besverligt at traekke vejret:

e [ de store luftveje bliver slimhinden irriteret og fortykket (inflammation).
Der dannes mere slim end normalt og da de sma fimrehar odelegges,
kan slimet ikke leengere skubbes op mod svalget. Den ekstra slim giver
anledning til hoste og kan medfgre lungebetendelse, fordi den giver gro-
bund for bakterier.

® Bronkierne forsnevres og under hurtig vejrtreekning kan de neesten
klappe sammen. De sma bronkier holdes normalt dbne af et netveerk af
elastiske trade. Men ndr de elastiske trade bliver odelagt falder bronki-
erne sammen, som et telt uden barduner. Man bruger mange krafter pa
vejrtreekningen og det bliver svarere at treekke vejret.

e De sma lungeblarer yderst i lungerne (alveolerne) pdelagges. Det bety-
der, at det samlede areal hvor ilten og kuldioxiden skal udveksles bliver
mindre og dermed fungerer lungerne darligere. Nar iltindholdet i blodet
falder, kan man have brug for ilt-tilskud. Andened er dog ikke nedven-
digvis tegn pa iltmangel. Folelsen af &ndengd skyldes i de fleste tilfeelde
det ekstra arbejde musklerne skal yde pga. den ggede modstand i luftve-
jene.

Leaes mere om iltmangel i afsnittet om ilt-behandling i hjemmet.

Vejrtreekning hos mennesker med KOL sammenlignet med raske

Nar vi traekker vejret bruger vi musklerne mellem ribbenene og den store
mellemgulvs-muskel (diagfragma). Nogle gange bruger vi ogsa muskler pa hal-
sen og i skulderpartiet. Mennesker med KOL bruger mere energi og muskelkraft
til at treekke vejret ind og specielt til at puste ud, end dem som ikke har KOL.

Hos mennesker med KOL kan lungerne sammen-
lignes med en papirpose. Hvis man puster luft i
en papirpose og derefter slipper for &bningen, vil
posen blive stdende med luft i og det kraever
energi at fa luften ud.

Hos raske mennesker kan lungerne sammen-
lignes med en ballon, der pustes op, nar vi
traekker vejret ind. Ballonens elasticitet gar, at
luften kommer ud af sig selv. Derfor bruges der
ikke s& meget energi pa udandingen.
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Hvordan konstateres KOL?

Diagnosen KOL stilles ved lungefunktionsmaling kaldet en spirometri. Her
males, hvor meget luft, du kan puste ud i lgbet af det forste sekund (FEV 1).
Denne veerdi siger noget om, hvor meget din lungefunktion er nedsat i for-
hold til forventet og ud fra din alder, hgjde og ken.

Andre underspgelser, du typisk kan komme ud for, er hjertekardiogram
(EKG), rentgen af lungerne og blodprever. Undersogelserne bruges hoved-
sagelig til at udelukke, at du fejler andre ting, da hoste og dndened ogsa
kan veere symptomer pa andre lunge- og hjertesygdomme

Svaerhedsgrader

KOL findes i fire sveerhedsgrader. Fra mild KOL til meget svaer KOL. Ind-
delingen baseres pa graden af symptomerne og den lungefunktionsned-
settelse, der males ved en spirometri. Ved hjelp af inddelingen fastlaegges
hvilken behandling der er relevant for dig.

M Lungefunktion

il Over 80% af den forventede lungefunktion.

(Grad 1)

Moderat KOL Mellem 50 og 80% af den forventede lungefunktion.
(Grad 2)

S Mellem 30 og 50% af den forventede lungefunktion.
(Grad 3)

Meget sveer KOL Under 30% af den forventede lungefunktion.

(Grad 4)

Ovenstaende opdeling i grader af KOL er fra GOLD GUIDELINES 2006. Se www.goldcopd.org

Der er forskel pa KOL og astma

KOL og astma er ikke det samme, selv om symptomerne kan minde om
hinanden. Ved astma kan en korrekt medicinering fjerne symptomerne
og normalisere lungefunktionen. Ved KOL normaliseres lungefunktionen
ikke, men man forseger ved medicinering at mindske symptomerne.
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Akut forveerring af KOL
(exacerbation)

De fleste mennesker med KOL vil opleve perioder, hvor de far det verre.
Hvis dette varer ved i flere dage kaldes det en forveerring af KOL (exacer-
bation). En forvaerring er en opblussen af sygdommen og skyldes ofte en
infektion i luftvejene. Andre faktorer, der kan fore til forveerringer er:

® Vejret:
- Steerk kulde og varme
- Blaest og hgj luftfugtighed
e Luftforurening, specielt hvis du bor i en storby
e Rygning. Bide din egen og andres rog er en risikofaktor

Det kan tage langt tid, at komme sig efter en forvaerring.
Derfor er det vigtigt, at du kender symptomerne, sa du ved hvad du kan gare
for at begraense forvaerringen mest muligt.

Tegn pé forvaerring

Oplever du flere af nedenstdende symptomer kan det vere tegn pd, at du
har en begyndende forvaerring. Kontakt derfor din lage.
e Andring i slimets farve til gulligt/gronligt

e Slimet tiltager i maengde

e Feber

e (get andenod med pibende og hivende vejrtreekning
e Hyppigere anfald af dndenod

® ()get hoste

® (get treethed

e Trang til at sidde op og sove pga. andenad

e Darligere nattesgvn pga. hoste og dndenod

Behandlingsplan

Nogle mennesker med KOL har sammen med deres lzege eller speciallaege lavet
en behandlingsplan. Dette kan veere en god ide, da behandlingsplanen giver dig

overblik over, hvad du skal gare og hvilken medicin du skal tage, hvis du oplever

en begyndende forveerring.
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Hvad kan forvaerre dine
symptomer?

Mange mennesker med KOL oplever, at folelser eller udefrakommende fak-
torer kan gore deres symptomer varre.

Det er typisk stressede situationer, forurening, vejrforandringer og sterke
lugte, der kan fgre til at dine symptomer forvarres.

Gode rad i dagligdagen

¢ Undga sa vidt muligt situationer, der stresser dig.

o Forsgg at undgd steerke lugte og rog, som f.eks. cigaretrog, stegeos,
stearinlys, parfume. Vaer f.eks. opmaerksom pa parfume i vaskepulver og
renggringsmidler med duft.

e Fortzel dine venner og familie, hvad der kan forvaerre din &ndengd.
Det kan veere vigtigt at give udtryk for, hvilken hjaelp andre kan give dig.
Det er ikke sikkert, at de taenker pa, at visse ting kan vaere et problem for dig.
De fleste vil gerne vise hensyn, hvis de forstar baggrunden.

e Det er vigtigt at komme ud og holde sig i gang. Det kan veere en ide
at planlzegge din dag i forhold til vind og vejr — se vejrudsigten.
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Andenad

Andened er tet forbundet med det at have KOL. Det er derfor vigtigt at
vide, hvorfor &ndenoden opstdr og hvordan du kan héndtere den.
Nar man har KOL opstar andengden iser ved:

e Fysisk aktivitet.

® Angst, indre uro, ensomhed eller vrede

* Lugte, rog fra omgivelserne eller stramt toj
e Begyndende infektion

Det er ikke farligt at blive forpustet i forbindelse med fysisk aktivitet, men
andengden skal ikke blive ubehagelig. Hvis den bliver det, skal du holde en pause.

Andenpd kan ogsa vare symptom pa hjerteproblemer. Det kan ogsa skyldes
lav blodprocent, idet der sd er farre rode blodlegemer til at transportere
ilten rundt i kroppen. Det er vigtigt at reagere, hvis dndeneden @ndrer
karakter eller ikke bedres ved saedvanlige tiltag. Andenod er ikke nodven-
digvis et tegn pa iltmangel.

