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Zusammenfassung

v

Hintergrund: Chronische Erkrankungen der At-
mungsorgane haben neben der Einschrdnkung
der Lungenfunktion vor allem auch korperliche,
psychische und soziale Folgeeffekte. Die chroni-
sche Erkrankung beeintrdchtigt aber nicht nur
die Lebensqualitdt des Erkrankten, sondern auch
die des Lebenspartners/Angehorigen. In der Be-
handlung haben sich neben medikamentdsen
Therapieansdtzen vor allem auch ambulante Re-
habilitationsmaBnahmen als effektiv erwiesen.
In dieser Pilotstudie sollen drei Fragen beantwor-
tet werden: 1. Wie ist die Lebensqualitdt des Part-
ners/Angehorigen des chronisch Erkrankten
durch dessen Erkrankung beeintrachtigt? 2.Wie
schdtzt der Partner/Angehorige die Einflussnah-
me der Erkrankung auf den chronisch Erkrankten
ein? 3.Wie schitzt der Partner/Angehorige den
Einfluss von Lungensport auf den chronisch Er-
krankten ein?

Methodik: Ein eigens konzipierter Fragebogen
wurde den Lebenspartnern/Angehorigen von 25
Patienten mit chronischer Lungenerkrankung
iibergeben. Diese Patienten, 23 mit chronisch ob-
struktiver Lungenerkrankung und 2 mit Lungen-
fibrose, nehmen seit iiber drei Jahren einmal
wochentlich am Lungensport teil. Das Alter der
Patienten betrdgt im Mittel 67 Jahre.

Ergebnisse: Die Erkrankung des Patienten beein-
trachtigt auch die Lebensqualitdt der Lebenspart-
ner nachhaltig. Die Auswirkungen der Lungen-
erkrankung des Patienten auf den gesunden Part-
ner werden als eher moderat eingeschdtzt. Ein-
schrankungen des sozialen Lebens werden
wesentlich vom Ausmaf3 der benétigten Hilfestel-
lung an den Lungenkranken beeinflusst. Der the-
rapeutische Einfluss von Lungensport auf die
Befindlichkeiten des Erkrankten wird seitens des
Partners/Angehorigen als durchweg positiv be-
schrieben.

Abstract

v

Background: Chronic diseases of the respiratory
organs have, besides restrictions of lung function,
also physical, mental and social consequences.
The chronic disease impacts negatively not only
the patient's own quality of life but also that of
his/her partner and/or relative. As treatment mo-
dalities, besides drug therapy, above all out-
patient rehabilitation measures have proved to
be effective. In this pilot study we sought answers
to three questions: (i) How is the quality of life of
the patient's partner and/or relative influenced
by the disease? How does the partner/relative
assess the effect of the disease on the chronically
ill patient? How does the partner/relative assess
the effect of lung sports on the chronically ill
patient?

Methods: A specially conceived questionnaire
was given to the partners/relatives of 25 patients
with chronic pulmonary diseases. The patients,
23 with chronic obstructive pulmonary disease
and 2 with pulmonary fibrosis, have been partici-
pating in lung sports once a week for more than
three years. The average age of the patients was
67 years.

Results: The patients' illness also negatively influ-
enced the quality of life of the partner to a con-
siderable extent. The impact of the patients' pul-
monary disease on the healthy partner was as-
sessed as being rather moderate. Restrictions of
social life were essentially influenced by the
amount of assistance required by the pulmonary
patient. The therapeutic effects of lung sports on
the well-being of the patient were aways consid-
ered to be positive by the respective partner/rela-
tives.

Conclusion: A chronic pulmonary illness also has
a negative influence on the partner/relative's
quality of life. The necessity for extensive assist-
ance in daily life is accompanied by a considerable
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Fazit: Eine chronische Lungenerkrankung beeintrachtigt auch die
Lebensqualitdt der Lebenspartner/Angehorigen. Mit der Inan-
spruchnahme verstdarkter Hilfestellung im tdglichen Leben geht
eine Beeintrdchtigung der Lebensqualitit der Partner einher.
Lungensport zeigt nach Auffassung der Lebenspartner/Angehori-
gen einen positiven Effekt auf alle Lebensbereiche des chronisch
Erkrankten.

negative impact on the partner's quality of life. According to the
opinion of the partner/relative, lung sports have positive effects
in all of the chronically ill patient's fields of life.

