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Sport bei
angeborenem
Herzfehler

Jede Bewegung zihlt! Das gilt in besonderer
Weise fiir Kinder und Jugendliche mit angebore-
nem Herzfehler (AHF). Aktuelle Studien zeigen,
dass etwa 85 Prozent von ihnen voll sporttaug-
lich sind, sich jedoch aus falscher Vorsicht und
zu viel Fiirsorge zu wenig bewegen. Spezialisten
empfehlen: Findet die Sportart, die zu euch und

eurem Herzfehler passt!

In der Halle: gemeinsam
Runden laufen
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usreichend kérperliche Betitigung ist wichtig,
A um das Herz zu trainieren, den Blutdruck sta-
bil zu halten und ein Gefiihl fiir den eigenen
Kérper zu entwickeln. Lange wurden Kinder mit ange-
borenem Herzfehler geschont, um ihrem Kérper nicht
zu viel zuzumuten. Diesen Aspekt sehen medizinische

Experten heute anders und fiir Kinder und Jugendliche
haben sich deshalb ganz neue Perspektiven aufgetan.

Was heiBt eigentlich Sport?

Die Definition des Sports ist so uneinheitlich wie sein
Inhalt selbst. Aber vielleicht ist das ja auch ganz gut
so. Wenn wir iiber Sport sprechen, sollte dies in ers-
ter Linie nicht zu einem schlechten Gewissen fiithren
oder gar negativ behaftet sein. Denn Sitze wie ,Der-
zeit mache ich viel zu wenig Sport, aber nichstes Jahr
fange ich wieder an ...“ oder ,Ich bin eh so schlecht,
das macht ja auch gar keinen Sinn. Die anderen sind
sowieso immer schneller als ich ...“ locken uns nicht
von der Couch, sondern blockieren uns.

Das Gegenteil sollte der Fall sein. Sport ist etwas
Positives, es geht um ein gutes Gefiihl, um kérperliche
Bewegung, die Spaff macht, die uns kriftigt, Kontakt
zu anderen Menschen schafft und uns guttut. Ob wir

Im Wasser: neues Korpergefiihl beim Schwimmen

»Sport ist etwas Positives, es geht um ein
gutes Gefiihl, um kérperliche Bewegung,
die SpaR macht, die uns kraftigt, Kontakt zu
anderen Menschen schafft und uns guttut.«

uns allein, im Sport- oder Schwimmverein, im Fitness-
studio oder in einer Kinderherzsportgruppe bewegen,
ist erstmal vollig egal.

Wunsch und Wirklichkeit

Viele von Thnen werden die Bewegungsempfehlungen
der Weltgesundheitsorganisation (WHO) schon ein-
mal gehort haben. Laut diesen Empfehlungen sollen
Kinder mindestens 60 Minuten pro Tag kérperlich ak-
tiv sein. Fiir Erwachsene gelten 150 bis 300 Minuten
pro Woche — je nach Intensitdtslevel. Die Wirklich-
keit sieht hier jedoch leider anders aus. Mehrere wis-
senschaftliche Erhebungen berichten davon, dass nur
ein geringer Teil diese Empfehlungen erreicht. Aus der
KiGGS-Studie, einer grofien deutschen Querschnitts-
erhebung, geht hervor, dass dies nicht nur fiir Kinder
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mit einem angeborenen Herzfehler so ist. Lediglich
25,9 Prozent aller gesunden Kinder und Jugendlichen
kommen an diese Empfehlung heran. Vom Kompe-
tenznetz Angeborene Herzfehler mit seinem Natio-
nalen Register werden noch erschreckendere Zahlen
gemeldet. Demnach erreichen ganze 8,8 Prozent der
Kinder mit einem angeborenen Herzfehler dieses emp-
fohlene Maf$ an kérperlicher Aktivitic.

Um dem entgegenzuwirken, gibt es diesen Sonder-
druck, in dem sich alles um das Thema Sport, Bewe-
gung und Aktvitdt bei Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen mit einem angeborenen Herzfeh-
ler dreht. Die Grundlage hierfiir bildet die tiberarbei-
tete Leitlinie ,Sport bei angeborenen und erworbenen
Herzerkrankungen der Deutschen Gesellschaft fiir Pi-
diatrische Kardiologie und Angeborene Herzfehler e.V.
(DGPK), die in der neuen Fassung im November 2022
veroffentlicht wurde.