Folgevirkninger af andenoden
Andenpd kan have betydning for bade det fysiske, sociale og psykiske liv.

e Fysisk kan andenoden give aget puls, oget traethed, indskraenket
bevaegelighed og smerter i musklerne.

e Socialt set kan d&ndeneden fore til, at man ikke kan komme med pa
bespg eller modtage geester. Nogle far si meget dndengd, at det giver
problemer med at fore en samtale. Begge dele kan lede til social
isolation.

e Psykisk kan andeneden fore til angst, bekymring over ens situation
og frygt for at blive kvalt.

o Sorg for at veere aktiv, men i dit eget tempo
o Laer at genkende situationer, der kan give andengd
e Brug vejrtraekningsteknikker og afspaending
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Angst og andenad

Angst og andened hanger tet sammen. Vejrtrekning og det at kunne fa
vejret er tet forbundet med selve det at leve. Det betyder, at man nemt
gribes af angst i forsoget pa at ‘fa mere luft'.

I angst-andengdscirklen gor angst og dndenpd gensidigt hinanden verre og
vaerre. Det vigtigste er, at du forseger at kontrollere din vejrtraekning ved at
sette hastigheden ned og bruge tid pa udandingen.

Angst-andengdscirklen

e Nar angsten eller dndengden indtreeder traekkes vejret mere overfladisk
og med en hurtigere hastighed.

® Den hurtige vejrtrekning giver ikke mere ilt ned i lungerne, da den giver
mindre tid til udandingen. I stedet forbliver en masse ‘deod luft’ i lun-
gerne - dvs. gammel luft, hvor ilten er opbrugt ligesom der ikke gives
plads til ny ilt.

e Vejrtrekningsmusklerne skal arbejde hardere for, at luftskiftet i lunger-
ne kan finde sted. Bade vejrtreekningsmuskler og hjelpemuskler bruges
uhensigtsmeessigt.

e Dette giver igen oget andened og treethed i musklerne. Sddan kan den
onde cirkel fortseette...

Angst-andenedscirklen

Angst

Nedsat evne til at udfaere

daglige goremal Andengd

Overfladisk

Treethed vejrtraekning

Muskel-
spandinger

Forveerring af
andenod
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Vejrtraekningsteknikker

Andenpd er det altoverskyggende problem ved KOL. Andened er ubehage-
ligt, men ikke skadeligt i sig selv.

Nedenfor beskrives nogle teknikker, der er gode til at fa kontrol over din
vejrtrekning og derved mindske din andened. Teknikkerne hjelper dig
til:

e At bruge faerre kraefter pa at treekke vejret.

e At fa mere luft ned i lungerne

® At pge din mulighed for at veere fysisk aktiv.

Flgjte-mund vejrtraekning

o Treek vejret langsomt ind gennem nassen.
e Spids munden som hvis du skal flgjte eller kysse (‘flajte-mund’)

e Pust langsomt ud mens du bibeholder ‘flgjte-mund’. Prgv at bruge dobbelt
s4 lang tid pa at ande ud, som du bruger pa indandingen.

Vejrtraekning med mellemgulvet

Mellemgulvet er en flad hveelvet muskel, som adskiller brystkassen og bug-
hulen/maven. Nar mellemgulvet traekker sig sammen, bliver der mere plads til
lungerne, som fyldes med luft.

e Slap af i skuldrene/ saenk dem.
e Laeg en hand pa maven.

o Trek vejret gennem naesen og maerk samtidig, hvordan din mave skubbes
frem.

e Spand mavemusklerne.
e Pust ud gennem ‘flgjte-mund’ og maerk hvordan maven igen bliver mindre.
e Gentages 3 gange, hvil herefter. Gentag flere gange dagligt.

o OBS! Brug ikke for stor kraft pd at puste ud. Hvis du bliver svimmel, sa
treek vejret normalt et par gange!

Vejrtreekning med brystkassens muskler

e Slap af i skuldrene/sank dem.
¢ Placer dine haender pa brystkassen i hver side

e Maerk hvordan din brystkasse bliver st@grre og mindre under vejrtraekning
ind gennem naesen, og ud gennem ‘flgjte-mund’.
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Rygeophor

Rygning og KOL

KOL skyldes i de fleste tilfaeelde rygning. Ca. 80-90% af dem, der far kon-
stateret KOL, er eller har veeret, rygere. Du kan dog ogsa fa KOL, selvom du
aldrig har veeret ryger, men det er sjeldent.

Man kan ikke forudsige, hvilke rygere der udvikler KOL, og hvem der kan
ryge hele livet uden at udvikle KOL.

De skader der er sket i lungerne pga. rygning kan ikke genoprettes, men
yderligere skade kan reduceres veesentligt. Den hurtige nedbrydning af lunge-
vaev og yderligere forringelse af lungefunktionen bremses ved rygeophgr.

Rygestop - hvorfor er det sa svaert?

Nar du er blevet afhangig af cigaretter, er der flere arsager til, at du ikke
bare kan holde op. Nikotin, som er et af de stoffer der er i tobak, er et
steerkt afthengigheds-skabende stof.

Som ryger larer du hurtigt at bruge cigaretterne til at regulere de folelser
som opstar i hverdagen. De kan give en kortvarig dulmende effekt og de
kan stimulere og ‘klare hjernen’.

Gennem flere ars rygning har hjernen og kroppen ‘glemt’, hvordan man
takler den slags udfordringer uden dulmende midler, som cigaretter.
Mange ex-rygere har dog fundet alternative mader at takle hverdagens
udfordringer pa. Det kan altsd lade sig gore. Nogle oplever det som en
meget sveer proces, men der er ogsa dem der oplever, at det ikke er helt sa
sveert, som de havde frygtet. Lykkes det forste gang er det rigtig godt. Men
lykkes det ikke, har du faet en masse erfaringer med dig, der giver nyttig
viden ved naste forsag.

Rygestop - hvad er vigtigt at teenke pa?

e Du skal finde nye mader til at komme igennem daglige udfordringer pa
uden rgg.

¢ Du skal mobilisere vilje og motivation til at komme igennem et rygestop.

¢ Beslutningen skal veere helt og alene din egen, men brug din familie, venner
og naboer til at bakke dig op.

¢ Brug af nikotin erstatninger eller medicinsk behandling gger dine chancer
for at blive ragfri.

e Det kan vaere en rigtig god ide at s@ge hjeelp hos f. eks. Stop-linien, dit
naermeste apotek eller din kommune (adresseliste sidst i dette haefte).
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Behandling og medicin

KOL inddeles i 4 stadier efter sverhedsgrad. Den medicin og behandling du
skal have, afhaenger af sveerhedsgraden (se side 5).

Rygestop er en meget vigtig del af behandlingen.

Dernest inhalationsmedicin og rehabilitering.

Grad 1 - Mild KOL

Anbefalet Ved behov:
medicinsk o Korttidsvirkende luftvejsudvidende inhalationsmedicin
behandling ogsa kaldet akut medicin (‘den bl&’).

Beskrivelse af medicinen: Se bilag 1, side 38.
Anbefalet ¢ Rygestop
anden ¢ Influenza-vaccination

behandling o (get fysisk aktivitet

Grad 2 - Moderat KOL

Anbefalet Ved behov:
medicinsk o Korttidsvirkende luftvejsudvidende inhalationsmedicin
behandling ogsa kaldet akut medicin (‘den bl&’).

Beskrivelse af medicinen: Se bilag 1, side 38.

Fast behandling:

o Langtidsvirkende luftvejsudvidende inhalationsmedicin.
Beskrivelse af medicinen: Se bilag 1, side 38.

Anbefalet ¢ Rygestop
anden ¢ Influenza-vaccination
behandling o (get fysisk aktivitet
o Evt. rehabilitering i sundhedscenter (afhaenger af tilbuddet
i din kommune)
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Grad 3 - Sveer KOL

Anbefalet
medicinsk
behandling

Anbefalet
anden
behandling

Ved behov:

o Korttidsvirkende luftvejsudvidende inhalationsmedicin
0gsa kaldet akut medicin (‘den bl&’).
Beskrivelse af medicinen: Se bilag 1, side 38.