Einleitung

v

Chronische Erkrankungen der Atmungsorgane haben neben der
Einschrdnkung der Lungenfunktion vor allem auch korperliche,
psychische und soziale Folgeeffekte [1]. Die COPD, die als System-
erkrankung zu verstehen ist, fiihrt zu einer stetigen Abnahme der
kardiopulmonalen Leistungsfahigkeit und damit auch zu Auswir-
kungen auf das psychosoziale Leben. Vor allem im Hinblick auf
die Verrichtungen des tédglichen Lebens bendtigen Patienten mit
chronischen Lungenerkrankungen Unterstiitzung. Einschrdn-
kungen beim Treppensteigen, Tragen oder gar beim Gehen, psy-
chische Krankheitsfolgen in Form von Angst, Depression und so-
zialer Isolation pragen das Gesamtbild der chronischen Lungen-
erkrankungen. Psychische Stérungen wie Depressionen und
Angstzustiande sind bei Patienten mit COPD und anderen chroni-
schen Lungenerkrankungen hdufig zu finden [5].

Der Therapieansatz bei Patienten mit chronischen Lungener-
krankungen wie der COPD ist multimodal [1]. Neben der Symp-
tomlinderung und Verbesserung der korperlichen Belastbarkeit
durch eine antiobstruktive medikamentdse Therapie zielt eine
pneumologische Rehabilitation insbesondere auch auf eine wei-
testgehende Wiederherstellung von Unabhdngigkeit, Selbstver-
trauen und sozialer Teilhabe ab. Ambulanter Rehabilitationssport
ist bei Patienten mit chronischen Lungenerkrankungen nach-
weislich therapeutisch effektiv, sowohl was die Verbesserung
des somatischen als auch des psychischen Beschwerdebildes an-
belangt [4]. Die Fortfiihrung einer ambulanten oder stationdren
Rehabilitation durch eine Sport- und Bewegungstherapie in Lun-
gensportgruppen verbessert die Nachhaltigkeit der positiven so-
matischen und psychischen Effekte und ist deshalb von elemen-
tarer therapeutischer Relevanz [3].

Inwieweit und wie die chronische Lungenerkrankung Einfluss
auf die ,Lebensqualitdt” der Partner/Angehorigen der Patienten
nimmt und wie der Effekt von Lungensport aus Sicht der Part-
ner/Angehorigen beurteilt wird, ist bislang nicht systematisch
untersucht worden. Die vorliegende Studie dient der Beantwor-
tung folgender Fragestellungen: 1.Wie ist die Lebensqualitdt des
Partners/Angehorigen des chronisch Erkrankten durch dessen
chronische Lungenerkrankung beeintrdchtigt? 2. Wie schdtzt der
Partner/Angehorige die Einflussnahme der Erkrankung auf den
chronisch Erkrankten ein? 3.Wie schétzt der Partner/Angehorige
den Einfluss von Lungensport auf den chronisch Erkrankten ein?

Methode

v

Entwicklung des Fragebogens

Fiir diese Pilotstudie wurde ein Fragebogen fiir die Angehdérigen
von chronisch Lungenerkrankten konzipiert. Entwickelt wurde
dieser von Experten, bestehend aus einer Gruppe von Arzten,
Psychologen, Sporttherapeuten und Statistikern. So wurde zu-
ndchst eine erste Version entwickelt, die anschlieSend in einem
Probelauf beziiglich ihrer Verstandlichkeit fiir Studienteilnehmer
getestet wurde. Im weiteren Verlauf wurde dann der endgiiltige

optimierte Fragebogen erstellt. Dieser besteht aus 18 Fragen und
bezieht sich inhaltlich auf die Lebensqualitdt der Erkrankten, de-
ren Krankheitsverstindnis bzw. Umgang mit der Erkrankung,
mogliche Personlichkeitsveranderungen, Einschrankungen im
sozialen Leben, den Einfluss der Krankheit auf die Lebenspartner
sowie auch speziell den Einfluss der Lungensportteilnahme auf
den Betroffenen und den Partner. Die Antworten sollten zum
einen nach dem Multiple-Choice-System gegeben werden, zum
anderen waren den Studienteilnehmern visuelle Analogskalen
mit 9 Markierungen (Striche), deren Extrempunkte jeweils Be-
nennungen trugen (sehr schlecht - sehr gut, deutliche Ver-
schlechterung - deutliche Verbesserung, gar nicht - sehr stark
usw.) vorgegeben. Auf diesen Analogskalen sollte jeweils der am
ehesten zutreffende Punkt ausgewahlt werden.