Sportformen

Fir Sportempfehlungen muss zwischen Breiten-, Leis-
tungs- und Gesundheitssport differenziert werden. Die
Unterschiede liegen insbesondere in der Zielsetzung,
der Motivation sowie Art und Umfang der Sportaus-
iibung. Beim Breitensport stehen die Freude an der
Bewegung und soziale Momente sowie, priventiv gese-
hen, der Ausgleich von Bewegungsmangel und Verbes-
serung der kérperlichen Fitness im Vordergrund. Der
Leistungssport unterscheidet sich vom Breitensport ins-
besondere durch den wesentlich hoheren Zeitaufwand
sowie die Fokussierung auf den sportlichen Erfolg.
Beim Hochleistungssport ist der Leistungsanspruch
noch deutlich héher. Er ist, bezogen auf die Leistung,
noch weiter oberhalb angesiedelt und bildet mitunter
den absoluten Mittelpunkt im Leben, auch beruflich.
Eine Sonderstellung nimmt der Gesundheitssport ein.
Hier steht der positive Einfluss auf die Gesundheit in
praventiver, therapeutischer oder rehabilitativer Hin-
sicht durch gezieltes, individuell dosiertes korperliches
Training im Vordergrund.

Es tut sich etwas in der Landschaft

Lange Zeit bestand grofSe Unsicherheit bei den Be-
handlungsteams, ob und in welcher Art und Intensitit
sich Kinder mit einem angeborenen Herzfehler belas-
ten kénnen und sollten. Den Satz ,Mach mal lieber et-
was langsam!“ werden viele Kinder und Jugendliche in
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Auf dem Ergometer: Belastungstest mit Maske

»Bei der Durchfiihrung dieser Belastungsuntersuchung
werden in der Regel EKG, Blutdruck und Sauerstoff-
sattigung aufgezeichnet, sodass mégliche sportassozi-
ierte Probleme hierbei erfasst werden kénnen.«

diesem Zusammenhang schon einmal gehért haben.
Die uniibersichtliche Datenlage fiihrte insbesondere
bei den Eltern und Familien nicht zu einem entspann-
ten Umgang mit dem Thema Sport.

Aus der Vorgeschichte begriindet haben Eltern ver-
stindlicherweise hiufig grofle Angst um ihre Kinder,
sodass ein Loslassen gar nicht so einfach ist. Ein Brem-
sen der Kinder von auflen verhindert jedoch auch, dass
die Kinder selbst ein Gefiihl dafiir bekommen, was fiir
sie gut ist und wo ihre kérperlichen Grenzen sind. In
der tiglichen Arbeit der Sportambulanz schen wir viele
Kinder, die eine Belastung frithzeitig abbrechen, weil
sie merken, dass ihr Herz schnell schligt oder sie tiefer
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atmen miissen. Das macht auch den Kindern Angst,
die das Gefiihl nicht kennen, ,keine Puste mehr zu ha-
ben®, und hemmt sie in der kérperlichen Bewegung.

Aus diesem Grund ist es die Aufgabe der betreuen-
den Herzzentren und niedergelassenen Kinderkardio-
loginnen und Kinderkardiologen, sowohl die Eltern
als auch die Kinder und Jugendlichen schon friihzeitig
in der Frage der kérperlichen Bewegung an die Hand
zu nehmen und sie zu unterstiitzen. Denn die Eltern
miissen lernen, der Selbsteinschitzung ihrer Kinder
zu vertrauen, und die Kinder miissen das Vertrauen
in ihren eigenen Korper erlangen. Kleine Kinder ha-
ben einen natiirlichen Drang, sich zu bewegen und
die Grenze der kérperlichen Belastbarkeit auszutesten.
Wenn wir sie in dieser Phase nicht bremsen, sondern
sie ihre individuelle Grenze erfahren lassen, lernen sie
sehr gut ihre eigenen kérperlichen Fihigkeiten kennen
und einzuschitzen.

Sobald die Kinder alt genug sind, sollte in regel-
mifligen Abstinden ecine Belastungsuntersuchung auf
einem Fahrradergometer oder einem Laufband erfol-
gen. Viele Kinder konnen eine solche Untersuchung
bereits ab einem Alter von fiinf oder sechs Jahren gut
absolvieren. Bei der Durchfiihrung dieser Belastungs-
untersuchung werden in der Regel EKG, Blutdruck
und Sauerstoffsittigung aufgezeichnet, sodass mog-

Beim Schulsport: persénliche Grenzen im Blick

liche sportassoziierte Probleme hierbei erfasst werden
konnen. Eine Belastungsuntersuchung kann aber auch
dazu dienen, im Beisein einer Kinderkardiologin oder
cines Kinderkardiologen die eigene Grenze auszutesten
und damit den Eltern die Sicherheit zu geben, dass die
Kinder merken, wann sie aufhéren sollten.