Fast behandling:

o |Langtidsvirkende luftvejsudvidende inhalationsmedicin.
Beskrivelse af medicinen: Se bilag 1, side 38.

¢ |nhalationssteroid (Binyrebarkhormon).
Beskrivelse af medicinen: Se bilag 1, side 38.

e Rygestop

¢ |nfluenza-vaccination
e Rehabilitering

o (Iget fysisk aktivitet

Grad 4 - Meget svaer KOL

Anbefalet
medicinsk
behandling

Anbefalet
anden
behandling

Ved behov:

o Korttidsvirkende luftvejsudvidende inhalationsmedicin
ogsa kaldet akut medicin (‘den bl&’).
Beskrivelse af medicinen: Se bilag 1, side 38.

Fast behandling:

e Langtidsvirkende luftvejsudvidende inhalationsmedicin.
Beskrivelse af medicinen: Se bilag 1, side 38.

e Inhalationssteroid (Binyrebarkhormon).
Beskrivelse af medicinen: Se bilag 1, side 38.

e Rygestop

e [nfluenza-vaccination
¢ Rehabilitering.

o Evt. lit-behandling.

o (get fysisk aktivitet

Ovenstaende inddeling i grader af KOL er fra GOLD GUIDELINES 2006. Se www.goldcopd.org
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Behandling ved en forvaerring

Korttidsvirkende Dosis af kortidsvirkende behovsmedicin (eksempelvis

inhalations- bricanyl, ventoline, berodual) eges.
medicin
Prednisolon Behandling med tablet prednisolon, som er et binyrebark-

hormon. Denne behandling er med til at mindske den
inflammation, der kan forekomme i slimhinden.
Prednisolon gives som en kur af 10 dages varighed.

Antibiotika En forveerring kan ogsa behandles med bredspektret

antibiotika. Det vil ofte veere tilfaeldet hvis der er feber pa
over 38 grader, opspyttet har skiftet farve til mere gul/grant
og din almene tilstand er pavirket. Sker der ikke bedring i
labet af nogle dage, kan det veere en god idé at kontakte
egen laege med henblik pa aendring i behandling.

Almene gode rad i forhold til inhalationsteknik

Pust helt ud, inden du suger pa din pulverinhalator f.eks. turbohaler, discos
eller Handihaler

Seet mundstykket mellem taenderne og slut laeberne teet om det
Sta op eller sid med rank ryg og naesen i sky, nar du suger pa din inhalator
Hold vejret i 10 sekunder efter inhalationen

Det kan vaere en god ide at bruge en spacer, ndr du tager inhalationsmedicin
som spray

Fa tjekket at du tager din inhalationsmedicin korrekt - ellers virker
medicinen ikke.
Apoteket, din laege eller lungeambulatoriet kan vejlede dig

Sorg altid for at have ekstra inhalationsmedicin hjemme

Skyl altid munden grundigt eller barst teender efter du har taget din
forebyggende medicin(inhalationssteroid)

Hvis du har sveert ved at tage din inhalationsmedicin, kan du fa hjselp
af hjemmeplejen

Qvrige anbefalinger

Tal med din lzege eller evt. lungeambulatoriet om:

Influenza- og evt. pneumokokvaccination

Undersggelse for knogleskgrhed og om du evt. skal have et kalktilskud
og D-vitamin.

Behandlingsplan (se side 6)

Se bilag 1 om medicinens virkning og mulige bivirkninger side 38.
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lIt-behandling i hjemmet

Hos nogle mennesker med meget sveer KOL fungerer lungerne sa darligt,
at der opstdr iltmangel i kroppen. [ltmangel kan behandles ved permanent
ilt-behandling i hjemmet. Hvis ilten bliver brugt efter forskriften forbedrer
den overlevelsen.

Symptomer pa iltmangel

Ved iltmangel belastes alle kroppens organer, herunder hjerne,
hjerte, nyrer samt muskler svaekkes. De mest almindelige gener er:

Andenad

Afkraeftethed

Tung i hovedet

Sveekket hukommelse
Koncentrationsbesveer

Tunge ben med vaeskeophobning

Fakta om ilt-behandling

Nar du far iltbehandling, kraeves det, at du ikke ryger, da ilt er brandfarligt og
ikke optages optimalt i kroppen nar man er ryger.

Du skal veere indstillet pa at bruge ilten mindst 16 timer i dggnet, da det kun
i disse tilfeelde har vist sig at veere gavnligt. Jo flere timer jo bedre, gerne
24 timer i dggnet.

Der tages en blodprgve pa hospitalet, fra pulsaren i handleddet, ogsa kaldet
A-punktur (arteriepunktur) for at male iltmaengden i blodet. Ud fra iltmaengden
ordinerer laegen hvor meget ilt (liter) du skal have og en iltmaskine leveres
hjemme hos dig.

liten kommer fra en koncentrator (en maskine), som opkoncentrerer ilt fra
den almindelige Iuft. Dette er et sdkaldt stationaert system.

Du far ilten via en slange i naesen (iltbrille).

Du kan fa transportabel ilt i form af en flaske eller en lille maskine med
flydende ilt, som du kan tage med dig, nar du skal ud af hjiemmet

Mange patienter far forbedret livskvalitet og faerre hospitalsindlaeggelser
som fglge af behandlingen.

Gener ved ilt-behandling:

[lt-behandlingen kan i enkelte tilfelde slgve vejrtreekningen og dermed
fore til ophobning af kuldioxid i kroppen. Symptomer pa oget ophobning
af kuldioxid i blodet er bla. hovedpine og slovhed.
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Dit mede med
sundhedsvasenet

Som patient eller parorende er det vigtigt, at fa svar pa de spergsmal man
har. Dette afsnit indeholder nogle gode rad i forhold til mgdet med de sund-
hedsprofessionelle og hvordan du far mest ud af de forskellige samtaler.

Forberedelse til l;egebesog og lignende

Skriv en liste over de bekymringer eller problemer, du gerne vil tale med
laegen eller sygeplejersken om. Nar du skriver dem ned, husker du bedre
at fa det hele med.

Beslut dig til, hvilke bekymringer eller problemer, der er vigtigst og start med
dem, da det ikke altid er realistisk at na det hele igennem.

Tag en person med, som bade kan statte og supplere med oplysninger
om dig, samt vaere med til at hare og huske hvad lzegen eller sygeplejersken
siger.

Tag al din medicin med, sa du kan vise laegen eller sygeplejersken, hvad
du tager, samt hvordan og hvor ofte du tager den.

Samarbejdet mellem patient og sundhedspersonale
Patient og sundhedspersonale arbejder mod det samme mal, som er at
sorge for den bedst mulige behandling for den enkelte patient.

Kommunikation og spergsmal

Veer aben med, hvordan du har det. Sundhedspersonalet har den faglige
viden, men kender ikke lige preecis dit behov og din historie.

Veer arlig hvis du ikke har fulgt anvisningerne fra sidst og forklar hvorfor.

Laegen eller andre sundhedsprofessionelle kan dernaest foretage justeringer
af behandlingen og komme med alternative forslag til, hvad du kan ggare.

Sperg om det du ikke forstar. Der findes ingen dumme spargsmal.
Gentag vigtige oplysninger for at sikre, at du har forstaet dem rigtigt.