Auswabhl des Kollektivs

Das Studienkollektiv setzt sich aus Partnern/Angehorigen von
Teilnehmern der Lungensportgruppe eines ortsansdssigen Sport-
vereins mit Gesundheitssportabteilung zusammen. Die Patienten
und deren Partner/Angehorige besuchen jdhrlich 4 bis 5 Weiter-
bildungsveranstaltungen der Selbsthilfegruppe der Patientenliga
Atemwegserkrankungen und haben demzufolge ein sehr hohes
Wissensniveau. Die Schulungs- und Weiterbildungsveranstal-
tungen werden iiberwiegend von drztlichem Personal durchge-
fithrt.

Statistische Analyse

Zur Kollektivbeschreibung und zur Einschdtzungsdarstellung auf
den visuellen Analogskalen wurden Mittelwerte und Standard-
abweichungen berechnet. Zusammenhdnge zwischen Angaben
der Angehorigen wurden mittels Spearman Rang-Korrelations-
koeffizienten analysiert und als bedeutsam angesehen, wenn die
vereinbarte Irrtumswahrscheinlichkeit von a=0,05 (zweiseitig)
unterschritten wurde.

Ergebnisse

v

Beschreibung des Kollektivs

Von 25 befragten Partnern/Angehorigen der Patienten waren 14
Frauen und 11 Mdnner. Die anthropometrischen Daten der Pa-
tienten, die Diagnosen sowie die Einteilung der COPD-Schwere-
grade sind © Tab.1 zu entnehmen. Die Patienten nehmen am
Lungensport seit mindestens drei Jahren teil.

Einfluss der chronischen Lungenerkrankung auf den
gesunden Lebenspartner

v

Im Durchschnitt fiihlen sich die befragten Personen {iber die
Krankheit ihres Partners gut informiert mit einem Mittelwert
und einer Standardabweichung (MW £SD) von 6,96 +1,03 auf
einer Skala von 0 (sehr schlecht) bis 9 (sehr gut). Die chronische
Erkrankung zeigt keine wesentliche Auswirkung auf die Bezie-
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Patienten (n=25) Tab.1 Anthropometri-
MW £SD sche Daten der Patien-

Alter 66,8+9,2 ren-

GrolBe 166+ 8

Gewicht 73,5+12,9

BMI 26,5+4,2

FEV1 62,7+22,3
Anzahl

mannlich 14

weiblich 11

COPDII 15

COPD Il 4

COPD IV 4

Lungenfibrose 2

BMI: Body-Mass-Index; FEV1: Einsekundenkapazitdt

hung zum Patienten, fiihrt aber zu einer geringen numerischen
Verschlechterung des Soziallebens (© Abb.1). So konnte bei Be-
trachtung der Auswirkung der chronischen Erkrankung auf das
Sozialleben der Befragten auf einer Skala von 0 (Sozialleben deut-
lich verschlechtert) bis 9 (deutliche Verbesserung) ein MW von
3,88 +£1,83 beobachtet werden. Die Beziehung des Befragten
zum kranken Lebenspartner wird im Mittel durch die Krankheit
praktisch nicht oder wenig beeinflusst (MW 4,54 + 1), das gleiche
gilt fiir den Schlaf der Befragten (MW 4,8 +1,28).

