Einfluss auf die Erkrankung nehmen

...von der Patientin zur
Lungensport-Ubungsleiterin

Die Grunderkrankung Bron-
chiektasie bzw. Bronchiekta-
sen* ist bei Jutta Remy-Bartsch |
(62) aus Mogendorf vor etwa
30 Jahren diagnostiziert wor-
den. Als mogliche Ursache
wurden doppelseitige Lungen-
entziindungen, die bereits im
Sduglingsalter auftraten, be- 4 h
nannt. Aus den chronischen

Entziindungen der Bronchiek-

tasen entwickelte sich im Laufe der Jahre sekundir eine
COPD, die sich aktuell im Stadium GOLD II befindet.
Da der rechte untere Lungenlappen sehr stark von Bron-
chiektasen betroffen war, wurde dieser operativ entfernt.

Das Leben mit der chronischen Erkrankung gestaltet
sich als ein immerwiahrendes Auf und Ab von guten, ja
sogar sehr guten, aber ebenso sehr schlechten Jahren.
Wobei in den schwierigen Jahren fiinf bis acht schwere
Lungenentziindungen und lange Krankenhausaufent-
halte durchaus keine Seltenheit waren.

,Manchmal bekomme ich innerhalb kiirzester Zeit sehr
hohes Fieber, das etwa drei Tage anhilt und sich dann
wieder normalisiert. Sehr belastend sind zudem auftre-
tende Erschopfungserscheinungen, die es mir bereits
morgens kaum ermdglichen, mich zu bewegen, sodass
ich mich hinsetzen oder sogar hinlegen muss. Ebenso
fithrt die Uberproduktion von Bronchialsekret zu deut-
lichen Einschrankungen.®

*Bronchiektasen - keine seltene Erkrankung

Nicht heilbare Ausweitungen der Bronchien, die von Bakterien
besiedelt werden und sich dann entztinden, nennt man Bron-
chiektasen (griechisch = Erweiterung). Sie konnen infolge einer
chronischen Lungenerkrankung aufgrund entztndlicher Pro-
zesse entstehen oder in seltenen Féllen angeboren sein.

In diesen zylinder-, sack- oder spindelférmigen Ausweitungen funk-
tioniert der natdrliche Selbstreinigungsprozess der Atemwegs-
schleimhaut nicht, vielmehr sammelt sich in ihnen Sekret, das dann
von Bakterien besiedelt zu einer Quelle wiederkehrender Infektio-
nen wird”, formuliert Professor Dr. Michael Pfeifer, Prasident der
Deutschen Gesellschaft fir Pneumologie und Beatmungsme-
dizin (DGP) und Medizinischer Direktor der Klinik Donaustauf
sowie Chefarzt im Krankenhaus Barmherzige Brider in Re-
gensburg in einer Information vom November 2019 des
www.lungenaerzte-im-netz.de.

Betroffene leiden unter starkem Husten mit schleimigem und
eitrigem Auswurf, Atemnot und Mudigkeit. Wesentlich fur die
Behandlung sind die Methoden der Atemphysiotherapie (Bron-
chialtoilette) mit dem Ziel, das Losen und Abhusten von Sekret
zu erleichtern und die Reinigung der Atemwege somit zu ver-
bessern. Dazu gehoren spezielle Atemtechniken und Gerdte (wie
z.B. Cornet® oder Flutter®), die in den Atemwegen Schwingun-
gen erzeugen. UnterstUtzt wird die Atemtherapie durch Inhala-
tionen mit Kochsalzlésungen und bronchialerweiternden
Medikamenten, die dazu beitragen, dass das Sekret besser ab-
gehustet werden kann.

Trotzdem ist eine Therapie mit Antibiotika meist unumgdnglich,
wobei flr Problemkeine ganz spezielle Wirkstoffe verwendet
werden missen., Wichtig fir die Antibiotikatherapie ist die rich-
tige Auswahl, Zeitdauer und Art der Applikation (oral, als Ta-
blette, oder intravends), weil die Gefahr von Resistenzbildungen
der Bakterien sehr grof3ist" Eine operative Entfernung von Bron-
chiektasen ist nur moglich, wenn sich diese auf einen begrenz-
ten Lungenbereich beschranken.

Bronchiektasen sind nicht — wie oft angenommen - selten.
Derzeit wird sogar vereinzelt gemeldet, dass die Haufigkeit an-
gestiegen sei.,Das durfte aber vor allem auf die verbesserte
Diagnosetechnik dank hochauflésender Computertomogra-
phie (CT) zurtickzufthren sein. AuBerdem hat auch das deut-
sche Bronchiektasen-Register PROGNOSIS, das sich fur eine
bessere Versorgung der Patienten einsetzt, die Aufmerksam-
keit fur diese Erkrankung erhoht. Aber im Hinblick darauf, dass
die Anzahl der diagnostizierten Bronchiektasen in anderen eu-
ropaischen Landern wie beispielsweise England um ein Viel-
faches Ubertroffen wird, ist dennoch anzunehmen, dass
Bronchiektasen hierzulande immer noch zu selten diagnosti-
ziert werden. Bronchiektasen sollten moglichst frih durch er-
fahrene Pneumologen und in pneumologischen Zentren
behandelt werden’, erldutert Professor Pfeifer.