Giv gerne din lsege og sygeplejerske tilbagemeldinger, bade hvis du er tilfreds
og utilfreds med behandlingen.
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Det kan du forvente af laegen og de gvrige sundhedsprofessionelle

e At de lytter til, hvordan du har det og til hvordan og hvor hyppigt dine
symptomer viser sig.

e Atlaegen vil lzegge en plan for din medicinske behandling.

o At de sparger til din andengd og hvordan du handterer din sygdom i daglig-
dagen sammen med din familie.

o At de sparger dig om du fortsat ryger, motionerer og om du kommer ud fra
hjemmet.

o At laegen sarger for at du far fortaget relevante undersggelser.

o Atlaegen og sygeplejersken sparger til, hvad du tager af medicin. Ligesom
sygeplejersken spgarger til, hvordan du tager medicinen og gver det med dig,
hvis du har behov for det.

o Atlzegen og sygeplejersken informerer dig om mulighederne for rehabilitering,
vaccination, rygestop og andet

o At sygeplejersken vil tale med dig om, hvad du spiser. Hvis du har tabt i veegt
far eller under indlaeggelse, vil hun eller en disetist laegge en plan sammen
med dig for, hvordan du kan tage pa igen..

e At du far tjekket din inhalationsteknik.

Indlaeggelse pa hospital

Mange patienter med KOL bliver pé et tidspunkt i deres forlgb indlagt pa
hospitalet og nogle har ogsd gentagne indlaggelser. Det er ikke ualminde-
ligt at skulle bruge tid til at komme ovenpa igen efter udskrivelsen. Det er
derfor vigtigt, at du far ordentlig information om, hvad du skal ggre nar
du kommer hjem.

N&r du skal udskrives skal du sikre dig at have faet information om:

¢ Hvor du skal henvende dig, hvis du far det darligt.

¢ Om din saedvanlige medicin er lavet om. Serg for at fa en opdateret medicin-
liste og recept pa relevant medicin med hjem

e Om der er bestilt hjiemmehjeelp og hjemmesygeplejerske og om der er lavet
aftale om, hvornar de kommer.

o Hvor du skal henvende dig, hvis aftalen med hjemmeplejen ikke holder.
o Hvornar du skal til ambulant kontrol, hvis dette er relevant.

¢ Hvorvidt din egen lsege har faet besked om din indlseggelse, om den
behandling der er ivaerksat og om hvordan den skal fglges op.
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Hvordan bruger du
kraefterne bedst?

Nér man har KOL, er det vigtigt at leere at bruge kreefterne rigtigt. Det kan
vaere svart at overskue hverdagsaktiviteter som personlig hygiejne, opryd-
ning, madlavning, indkeb, sociale aktiviteter m.m. Det er nyttigt at indar-
bejde principper, som kan reducere udmattelse og vejrtreekningsproblemer.
Maélet med alle de gode rad, du far her er, at du ogsa far overskud til akti-
viteter, der betyder noget for dig.

Husk ogsd, at dine symptomer kan variere i lobet af degnet og fra dag til
dag.

Nedenfor finder du en liste med forslag til energibesparende teknikker,
som er ment som en inspiration. Det kan veere, at du har din egen made at
bruge kreefterne bedst muligt.

Generelle rad

« God fysisk form gar det lettere at fa hverdagen til at fungere.
Daglig traening er vigtig for at opretholde og forhabentlig forbedre dit aktuelle
funktionsniveau.

e Tag din inhalationsmedicin 10 - 15 minutter fgr du skal lave noget, der giver
mere dndengd.

e Brug vejrtreekningsteknikkerne under aktivitet. (Se mere i afsnittet om vej-
treekningsavelser).

e Hold pauser i arbejdet og brug vejrtraekningsteknikker.

¢ Brug tekniske hjaelpemidler som f.eks. et bord med hjul til at flytte ting,
en gribetang til at samle ting op med fra gulvet, et skohorn, en strgmpe-
patraekker m.m.

« Brug rigtig lofteteknik, hvor der Igftes med larmusklerne. Undga at baje,
vride og straekke dig, da det giver lungerne mindre plads og belaster ryggen.
Minimer dine armbevasgelser.

o Undga lave stole og senge. Fa evt. en elevationsbund i sengen.

o Undg3 at udsaette dig for ting, som giver dig &ndenad f.eks. rag eller parfume.
Fors@g at minimere indbo, der samler stgv som f.eks. teepper og boghylder.

Personlig hygiejne

o Luft ud pa badevaerelset for og efter bad. Overvej at fa badetaburet,
gribehandtag og toiletforhgjer

o Tgr dig med sma handklzeder eller tag badekabe pa efter badet
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I lobet af dagen

o Planlaeg din dag. Fordel aktiviteterne over dagen. Seet tid af til treening.
o Arbejdi dit eget tempo.
 Sid ned til kekkenarbejdet. Fa en stol, der kan justeres i hgjden.

¢ Indlaeg pauser ilgbet af dagen. Anskaf en god hvilestol eller hvil dig i seng
eller pa sofa

o Fysisk hardt arbejde, som f.eks. at stavsuge eller sla grees, kan overlades
til andre

At komme pa gaden

e Enrollator kan give stgtte ved gang, kan bruges som stol ved behov for
pause under gaturen og er god til at transportere varer i.

e En el-scooter kan give frihed til at komme laengere omkring. En karestol kan
veere anvendelig f.eks. ved ture med familien
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Hvordan kan andre
hjeelpe dig?

Nér man har KOL, er det vigtigt at fortelle familie og venner, hvilke kon-
sekvenser sygdommen har for netop dig. De kan have svert ved at forsta,
at du den ene dag kan gore ting, som du maske ikke kan den naeste. Og at
dette ikke er udtryk for dovenskab eller manglende vilje. Det er en natur-
lig del af sygdommen, at der findes gode og mindre gode dage. Ofte kan
tingene stadig gores, hvis bare det forgar i dit tempo og med de pauser, du
nu engang behover.

o Det er vigtigt at tale abent om de folelser, tanker og bekymringer,
der opstar, nar en familie rammes af en kronisk sygdom.

o Bade misforstdede hensyn og manglende hensyn kan maske afhjeelpes,
hvis ogsa dine pargrende har viden om sygdommen.

 Forteel dine pargrende, hvordan du gerne vil hjselpes, hvis du far andengd.
Nogle mennesker med KOL vil helst vaere alene, nar de har det skidt, andre
vil gerne have nogen teet pa.

« Tal med dine pargrende om dine behov mens du har det godt.

Hjeelp ved dandengdsanfald

Forslag til, hvordan dine pargrende konkret kan hjeelpe dig, hvis du far
et andengdsanfald:

¢ Hjeelpe dig til at koncentrere dig om din vejrtraekning, s& den bliver mere rolig.

o Hjeelpe dig til at sendre kropsstilling, sa vejrtraekningen lettes og andengden
mindskes.

o Forsgge at aflede dig (musik, tv, samtale mm.)
o Tale roligt og langsomt - veere stattende, evt. berolige ved bergring.

* Kende din behovsmedicin, vide hvor den er og hvordan den bruges.

Vejrtraekning ved dndenodsanfald

Det er en god ide at treene de forskellige vejrtraekningsteknikker dagligt,
saledes at du ved anfald er helt fortrolig med teknikkerne. P4 den made
ved du, hvilken teknik og hvilken siddestilling eller stiende stilling, der
fungerer bedst for dig.

Ligeledes er det en god ide at fa familie eller venner til at treene vejrtraek-
ningsteknikkerne med dig, sdledes at de bedre kan stotte dig ved anfald.
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Fysisk aktivitet
og traening

Jo bedre fysisk form du er i, jo bedre kan du klare hverdagen med KOL. Dit
kredslgb bliver bedre, og dine muskler bliver staerkere. Du bliver mindre
forpustet, nar du anstrenger dig. Derfor er det vigtigt for dig, at du motio-
nerer hver dag.

Hvad kan du gere i din hverdag?

e Gi en tur i rask tempo

® Cykle

® Danse

e G4 pa trapper

...eller du kan vere fysisk aktiv pd andre mader i et tempo, som gor dig
meget forpustet, men ikke skal vaere ubehagelig hardt.