Zwischen Verdnderungen der Beziehung zum Patienten und dem
sozialen Leben besteht ein bedeutsamer positiver Zusammen-
hang (r=0,425; p<0,05). Dies bedeutet, dass die Erkrankung des
Partners als jeweils in die gleiche Richtung wirkend eingeschdatzt
wird: Eine verschlechterte Beziehung zum chronisch Erkrankten
geht mit einem verschlechterten sozialen Leben, eine verbesserte
Beziehung mit einer Verbesserung der Kontakte zu Freunden und
Bekannten einher. © Abb. 2 zeigt, dass die gesunden Lebenspart-
ner den Erkrankten im tdglichen Leben in moderatem Umfang
Hilfestellung leisten miissen, hierbei betrdgt der MW 4,1 +1,98
auf einer Skala von 0 (gar nicht) bis 9 (sehr stark). Auch das Lei-
den der Gesunden unter der Erkrankung des Lebenspartners ist
erkennbar (MW 4,25 £ 1,89), es wird als moderat eingeschdtzt.
Je starker die Befragten unter der Erkrankung des Partners leiden,
desto eher wird eine Verschlechterung des sozialen Lebens be-
richtet (r=-0,6; p<0,05). Auch bei gesteigerter Notwendigkeit
fiir Hilfestellungen wird eine Beeintrachtigung des sozialen Le-
bens des Befragten (r=-0,44; p<0,05) berichtet.

Einfliisse der chronischen Lungenerkrankung auf den
Erkrankten

v

Die Befragten wurden gebeten, Fragen zur Personlichkeitsverdan-
derung, zur allgemeinen Stimmung, zum Umgang des chronisch
Erkrankten mit der Krankheit und zur Einschrankung dessen kor-
perlicher Leistungsfihigkeit zu beantworten. Eine moderate An-
derung der Personlichkeit seit Beginn der Krankheit wird berich-
tet (MW 4,1 2,09 auf einer Skala von 0 (keine Veranderung) bis 9
(ausgeprdgte Verdnderung)) (© Abb.3a). Eine ausgepragtere Ver-
dnderung der Stimmungslage wurde nicht beobachtet (MW 4,11
+1,58; (0=deutliche Verschlechterung bis 9 =deutliche Verbesse-
rung)) (© Abb.3b). Personlichkeitsverinderungen und Stim-
mungseinschdtzung korrespondieren recht eng miteinander:
Stimmungsverschlechterungen gehen mit ausgeprédgteren Per-
sonlichkeitsverdnderungen einher, bei geringen Personlichkeits-

Originalarbeit

eigener Schlaf

Beziehung zum Patient

eigenes Sozialleben

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
deutlich kein Einfluss deutlich
verschlechtert verbessert
Abb.1 Auswirkungen der Krankheit auf den gesunden Partner.

Leiden unter der Krankheit des Lebenspartners

Leisten von Hilfestellung im téglichen Leben
T T T T T T T T T T
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
gar sehr
nicht stark

Abb. 2 Einfluss der Krankheit auf den Befragten.

verdanderungen wird eine eher gute Stimmung des Patienten be-
richtet (r=-0,549; p<0,05). Die Krankheitseinschdtzung der Pa-
tienten wurde auf einer Skala von ,verleugnend* bis ,realistisch*
(0-9) fast ausschlieRlich realistisch bewertet (MW: 7,77 £1,12)
(© Abb.3c). Beim Umgang mit der Krankheit von ,,sehr schlecht*
bis ,sehr gut“ (0-9) wird ein eher guter Umgang geschildert
(MW: 6,3+1,4) (© Abb.3d). Auch hier gibt es einen tendenziel-
len Zusammenhang mit Persénlichkeitsverdnderungen - guter
Umgang mit der Erkrankung korrespondiert mit geringer Person-
lichkeitsverdnderung (r=-0,365; p <0,1).

18 Angehorige bekundeten eine deutliche Einschrankung der
korperlichen Leistungsfihigkeit des Patienten seit Krankheits-
beginn, 6 keine Einschrankungen, und ein Befragter konnte dazu
keine Aussage treffen (© Abb.4).

Auswirkungen der Lungensport-Teilnahme auf den
chronisch Erkrankten

v

Hier wurden Fragen zu den Einfliissen des Lungensports auf das
Gesamtbefinden, die korperliche Belastbarkeit, die Stimmung
und das Sozialverhalten des kranken Lebenspartners gestellt.
Die Ergebnisse sind in © Abb.5 dargestellt. Demnach sind in allen
Rubriken auf einer Skala von O (deutlich verschlechtert) bis 9
(deutlich verbessert) eher positive Einfliisse zu erkennen.