Weitere Informationen siehe www.lungenaerzte-im-netz.de,
www.bronchiektasen-registerde
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I Tagliches Training

Eine besondere Herausforderung war und ist, dass Bron-
chiektasie noch immer wenig bekannt ist, als seltene Er-
krankung galt und somit noch wenig medizinische
Erfahrung vorhanden ist. Symptome konnten oft nicht
zugeordnet werden, Jutta Remy-Bartsch machte daher
mehr als einmal die Erfahrung, als Simulantin zu gelten.

Information, Eigeninitiative, Verantwortung

Thr Credo wurde: Sich selbst kiimmern, immer wieder
aufstehen, weitermachen, auch wenn es schwer fillt,
nicht hiangen lassen und vor allen Dingen jede Méglich-
keit wahrnehmen, sich zu informieren, um dann reflek-
tiert den ganz eigenen Weg im Umgang mit der
Erkrankung zu finden.

Als die Selbsthilfegruppe in Montabaur gegriindet
wurde, war sie dabei. ,,Auch wenn die Gruppe zunachst
nur aus drei Personen bestand, die Teilnehmeranzahl
spielte tiberhaupt keine Rolle, denn auch im Kleinen ist
der Austausch untereinander unendlich wichtig. Jeder

Motivation, Disziplin, Effekte

kann mit seinem Stiick Information und mit seinen ei-
genen Erfahrungen zum Ganzen beitragen.“ Inzwischen
ist die Selbsthilfegruppe angewachsen auf 70 Mitglieder.

Vier Jahre lang war eine Lungensportgruppe prisent,
dann horte der Trainier auf. Was nun?

Jutta Remy-Bartsch begann sich zu informieren, welche
Voraussetzungen und welche Ausbildungsschritte fiir
einen Ubungsleiter fiir Lungensport notwendig sind. Ein
umfangreiches Unterfangen, da zunichst eine Basisaus-
bildung zur Erlangung der Lizenz ,Ubungsleiter Reha-
bilitationssport® notwendig ist, dann die Profilaus-
richtung auf Innere Medizin, im Weiteren u.a. Hospita-
tionen und die Fortbildung fiir den Fachbereich Lun-
gensport.

...aber sie ging den anspruchsvollen Weg trotz der not-
wendigen Investitionen .hinsichtlich Zeit und Geld, wie
wir im nachfolgenden Beitrag lesen kénnen.

Mehr Lungensportgruppen erforderlich

Eine ganz elementare Mafinahme innerhalb des Be-
handlungskonzeptes bei COPD und ebenso bei Bron-
chiektasen ist der Lungensport. Noch gibt es in
Deutschland viel zu wenige Lungensportgruppen, um
den vorhandenen Bedarf auch nur annihrend zu dek-
ken. Bestehende Gruppen haben fiir Neumitglieder teil-
weise eine Wartezeit von bis zu einem Jahr.

Was hat Sie urspriinglich selbst dazu bewogen, am
Lungensport teilzunehmen?

Zur Vorbereitung auf die Operation zur Entfernung
meines rechten Lungenunterlappens wurden mir von
einem Physiotherapeuten Atemiibungen gezeigt. Dieser
Physiotherapeut war selbst lungenkrank, trotzdem war
er iiberaus beweglich und sehr aktiv. Das hat mir un-
heimlich imponiert und mich enorm angespornt.
Schlief3lich wollte auch ich wieder so fit werden wie er.

Was raten Sie Atemwegs- und Lungenpatienten, die
keine Gruppe in ihrer Nahe finden?

Niemand sollte warten, bis sich vielleicht irgendwann
einmal eine Gruppe in seiner Nihe griindet, sondern
selbst aktiv werden. Ein wichtiger erster Schritt ist un-
bedingt die Griindung einer Selbsthilfegruppe - eine
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Aufgabe die viel leichter realisierbar ist, als die meisten
denken.

Bereits bei diesen Treffen kann vieles besprochen und
manche Angste genommen werden. Man sieht, dass
man mit der Erkrankung nicht alleine ist und sich auch
nicht verstecken braucht. Lungenerkrankungen sind
sehr komplex, was einen hohen Erklarungsbedarf mit
sich bringt. Fachérzte konnen diesen Erkldrungsbedarf
aus Zeitgriinden jedoch oft nicht decken, hier kdnnen
Selbsthilfegruppen einen iiberaus wirkungsvollen Bei-
trag leisten. Zudem ist die Scheu, Fragen zu stellen, in
einem solchen Kreis deutlich geringer.