At blive forpustet

Det er sundt og ikke farligt at blive forpustet, nar du anstrenger dig. Du har
presset dig selv tilstraekkeligt, nar du vurderer din andengd til 4-7 pa Borgs
skala for andengd (se bilag 4, side 42).

Har du anstrengt dig s meget, at andengden bliver ubehagelig, kan du holde
en pause og benytte dig af vejrtraekningsteknik.

Traening pa hold

Udover den almindelige daglige motion, er det en god ide, at du trener
mere malrettet et par gange om ugen. Mange far meget ud af at deltage
pa et hold med andre lungepatienter, hvor man kan tilgodese netop deres
behov.

Treningen skal indeholde aktiviteter, som gor dig forpustet. P4 den made
forbedrer du din udholdenhed, s du f. eks. kan gi i leengere tid.
Treeningsprogrammet skal ogsa indeholde ovelser, der forbedrer din muskel-
styrke i bade ben og overkrop.

Treningen skal vaere sd hird, at det er nadvendigt at holde en lille pause
efter ca. 12 gentagelser af en gvelse.

Gode rad til darlige dage

Det er en god ide, at lave en plan for, hvordan du bedst muligt kan fungere pa
dage, hvor du ikke har det sa godt.

Det geelder om at udnytte de kraefter du har og kun gare de ting, der er vigtigst
for dig.

Hold hyppige pauser og benyt dig af vejrtraekningsteknikker, hvilestillinger og
afspaending.

Laes mere i afsnittet Hvordan bruger du kreefterne bedst?, side 18.

DAGLIGDAGEN MED KOL - 21



Hosteteknikker

Slimet i lungerne kan genere din vejrtrekning. Nar slimet er hostet op,
bliver det lettere at traeekke vejret.

Det er vigtigt at drikke rigeligt for at undga, at slimet bliver sa sejt, at det
ikke kan hostes op.

Drik evt. noget varmt for du bruger hosteteknikkerne. Undga at hoste i sméa
stod, det er spild af kraefter og giver andened. Hvis der kun er lidt slim i
dine lunger, skal du ikke fortsaette med at hoste.

Det er en god ide at treene nedenstdende teknikker dagligt. Teknikkerne
er med til at holde lungerne fri for slim, spare pd kraefterne og forebygge
lungebetaendelse, som kan opstd pga. ophobning af slim i lungerne.

Du kan fa udleveret en PEP-flpjte af en lungefysioterapeut, hvis du har
meget sekret, du har sveert ved at hoste op.

Den styrede hosteteknik

¢ Szt dig pa en stol med begge fodder i gulvet.

e |een dit hoved lidt frem.

e Lav en dyb indanding og treek vejret med mellemgulvet.
e Hold vejreti 3 sek.

e Host to gange med lidt &ben mund. Det farste host vil kunne Igsne slimet.
Andet host vil kunne transportere slimet op mod sveelget.
Slimet synkes eller spyttes ud.

o Kommer slimet ikke op farste gang, sa hold en pause og gentag.

Den kraftige udandingsteknik

e Szt dig pa en stol med begge fadder i gulvet
e Leen dit hoved lidt fremad
¢ Lav en dyb indanding med mellemgulvet

e Lav en kraftig udanding, mens du holder munden &ben - som hvis du skulle
dugge pa et spejl

o Gentag teknikken 1 eller 2 gange.
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Afslapningsteknik

Det er vigtigt at kunne slappe af og give slip. Nedenfor beskrives en afslap-
ningsteknik, der maske kan hjaelpe dig fordi:

Afslapning hjelper dig til at treekke vejret langsommere.
Nedsetter din krops behov for ilt.

Forbedrer blodomlgbet i hander og fodder.

Hjeelper dig til bedre at kunne falde i sovn, nar det er det du vil.

Afslapningsevelse

e Szt digien god stol med armlzen og gerne med fadderne oppe.
¢ Dukan ogsa lsegge dig ned.

o Gor dig det behageligt evt. med en pude i nakken og et teeppe
omkring kroppen.

o Luk gjnene.
e [av nogle dybe vejrtraekninger.

o Trzek vejret langsomt ind gennem naesen og pust ud gennem flgjte-mund.
Brug dobbelt s lang tid pa at ande ud, som du bruger pa indandingen.

o |yt evt. til noget rolig musik.

e Taenk pa noget rart.

Du kan ogsa kebe CD’er med afslapningsevelser.
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Seksualitet

KOL pavirker mange aspekter af dagliglivet. Dette indeberer for nogle men-
nesker med KOL at seksuallivet pavirkes. Det at gennemfore et samleje kan
f.eks. veere veeldig problematisk pga. andened og hoste.

Nar man har KOL, er det ikke ualmindeligt, at man fpler sig utiltreekkende.
Det er heller ikke ualmindeligt, at man ikke har den samme lyst til sex som
sin partner. En eventuel @ndret rollefordeling, som folge af sygdom, kan
ogsa pavirke det seksuelle forhold. Men seksualitet kan ogsa vere andet
end samleje. Det er vigtigt ogsd at teenke pa nerhed og keertegn.

Medicinbivirkninger kan ogsa vere af betydning. Man ved at binyrebark-
hormoner, blodtryksnedsettende medicin og antidepressive leegemidler kan
give rejsningsproblemer, og at det hemmer kvindens seksuelle funktion.

Det er vigtigt at fa talt med din partner om de seksuelle problemer, da der nemt
kan opsta misforstdelser og skuffelser over manglende indfriede forventninger.
Det vil veere rigtig eergerligt, seerligt set i lyset af, at bade du der har KOL og din
partner har et seerligt stort behov for kaerlighed og omsorg.

Fakta om KOL og sex

¢ Den fysiske ydeevne, der er ngdvendig for at gennemfare ‘et almindeligt’
samleje, svarer til at ga i et roligt tempo én til to etager op eller vandre rask
gennem et fladt terreen

o Fysisk treening oger den fysiske udholdenhed og bedrer evnen til at
gennemfgre et samleje

o Kontrol over vejrtreekningen giver en stgarre tryghed for at gennemfore
samleje uden angstanfald

e Hvis samleje ikke er en mulighed er det for de fleste med KOL
og deres partnere vigtig at der stadig er plads til at vise gmhed og at
udveksle keaertegn
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Gode rad

Find energibesparende samlejestillinger
Brug vejrtraekningsteknikker

Veelg at have samleje pa tidspunkter af dagen, hvor du har det bedst.
F.eks. midt pa formiddagen

Tal med lsegen om eventuelle problemer og om hvorvidt det kan skyldes
din medicin, der maske kan sendres

Tag noget behovsmedicin inden du skal have samleje

Energibesparende samlejestillinger

%@

Kvinden er lungesyg Manden er lungesyg
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Ernaering og KOL

Nar man har KOL er det vigtigt at vaere i god ernaringstilstand, sa der er
noget at std imod med ved forvaerring, indleeggelse m.m. God erneringstil-
stand betyder, at man ikke er under- eller overvagtig. Ved at udregne dit
BMI (Body Mass Index) kan du vurdere, om du er i god ernaringstilstand.
Vurder din erneringstilstand ud fra dit BMI.

Ernzeringstilstand - udregn dit BMI

Hvis du udregner dit BMI, far du et fingerpeg om, du vejer for lidt, for meget
eller din veegt er passende. For en person, der vejer 60 kilo og er 160 cm hgj,
vil regnestykket se sddan ud:

Vaegtikilo (60
gtikilo (60) - BMI (23,4)
hgjde x hejde i meter (1,6 x 1,6)
Dit BMI ber ligge pa:
Raske: KOL-patienter under 65 ar: KOL-patienter over 65 ar:
18,5-25 21-30 24-30

Er dit BMI over 30, er du overvaegtig og skal tabe dig.

Er det under 21/24, er du undervaegtig, og du skal forgge veegten.
/Eldre skal altsa vaere saerlig opmaerksomme pa, at vaegten ikke falder.
Har du KOL, er det darligt for dig, bade hvis du vejer for meget og for lidt.