In Bezug auf das Gesamtbefinden der Erkrankten konnten An-
zeichen fiir eine Verbesserung aufgezeigt werden (MW=7,15+
1,32). Auch die korperliche Belastbarkeit nahm nach Angaben
der Befragten mit einem MW von 6,71+1,31 zu. Die Stimmung
des Kranken verbesserte sich ebenso (MW=7,05+1,19) wie
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Personlichkeitsveranderung Gesamtbefinden
f X :
L AV 4 :
7N

korperliche Belastbarkeit

Stimmung

T T T T T T T T T T . .

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 .

{(/eelrgi%derung \7eurség|;1e erfugrfg Sozialverhalten/Kontakt

g ' '

Stimmungsveranderung
T T T T T T T T T T
. ) 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

deutlich kein Einfluss deutlich
verschlechtert verbessert

Abb.5 Auswirkungen des Lungensports.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
deutlich deutlich
verschlechtert verbessert
b
Zusammensein mit
anderen Betroffenen
Krankheits- N '
einschdtzung
korperliche Aktivitat/Training
T T T T T T T T T T
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
verleugnend realistisch ; ; ; ; ; ; ; ; ; ;
c 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
keine starke
Wirksamkeit Wirksamkeit
Umgang mit
der Krankheit Abb.6 Was ist beim Lungensport wirksam?
auch das Sozialverhalten (MW=6,76+1,23). Wie zu erwarten,
zeigen sich deutlich positive Zusammenhdnge zwischen diesen
(') ; '2 ; 4'1 ; é ; é é Variablen. Verbesserungen der korperlichen Belastbarkeit gehen
sehr schlecht sehr gut mit Stimmungsverbesserungen und Verbesserungen der sozialen
d Situation einher (Interkorrelationen zwischen 0,74 und 0,82; p je
Abb.3 a, b Einschatzung von Personlichkeits und Stimmungsverdanderun- <0,05). Beziiglich der Wirkmechanismen schatzten die Angehori-
gen, ¢, d Krankheitseinschdtzung und Umgang mit der Erkrankung. gen der Patienten den sozialen Aspekt des Lungensports, das Zu-

sammensein mit anderen Betroffenen und den Erfahrungsaus-
tausch als sehr wirksam (MW 7,66+1) und vom Absolutwert

Haben Sie bei Ihrem Partner krankheitsbedingte  Abb.4 Einschrankung her sogar noch etwas hoher ein als den naheliegenden Trainings-

Einschrénkungen der kérperlichen der kérperlichen Leis- effekt der korperlichen Aktivitdt (7,16 £1,22; vgl. © Abb.6).
Leistungsfahigkeit festgestellt? tungsfahigkeit.
Diskussion
v
6

Anhand der Ergebnisse unserer Pilotstudie wird deutlich, dass
die chronische Lungenerkrankung auch die Lebensqualitdt der
Lebenspartner/Angehorigen beeinflusst. Interessanterweise wer-
den hinsichtlich der Beziehung Patient — Lebenspartner/Angeho-
riger keine ,deutlichen“ Probleme angegeben, obwohl die Er-
18 krankten die Unterstiitzung der Lebenspartner vermehrt in An-
spruch nehmen miissen und die Krankheit Einfluss auf das sozia-
le Leben von Patient und Lebensparter nimmt. Die Patienten ge-
hen sehr gut mit ihrer Krankheit um, allerdings sind durch die
Ja Nein B weiR nicht Lebenspartner in Einzelfdllen Personlichkeitsveranderungen
und natiirlich oft krankheitsbedingte Beeintrdchtigungen der
korperlichen Leistungsfahigkeit beobachtet worden. Eigene
Schlafstérungen werden von den Partnern/Angehdrigen der
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Patienten selten beschrieben. Dies mag dadurch erkldrbar sein,
dass in der Studie {iberwiegend Patienten mit einer COPD mdfig-
gradigen Ausmalf3es (GOLD II) vertreten sind und vergleichsweise
wenig Hilfestellungen - insbesondere auch nachts - seitens der
Partner/Angehorigen geleistet werden miissen. Angehdrige von
Patienten mit schwergradiger, insbesondere sauerstoffbediirfti-
ger, chronischer Lungenerkrankung beklagen sich deutlich hdufi-
ger {iber Beziehungsprobleme und auch nachtliche Durchschlaf-
storungen.