Eingeschrédnkter Schulsport, alternative
Sportteilhabe und Sportverbot

Ein generelles Verbot von Schulsport ist nur in Ausnah-
mefillen notwendig und sinnvoll. Denn regelmifiige
korperliche Bewegung ist wichtig und unerldsslich fur
die Entwicklung von Kindern sowohl auf kérperlicher
als auch auf psychischer Ebene. Bewegung, Spiel und
Sport fordern tiber Selbsterfahrung und Erfolgserleb-
nisse das Selbstbewusstsein und sorgen fiir Integration
in die Klassengemeinschaft.

Die verpflichtende Einschulungsuntersuchung wird
vom Schul- oder Amtsarzt durchgefithrt und umfasst
die Beurteilung der altersentsprechenden kérperlichen,
kognitiven und psychoemotionalen Entwicklung der
Kinder. Im Rahmen dieser Vorstellung werden alle
Kinder auch auf die Risiken einer Teilnahme am Schul-
sport, insbesondere aber auch auf das Vorliegen akuter
und/oder chronischer Erkrankungen tiberpriift.

!
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EINTEILUNG DER SPORTARTEN NACH ART DER BELASTUNG

Einteilung Gruppe A Gruppe B Gruppe C Gruppe D Gruppe E
Belastung Geringe dynamische Hohe dynamische Hohe dynamische Geringe dynamische Klassifikation nicht
und geringe statische | und geringe statische | und hohe statische und hohe statische moglich (je inten-
Belastung Belastung Belastung Belastung siver trainiert wird,
umso hoéher ist die
statische Belastung)
Sportarten | - Billard Ballsportarten: Trendsportarten: « BogenschieRen « Ballett
« Bowling « Baseball - Longboarden « Judo  Gymnastik
« Cricket « Basketball « Skateboarden « Klettern « Trampolinspringen
- Curling « Feldhockey « Snowboarden « Reiten (Galopp und * Turnen
« Federball « FuRball Dressur)
- GewehrschieRen + Handball Sonstige Sportarten: | . Segeln (insbesondere
. Golfen > BTN « Abfahrtsskilauf Jollensegeln)
« Gymnastik (mit « Rugby S Bt + Surfen
geringer Intensitat) « Softball e vaE i e
. Kegeln  Volleyball « Eishockey * Tauchen
« Wandern » Fechten « Wasserski
Riickschlag- » Kanusport - Wakeboarden
sportarten: « Kurzstreckenlauf
» Badminton (Sprint)
« Squash « Ringen
« Tennis « Rennradfahren

« Tischtennis

Sonstige Sportarten:
« Eiskunstlauf
« Inlineskating

* Mittel- und Langstre-

ckenlauf (>800 m)
» Mountainbiking

« Radfahren (ohne
Zeitnahme)

» Schwimmen
» Skilanglauf
» Tanzen

Das Spektrum von angeborenen Herzfehlern ist

« Rudern
« Sprungdisziplinen
der Leichtathletik

« Wurfdisziplinen der
Leichtathletik

modifiziert nach Hebestreit et al., 2008, S. 88

Dariiber hinaus sind eine enge Absprache und

sehr vielfiltig und die Diagnosen sind in ihren Auswir-
kungen sehr komplex. Viele Besonderheiten miissen
im Vorfeld sorgfiltig mit dem behandelnden Kinder-
kardiologen besprochen werden und beim Sportunter-
richt unbedingt Beachtung finden.

Den Eltern kommt eine Schliisselrolle zu. Sie sind
aufgefordert, alle relevanten Befunde zu dieser Unter-
suchung mitzubringen. Die behandelnden Arzte akut
oder chronisch erkrankter Kinder sollen vorliegende
Befunde im Original oder aber Arztberichte in aus-
fuhrlicher Form tiber die Erzichungsberechtigten dem
Schularzt zur Verfiigung stellen.
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Kooperation zwischen Lehrkriften, Eltern und Arz-
ten unumginglich, um Kindern einen vielschichtigen
und abwechslungsreichen Schulsportunterricht zu er-
moglichen, aber auch eine Gefihrdung des Kindes zu
vermeiden. Ebenso ist ein vertrauensvolles Verhiltnis
zwischen Lehrkraft und Schiiler essenziell.

Im weiteren Schulverlauf miissen die notwendi-
gen drztlichen Bescheinigungen (evtl. auch die eines
Amtsarztes) sowie Antrige der Erziehungsberechtig-
ten erbracht werden, um eine ginzliche oder teilweise
Sportbefreiung zu erwirken. Diese Regelungen unter-
scheidet sich teilweise in den einzelnen Bundeslindern.
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Pauschale Atteste sind zu vermeiden. Die irztlichen
Empfehlungen vom eingeschrinkten Sport bis zum
Sportverbot sind in der Regel bis maximal zum Ende
des aktuellen Schuljahres befristet. In begriindeten Ein-
zelfillen und nicht zu erwartenden Anderungen des
Gesundheitszustandes ist ein Verbot fiir zwei Schuljahre
erforderlich. Der Gesundheitszustand des Kindes sollte
zwingend regelmifig tiberpriift werden und Beachtung
in den wiederholt zu erbringenden arztlichen Empfeh-
lungen finden.