Forebyg vaegttab

De fleste mennesker med KOL vil pa et tidspunkt opleve et utilsigtet vaegt-
tab. Dvs. et vaegttab som de ikke har planlagt. Undersggelser viser, at de
fleste mennesker med KOL har vanskeligt ved at tage de tabte kilo pa igen.
Derfor er forebyggelse samt bremsning af veegttab vigtig.

Oftest taber man sig under sygdom. Her kommer vagttabet i hoj grad fra
musklerne, ogsd hvis du er overveaegtig.

Nar du taber muskelmasse, taber du ogsd de muskler, som du bruger til at
treekke vejret med, og din vejrtraekning kan derfor blive mere besvaret.

Forebyggelse af vaegttab

Forebyg veegttab ved sygdom ved at:

¢ Veje dig 1 x ugen ved sygdom, s& du kender din vaegtudvikling

e Spise mad med meget energi. Dvs. mad med et hgjt fedt- og sukkerindhold.
¢ Drikke vaeske med mange kalorier og protein.

e Spise mad med mange proteiner.

e Ved indleeggelse: Veer selv opmaerksom pa, at du far mad og drikke nok,
og gar ogsa sundhedspersonalet opmaerksom pa det
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Proteinbehov ved KOL

Kroppen bruger protein til at opbygge muskelmasse. Nar man har KOL har
kroppen brug for ekstra meget protein, ca. 1,5 g. protein pr. kilo kropsveegt.
(1,5g x din veegt).

Veer ekstra opmaerksom pa at fa tilstreekkeligt med protein, nar du er i Pred-
nisolon behandling, idet behandling med Prednisolon g@ger proteinbehovet.
Se bilag 3, side 41.

Hvis du skal tage pa i vaegt eller din appetit er lille

Hvis din vaegt er lav, dvs. BMI under 21 og din appetit er lille eller du har
tabt dig i veegt under sygdom, anbefales det, at du spiser mad med et hojt
indhold af energi. Dvs. mad med meget fedt og/eller sukker. Desuden skal
din mad have mange proteiner.

Du skal spise mad med meget energi og protein indtil du er niet malet for
din veegt. Tal evt. med din lage eller dietist.

Gode rad til maltider, hvis du skal tage pa i vaegt

e Fordel din mad pa 6 sma maltider, da en overfyldt mavesaek haammer
vejrtraekningen yderligere.

o Brug tynde skiver brad og meget palaeg for at fa mange proteiner.
e Anret sma portioner, som ser indbydende ud.

o Veelg ‘blgd’ mad f.eks. kartoffelmos, farsretter, supper, omelet, grad, m.m.
Nar maden er blad bruges faerre kraefter pa at tygge, hvilket kan afhjeelpe
andengd ved spisning.

o Spis langsomt, s& du sparer pa kraefterne.
o Brug rigeligt med fedtstof f.eks. til sovs og pa bradet. Se flere ideer i bilag 2.

o Spar pa grensager og frugt, da de indeholder meget fa kalorier. Nar du spiser
gronsager og frugt, sa tilsaet kalorier i form af sovs, smer, olie, dressing,
creme, fladeskum mm.

o Nar man begraenser indtaget af frugt og grent, er det vigtigt at spise
multivitaminpiller.

o Det er ofte nemmere at drikke sig til kalorier.
Se forslag til drikke i bilag 2 og 3, side 40 og 41.
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Hvis du skal tabe dig

Hvis du er overveaegtig, dvs. dit BMI er over 30 og du lider af meget &ndenad,

kan et vaegttab vaere medvirkende til at reducere din andenod.

e Vegttab skal altid ske i kombination med fysisk traening for at undga,
at du taber muskler frem for fedt.

e Sorg for at fa proteiner nok.

e Det anbefales, at du folger de 8 kostrad fra Forbrugerradet.

De 8 kostrad

1 Spis mere frugt og grent — 6 om dagen

2 Spis mere fisk og fiskepalaeg - flere gange om ugen
3 Spis kartofler, ris eller pasta og groft brad - hver dag
4 Spar pa sukker - isger fra sodavand, slik og kager

5 Spis mindre fedt - isaer fra mejeriprodukter og kad
6 Spis varieret — og bevar normalvaegten

7 Sluk tgrstenivand

8 Veer fysisk aktiv — mindst 30 minutter om dagen
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At rejse nar man har KOL

Nar man har en kronisk sygdom er det sarlig vigtigt at forberede sin rejse.
Hvis du skal udenlands, er det centralt at veere opmarksom pa de serlige
regler, der geelder i forhold til rejseforsikring, nar man har en kronisk syg-
dom. Selvom du ikke har haft nevnevaerdige problemer i den seneste tid,
er det altid en god ide, at forhgre dig hos dit forsikringsselskab.

I visse tilfeelde skal din leege udfylde et forhandstilsagn, som rejseforsik-
ringsselskabet skal godkende, som betingelse for at selskabet vil forsikre
dig i tilfeelde af forveerring under rejsen. Et forhandstilsagn koster ca. 200-
500 kroner.

Planlaegning af rejser

Nar du planlaegger din rejse, kan felgende spargsmal maske vaere til hjzelp,
nar du forbereder rejsen:

Hvordan er dine styrker og svagheder i forhold til det sted, du vil hen?
Er der meget varmt? Er der koldt?

Skal du ga langt for at komme omkring og se noget? Er der gode forbindelser
med transportmidler? Hvordan er terreenet?

Er du tryg ved at bo og veere der, hvor du skal hen?

Kan rejsen planlaegges, s& du kan rejse i ro og mag uden stress?
Hvordan er det med rag og dufte pa rejsestedet og under selve rejsen?
Skal du have ekstra medicin med i tilfaelde af forveerring?

Skal der laves seerlige aftaler med egen leege?

Skal du have et blat sygesikringsbevis?

Yderligere information

Du kan finde mere information i bogen ‘Rejs alt hvad lunger & hjerte kan beere.
Anbefalinger vedrgrende kroniske lunge- og hjerte/kredslabssyges
udlandsrejse’

Buhl, Mads R. et al. Travel Medicine Publishers, 2007. Rejsemedicinsk Forlag.

Du kan ogsa rekvirere pjecen ‘Rejsesygesikringen’ hos Danske Regioner pa
telefon 35 29 81 00 eller se den pa hiemmesiden:
www.regioner.dk/VidenOgFakta/Rejsesygesikring.aspx

0g laese mere om at rejse med en kronisk sygdom.
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Om at vaere parerende til
et menneske med KOL

Nar et medlem af familien bliver kronisk syg, pavirker det hele familien
og dens balance.

Som paregrende er det ikke ualmindeligt, at man giver afkald pa at gore
ting man gerne vil. Maske oplever du ogsa at fa skyldfelelse over fortsat at
kunne lave aktiviteter, som den syge ikke leengere kan.

Maske kan du ikke lide at forlade hjemmet - hvis der nu skulle ske noget.
Det kan ogsa vaere svert at finde graensen for, hvor meget du skal ‘tage over’
i forhold til den syge.

Det er samtidig vigtigt, pa trods af de @ndrede roller og bekymringer for
den syge, at du en gang i mellem holder ‘fri’ fra din rolle som den der skal
hjeelpe.

Det giver dig mulighed for at samle overskud til igen at veere den givende
i forholdet til den syge.

Gode rad til dig som pargrende

e Pas p3, ikke at pacificere den syge og overtage ansvaret. Du skal selvfalgelig
hjeelpe og statte, men den syge ma ogsa tage ansvar for sit eget liv.

o Laser om vejrtraekningsteknikkerne og medicinen, s& du kan hjselpe den
syge nar denne far et &ndengdsanfald.