Dass die Partner/Angehorigen unserer Lungensportpatienten
sich vergleichsweise nur wenig durch die chronische Erkrankung
ihrer Partner belastet fithlen, hdngt, nach unserer Einschdtzung,
ganz wesentlich damit zusammen, dass die Verzahnung von Lun-
gensport und wiederholter theoretischer Wissensvermittlung
fiir die Patienten und deren Partner/Angehorige eine ideale
Form der Informations- und Kommunikationsvermittlung dar-
stellt. Patienten und Partner/Angehdrige besuchen jdhrlich 4 bis
5 Weiterbildungsveranstaltungen der Selbsthilfegruppe der Pa-
tientenliga Atemwegserkrankungen am Klinikum und haben ein
sehr hohes Wissensniveau. Lungensport und kontinuierlich re-
produzierte Wissensvermittlung fithren somit zu folgenden Ef-
fekten: 1.Verbesserung und Stabilisierung des kardiorespirato-
rischen Status des Patienten, 2.Etablierung eines Forums zum
Informations- und Problemaustausch unter Betroffenen mit ver-
gleichbarem Krankheitsbild und 3.mehr Verstdndnis von Part-
nern/Angehorigen fiir den Erkrankten sowie eine Entlastung der
Partner/Angehorigen hinsichtlich der Funktion des , Ersthelfers*.
Auffillig ist die positive Einschatzung des Lungensporteffektes im
Hinblick auf das Gesamtbefinden, die korperliche Belastbarkeit,
das soziale Leben sowie auch die Stimmung der Erkrankten. Die
Teilnahme am Lungensport fiihrt nach Angaben der Partner/An-
gehorigen beim Patienten zu einer Verbesserung der Belastbar-
keit, der Stimmung sowie der Teilhabe am sozialen Leben. Die
Trainingstherapie spielt somit sowohl in somatischer als auch
psychosozialer Hinsicht eine bedeutsame Rolle. Die COPD als sys-
temische Erkrankung hat langfristig eben nicht nur pulmonale
Auswirkungen mit Einschrankung der Lungenfunktion, sondern
auch muskuldre, kardiale, ossdre und insbesondere psychosoziale
Folgen [2]. Das AusmaR der korperlichen Aktivitdt von Patienten
mit COPD hat einen engen Bezug zu Morbiditdt und Mortalitat
der Erkrankung. So ist das Risiko der Hospitalisierung sowie der
Mortalitdt bei korperlich aktiven Patienten mit COPD signifikant
geringer [3]. Ambulanter Rehabilitationssport ist nachweislich
therapeutisch effektiv!

Originalarbeit

Bei dieser Studie handelt es sich um ein Pilotprojekt. Die Patien-
tenzahl ist vergleichsweise klein, die Patientengruppe ist hetero-
gen (23 Patienten mit COPD, 2 mit Lungenfibrose) bei einem deut-
lichen Uberwiegen von Patienten mit chronisch obstruktiver
Lungenerkrankung im Stadium 2 nach GOLD. In weiterfiihrenden
Untersuchungen sollten eine Kontrollgruppe, bestehend aus An-
gehorigen von chronisch Lungenerkrankten, die an keiner Lun-
gensportgruppe teilnehmen, sowie groRere Patientenkollektive
mit COPD-Schweregraden GOLD III und IV sowie Patienten mit
Sauerstoffbediirftigkeit beriicksichtigt werden. Parallel zur Be-
antwortung der Fragen unseres Fragebogens durch die Partner/
Angehorigen sollten auch die Patienten ihren Gesundheits-
zustand und ihre Lebensqualitdt mit Hilfe des CAT-Scores (COPD
assessment test) oder des ,St. George’s Repiratory Questionaire
(SGRQ)* beurteilen, um unterschiedliche Wahrnehmungen bzw.
Einschdtzungen zu verifizieren.
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