Als Selbsthilfegruppe ist es zudem leichter, Kontakt zu
einem regionalen Sportverein aufzunehmen und diesen
zu motivieren, einen Lungensporttrainer ausbilden zu
lassen.

Auch in Montabaur hatten wir zunéchst keine Lungen-
sportgruppe und keinen Ubungsleiter. Wir haben diese
Zeit, bis wir einen Trainer hatten, so gut es ging, ganz
unkonventionell iiberbriickt und jedes Gruppentreffen
nach dem Erfahrungsaustausch noch um eine halbe
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Jutta Remy-Bartsch, Trainerin fir Lungensport

Stunde erweitert und in dieser Zeit einfache Ubungen
durchgefiihrt, die wir selber kannten.

Welche Aktivitaten konnten helfen, die Entstehung
von Lungensportgruppen zu férdern?

Sportvereine sollten grundsitzlich mehr iiber Reha-
Sport informiert, aber ebenso auch bei der Realisierung
von Reha-Sportgruppen aktiv geférdert werden.

Lungensportgruppen sind, wie auch Selbsthilfegruppen,
ein Hilfsangebot, das nicht kommerziell bzw. gewinn-
orientiert ist. Sie sind mit sozialen Einrichtungen
gleichzusetzen, in denen der Patient und die Humani-
tat an oberster Stelle stehen. Mehr Anerkennung, aber
auch konkrete Unterstiitzung von Seiten der Politik,
Krankenkassen aber ebenso Arzten und der Offentlich-
keit sind erforderlich, zumal die Effekte des Lungen-
sports nachweislich helfen, Krankenhausaufenthalte zu
verringern.

Ubungsleiter/-innen tragen eine grofe Verantwortung
fiir die Teilnehmer, nicht nur unmittelbar bezogen auf
den Rehabilitationssport, sondern auch im Hinblick auf
ihre notwendige Empathie und soziale Kompetenz. Eine
angemessene Vergiitung und ein unkompliziertes Ab-
rechnungswesen sollten eigentlich eine Selbstverstind-
lichkeit sein, um Anreize fiir die Ausbildung neuer
Ubungsleiter zu schaffen - das Gegenteil ist jedoch lei-
der Realitat.
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Welche Effekte erfahren Sie selbst durch den Lungen-
sport in Bezug auf lhre Erkrankung?

Meine betreuenden Arzte bekunden mir immer wieder,
wie erstaunt sie iiber meinen Gesundheitszustand sind,
der im Gegensatz zur tatsichlichen Schwere der Er-
krankung steht. Seit etwa 10 Jahren ist das Stadium mei-
ner Erkrankung gleichbleibend. Ich bin davon
tiberzeugt, dass meine gesundheitliche Situation ohne
den Lungensport um ein Vielfaches schlechter wire.

Was Lungensport bedeutet, muss zundchst unter Anlei-
tung eines ausgebildeten Ubungsleiters und/oder Atem-
physiotherapeuten erlernt werden, insbesondere wie mit
einer chronischen Lungenerkrankung unter korperli-
cher Aktivitdt richtig geatmet wird.

Aus eigener Erfahrung kann ich formulieren, dass nur
durch tégliches Training spiirbare Effekte zu erzielen
sind, Disziplin ist unbedingt erforderlich. Einmal in der
Woche Lungensport in der Gruppe reicht keineswegs
aus, auch regelmafiges Training zu Hause muss umge-
setzt werden. Fiir seine Erkrankung muss man sich Zeit
nehmen!

Natiirlich, auch bei mir gibt es Tage, an denen ich den
Schweinhund auf der Couch gewinnen lassen méochte.
Aber dann komme ich vom Training immer wieder mit
einem Lacheln zuriick und sage ihm: ,Ich habe ge-
wonnen, ich habe es geschafft!“ ...und mein Kérper
dankt es mir.

Weiterfiihrende Informationen zum Lungensport, ein ak-
tuelles bundesweites Adressverzeichnis von Lungensport-
gruppen und Informationen zur Ausbildung eines
Ubungsleiters Lungensport erhalten Sie auf den Internet-
seiten der AG Lungensport auf www.lungensport.org.

Erweiterung des Patientenbeirats

Die Patienten-Bibliothek freut sich sehr, Jutta Remy-
Bartsch als neues Mitglied des Patientenbeirats der
Fachzeitschrift Atemwege und Lunge herzlich willkom-
men zu heilen.

Jutta Remy-Bartsch wird ihre Erfahrungen und Kennt-
nisse als Patientin mit Bronchiektasen und COPD redak-
tionell ebenso einbringen wie diejenigen als Ubungs-
leiterin im Lungensport. Wir freuen uns auf die kon-
struktive patientenorientierte Zusammenarbeit.

Die Redaktionsleitung
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