¢ Tal med den syge om, hvordan han eller hun helst vil have du stotter og
hjeelper i hverdagen og nar der kommer en forveerring. Og gar det, mens den
syge har det godt.

o Forsgg at holde fri en gang imellem, s du kan fa samlet energi til at vaere
den stottende, nar der er behov for det.
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Muligheder efter
rehabilitering

Efter dit rehabiliteringsforlgb, er det vigtigt at forseette med at bruge nogle
af de ting, du har laert. Man ved det er svart at holde fast i nye rutiner, nar
man ikke leengere er tilknyttet et fast tilbud.

Gode ideer til aktiviteter efter rehabilitering

e QOvervej at danne grupper sammen med andre deltagere fra rehabiliterings-
kurset, hvor du sammen med andre kan pragve nye aktiviteter.

o Kontakt din kommune for at hare hvilke tilbud, der er i dit lokalmilje.
| Kgbenhavn findes f. eks naergymnastik, hensyntagende gymnastik og
seerlige tilbud til pensionister

e En del kommuner har ogsa indfart kurset Laer at leve med kronisk sygdom,
der omhandler de mange komplekse problemstillinger, der fglger med en
kronisk sygdom. Du kan kontakte Komiteen for Sundhedsoplysning og fa
oplyst, hvor det neermeste kursus udbydes.

Komiteen for Sundhedsoplysning,
Classensgade 71, 5. sal, 2100 Kgbenhavn @
TIf. 3526 5400

E-mail: kfs@sundkom.

MULIGHEDER EFTER REHABILITERING - 31



Handlingsplan

Handlingsplanen er din personlige opskrift pa, hvordan du bedst kan leve
i hverdagen pa de dage, hvor du har det godt og pa de dage hvor du af for-
skellige arsager har det darligt.

Der kan ogsa vare perioder hvor din KOL er i en egentlig forverring over
flere dage. Her rader vi dig til at tale med din leege om evt. at fa lavet en
medicinsk behandlingsplan, som du kan inddrage i din handlingsplan.

Det kan vare en god ide at skrive handlingsplanen ned, sa du altid har
handlemulighederne lige ved hdnden. Bagerst i dette hafte findes et par
sider til formalet.

I tilknytning til handlingsplanen, kan det vare en fordel at lave en liste
med telefonnumre pa de personer, du kan fa brug for at kontakte pa dage,
hvor du har det darligt.

Handlingsplanen kan inddeles i tre afsnit:

1 Dage hvor du har det godt

2 Dage hvor du har det darligt med flere og kraftigere symptomer
3 Perioder hvor du har det darligt over flere dage.

Du kan ogsé lave et fjerde punkt, som indeholder det du skal huske ved

seerlige lejligheder.
Et eksempel pa en handlingsplan kan vere folgende:
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Eksempel pa en handlingsplan

Dage hvor jeg har det godt:

Husk daglig medicin.

Ga en daglig tur til jeg bliver godt forpustet

Traene vejrtreekningsgvelser

Lege med mine barnebgrn

Vaere sammen med andre mennesker

Handle starre ting ind

Lave store portioner varm mad, og frys det ned i
mindre portioner.

Dage hvor jeg har det déarligt:

Undga at ga ud i bilosen i myldretiden

Kab kun de allermest ngdvendige varer.

Husk aftale med Kim om at hjeelpe mig med tunge opgaver.

Spar pa kreefterne. ved f.eks. at sidde ned nar jeg skreeller
kartofler eller skyller grantsager.

Bed apoteket om at bringe medicin jeg mangler.

Jeg har haft det darligt
flere dage:

Laeg maerke til symptomer, f.eks. om der er mere slim og
om det eendrer farve.

Brug hosteteknikker.

Check for feber.

Kontakt praktiserende laege. TIf.nr: XX XX XX XX

Spis feerdigretter fra fryseren.

Husk at fa energi og proteiner. Vend kostpyramiden pd hovedet.

Husk at tage ordineret medicin og noter dit brug af
behovmedicin

Sarlige lejligheder:

Rejser i udlandet:

Husk forinden at kontakte rejseforsikringen og fa lavet
eventuelle forhandstilsagn

Kab ekstra medicin til rejsen

| oktober maned:

Husk influenzavaccine

Ved julebesag:

Husk at tale med vaerten om brug af stearinlys

Ved konsultation
hos specialleger:

Husk medicinliste og liste med spargsmal til lsegen.

Hvis min laege har lukket:

Brug laegevagten.

Ved akut brug for leegehjalp:

Ring efter ambulance - Ring 112
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Handlingsplan for:

Dage hvor jeg har det godt:

Dage hvor jeg har det déarligt:

Jeg har haft det darligt
flere dage:

Searlige lejligheder:

HANDLINGSPLAN - 35




Ordliste

Emfysem (for store lunger): Lungerne er opbygget af bitte sma lunge-
bleerer, neermest som en svamp. Ved emfysem har lungeblererne mistet
deres elasticitet og det er derfor svaert at indande tilstreekkelig med luft
(ilt) og fa pustet den brugte luft ud igen. Akkurart som en ballon der har
veeret pustet for hardt op og mistet elasticiteten. Lungeblarernes vaegge er
oftests ogsa fortykkede af arveev, hvilket gor det svaerere for ilten at pas-
sere over i blodet. Symptomerne pa emfysem er andengd.

Enzym - Alfa-1-antitrypsin: Nogle mennesker mangler dette enzym,
der primeert dannes i leveren. Denne alfa-1-antitrypsin mangel betyder en
nedbrydning af lungevevet ndr det udsettes for infektion eller eksempel-
vis tobaksreg. Det kan veere baggrunden for at nogle udvikler KOL.
Epikrise: Kort beskrivelse af et behandlingsforlob som hospitalet eller
andet behandlingssted sender til din egen lage eller et nyt behandlings-
sted.

Exacerbation: Forvarring og opblussen

Diagfragma: Mellemgulvsmusklen

Inflammation: Beteendelseslignende tilstand uden tilstedevaerelse af
bakterier eller virus

Kronisk: Vedvarende

Kronisk bronkitis: Defineres pa baggrund af symptomer, som er hoste
og opspyt i mindst 3 maneder om aret i mindst 2 pa hinanden fplgende
ar. Man kan godt have kroniske bronkitis og normal lungefunktion.
Obstruktiv: Forsnaevring

Pakkear: 20 cigaretter dagligt i ét ar = 1 pakkear

Respiration: Vejrtreekning

Spirometri undersogelse: Undersggelse af lungernes funktion til
bestemmelse af bl.a. graden af KOL. Der bliver malt hvor meget du maksi-

malt kan puste ud i det 1. sek. af en udanding (FEV 1), og hvor meget luft
du samlet kan puste ud.
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Mere information

Hjemmesider om KOL
http://www.goldcopd.dk/

http://www.kol.dk (Danmarks Lungeforenings side om KOL))

Chatrum
http://www.snakomkol.dk

Patientforeninger

http://www.lungeforening.dk/ (Danmarks Lungeforening)
http://www.boserup-minde.dk/index.html
(Lungeforeningen Boserup Minde)

Litteratur
Iitbehandling i hjemmet. Patientvejledning.
Udgivet af Danmarks Lungeforening 2007.

Patientuddannelse - at leve med kronisk sygdom.
Red. Kate Lorig, Halsted Holman m.fl.
Komiteen for Sundhedsoplysning 2005.

Patientvejledning om KOL.
Udgivet af Sundhedsstyrelsen. 2006.

Krops, sygdom og seksualitet.

Kap. 10: Lungesygdom og seksualitet af Martin Dgssing,.
Red. Christian Graugaard, m.fl.

Hans Reitzels Forlag, 2006

Rejs alt hvad lunger & hjerte kan beere.
Anbefalinger vedrorende kroniske lunge- og
hjerte/kredslobssyges udlandsrejse.

Buhl, Mads R. et al.

Travel Medicine Publishers, 2007.
Rejsemedicinsk Forlag.
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Medicinvirkning

og bivirkninger

Husk at alle bivirkninger kun er mulige bivirkninger

Luftvejsudvidende medicin

Korttidsvirkende luftvejsudvidende

Virkning

Virker ved at udvide bronkierne, som
fgrer luften ned i lungerne. Herved let-
tes luftpassagen til og fra lungerne.
F.eks. Bricanyl og Ventoline

Bivirkninger

Muskelkramper, hjertebanken, rysten,
irritation i mund og sveelg. Blodsuk-
kerkoncentrationen kan gges hos
sukkersygepatienter.

Langtidsvirkende luftvejsudvidende

Virkning

Virker som ovenstaende og varer
ca. 12 timer.

F.eks. Oxis og Serevent.

Bivirkninger

Samme bivirkninger som ovensta-
ende + svimmelhed, mundterhed
og kvalme.

Korttidsvirkende Antikolinerge

Virkning

Virker som ovenstaende. Virkningen
indtreeder dog efter 5-10 minutter
og varer i 5-6 timer.

(Atrovent)

Bivirkninger

Mundtgrhed, hoste, hovedpine, svim-
melhed, kvalme, hjerterytmeforstyrrel-
ser, hjertebanken, sammentraekninger
i strubemuskulaturen, naldefeber, al-
lergisk haevelse (ansigtet, mundhulen
og strubehovedet), alvorlig allergisk
tilstand med hurtigt blodtryksfald og
andedraetsbesvaer og evt. kramper.
Manglende vandladning, forhgjet tryk
i ginene.

Langtidsvirkende Antikolinerge

Virkning

Virker ved at udvide bronkierne. Virk-
ningen indtraeder inden for

30 minutter og varer i over 24 timer.
(Spiriva)
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Bivirkninger

Mundtgrhed, svamp i munden,
forstoppelse, bihulebetaendelse,
ondti halsen, hjertebanken, irritation i
sveelget og manglende vandladning.



Korttidsvirkende kombinationspraeperat

Virkning

Virker ved at udvide bronkierne.
Midlet indeholder to stoffer, der
udvider bronkierne pa hver sin made.
Virkningen indtreeder efter 5-10
minutter og varer ca. 6 timer.
(Berodual)

Inhalationssteroid

Inhalationssteroid

Bivirkninger

Mundtgrhed, irritation i mund og
sveelg, muskelkramper, hjertebanken,
rysten Blodsukkerkoncentrationen
kan @ges hos sukkersygepatienter.

Virkning

Virker lokalt i luftvejene. Midlet inde-
holder et binyrebarkhormon, der
haemmer de vaevsreaktioner, der
forekommer ved KOL. Herved lettes
luftpassagen til og fra lungerne. Virker
udelukkende forebyggende og har
ingen effekt pa et igangvaerende an-
fald. Virkningen indtraeder forst efter
flere timer og den kraftigste virkning
ses efter 4-7 dage.

F.eks. Spirocort og Flixotide.

Kombinationspraeperater

Bivirkninger

Irritation i mund og sveelg (svampe-
infektion kan forekomme), haeshed
og oget tryk i gjet (gron steer).

Kombinationspraperater

Virkning

Virker som ovenstdende, samt at det
udvider bronkierne og letter luftpas-
sagen til og fra lungerne.

F.eks. Seretide og Symbicort

Bivirkninger
Samme bivirkninger som ved inhalati-
onssteroid + hurtig puls.
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Hvis du skal tage pa i vaegt

Ideer til, hvordan du far mere energi (kalorier) i din mad

o Kobt koldskal kan tilseettes: Flode, fromage frais, ymer og/eller vanilleis
o Sgdmaelksyoghurt kan tilseettes: Flade, fromage frais, creme fraiche (18%)
o Feerdig saucer kan tilseettes: Smar/oliemargarine og flade

o Feerdige supper (pulver, frost) kan tilsaettes: Smgar/oliemargarine/olie, flade
og kadboller

o Fezerdig frugtgrad kan spises med: Sgdmeelk, flade eller vanillecreme

e Henkogt frugt kan spises med: Flgdeskum, creme fraiche 38% eller
vanillecreme

o Brug rigeligt fedtstof til madlavningen (smar og olie)

Godt at have hjemme

* Flodeis e Frugtgrod

* Smor ® Mini desserter

o Ag (f.eks. fromage, risalamande,
e Pasteuriseret &g chokolade mousse m.m.)

* Flade e Nogdder, mandler

e Kakaopulver e Kransekage, diverse smakager
e Supper (frost, pulver eller dase) ¢ Chokolade

e Fardigretter e kiks

e Grodris e Chips

Drikke med energi

Hvis appetitten er lille, kan det veere lettere at drikke sig til energi og pro-
tein. Vand, te og kaffe uden noget i, giver ingen energi og protein, men
fylder op i maven. Begreens derfor disse drikke i den periode, hvor du skal
tage pa.

Ideer til kalorieholdige drikke

e Kaernemaelk eller koldskal med flade
o Kakao, evt. med flgdeskum

o Malkekaffe - varm maelken op med pulverkaffe, smag til med sukker eller
brun farin

e Sgdmaelk

e Juice

¢ Alkohol: gl, vin, snaps
e Sodavand
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Proteinbehov ved KOL

Nar du har KOL har din krop brug for ekstra meget protein.

Protein findes iser i fplgende madvarer:
® kad, fisk, fjerkrae

° xg

¢ melk, melkeprodukter, ost

e tgrrede bgnner, linser m.m.

e Ngdder

Gode rad til at oge dit proteinindtag

o Skriv ned hvad du spiser og drikker pa en dag. Der skal vaere proteiner
ved alle maltider, ogsa mellemmaltider. Proteinrige mellemmaltider kunne
f. eks veere:

« Brod med kgdpalaeg, skaere-, smare-, ryge- eller hytteost, fiskepalaeg,
hummus m.m.
OBS: Hvis du er undervaegtig sa spar pa bradet, spis evt. paleegget uden
brad.

» Yoghurt, ymer, fromage frais, skyr, graesk yoghurt
» Diverse fromage
» Protein-drikke, feerdiglavede eller hjemmelavede
« koldskal
o Frads med palaegget, gerne 3- 4 skiver mager paleeg pa % stk. brad.

e Frads med kgdet til den varme mad.

Hjemmelavet koldskal (2 glas)

Ingredienser

e 2 dl Keernemeaelk

e 1 pasteuriseret &g

e 1 spsk. Sukker

e 1 dl ymer, fromage frais eller kvark

Evt. frugt (frisk, frosen eller henkogt).

f. eks:

e 200 gr. Jordbaer og 75 gr. sukker eller

» 150 gr. henkogt ananas og 40 gr. sukker eller
e 150 gr. henkogt peerer med sukker

Pisk 2eg med sukker og tilsaet keernemaelk og ymer.
Blend evt. frugt i med en stavblender.
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Andengdsskalaer

Borg skala for andenod

0

0,5

© 0 N o o A W N R

Y
o

Ingen

Meget meget let (netop maerkbar)
Meget let

Let

Moderat

Noget sveer

Sveer

Meget sveer

Naesten uudholdelig

Uudholdelig

MCR* andengdsskala

Grad
1
2

Grad af andengd relateret til aktivitet
Jeg far kun &ndengd, nar jeg anstrenger mig meget
Jeg far kun &ndengd, nar jeg skynder mig op ad en lille bakke

Jeg géar langsommere end andre pd min alder, pga. min andengd,
eller jeg er nadt til at stoppe op for at fa vejret, nar jeg gar frem
og tilbage (i min egen hastighed)

Jeg stopper for at fa vejret efter ca. 100 meter eller efter fa minutters
gang pa stedet

Jeg har for meget andengd til at forlade mit hjem, eller jeg far andenad,
nar jeg tager mit tej pa eller af

*) The Medical Research Council dyspnoe scale
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Egne noter
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