Enge Absprachen mit allen Beteiligten erméglichen
oftmals auch eine alternative Teilnahme am Sportun-
terricht mit dem Fokus auf unter anderem miindliche
beziehungsweise schriftliche Uberpriifungen, schrift-
liche Ausarbeitungen und Unterrichtsdokumentatio-
nen. Denn neben den wichtigen positiven Effekten von
Sport auf die Entwicklung von Kindern ist auch der
rechtliche Kontext der Schulpflicht zu beachten.

Fiir besonders gefihrdete chronisch kranke Kinder
und Jugendliche kann, unterstiitzt durch den Schul-
oder Amtsarzt, eine Schul(sport)begleitung beantragt
werden. Anspruch auf eine Schulbegleitung haben unter
anderem Kinder mit einer kérperlichen oder geistigen
Behinderung. Die Linder oder Schultriger tiberneh-
men derzeit nicht die Kosten fiir eine Schulbegleitung.
Antrige miissen deshalb beim Sozialamt (bei kérperli-
chen oder geistigen Behinderungen) beziehungsweise
beim Jugendamt (bei seelischen, psychischen Behinde-

rungen) gestellt werden. Das Sozialgesetzbuch gibt im
Rahmen der , Eingliederungshilfe® vor, wann ein Kind
ein Anrecht auf Schulbegleitung hat. Diese Moglich-
keit steht insbesondere auch Kindern und Jugendlichen
mit angeborenen oder erworbenen Herzfehlern zu.
In diesem Zusammenhang verweisen wir beispielhaft
auf eine Kernaussage in der Leitlinie ,Sport bei ange-
borenen und erworbenen Herzerkrankungen®: ,Die
Sportanamnese ist bei allen Kindern und Jugendlichen
obligat.“ Hilfreich sind auch die Angebote der Sozial-
rechtlichen Beratungsstelle von Kinderherzstiftung und
Herzkind e.V. sowie vom Bundesverband herzkranke
Kindere.V.

Die richtige Sportart finden

Wer darf was? Und wie findet man die richtige Sport-
art? Ein Hauptmotiv fiir die Wahl sollte der Spafd da-
ran sein. Grundsitzlich muss das Leistungsniveau fiir
die jeweilige Sportart mitbedacht werden. Man kann
Sportarten in Gruppen einteilen, die verschiedene Be-
lastungsformen beriicksichtigen. Eine solche Einteilung
findet sich auch in der neuen Leitlinie. Die Unterschei-
dung von statischer und dynamischer Belastung kann
helfen, die Sportart zu finden, die fiir einen bestimm-
ten Herzfehler gut passen kénnte. Da viele Sportarten
Mischformen sind und die Belastungsformen je nach
Ausfithrung stark variieren konnen, ist es ratsam, mit

EINTEILUNG DER SPORTARTEN NACH VERLETZUNGSRISIKO

Verletzungsrisiko Beispielsportarten

Sportempfehlung bei
Antikoagulation

hoch (zu erwarten) Kampfsportarten, Fechten

Turmspringen, Reiten

Korperbetonte Mannschaftssportarten
(ab Jugendalter), zum Beispiel FuRball, Hand-
ball, Basketball, Eishockey, Rugby

Generelles Verbot

mittel (kann vor-

kommen) alter)

Mannschaftssportarten mit Kontakt (Kindes-

Ski (alpin), Eiskunstlauf, Feldhockey
Fahrradrennsport, Squash, Baseball

Verbot von Leistungssport, gefahrliche
Situationen im Freizeitsport meiden, als
Anfanger eher meiden

gering (nicht zu
erwarten)

Bewegungsspiele

Leichtathletik, Kraftsport, Gymnastik, Yoga
BogenschieRen, SchieRen, Schwimmen, Ski
(nordic), Tennis, Volleyball, Golf

ausdrticklich empfohlen

Quelle: Leitlinie ,Sport bei angeborenen und erworbenen Herzerkrankungen Seite 21
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Sportkardiologische Beratung: die zur Erkrankung passende Sportart finden

dem Behandlungsteam gemeinsam zu tiberlegen, ob die
gewihlte Sportart die richtige ist und was es dabei zu
bedenken geben kénnte.

Wo sind die Grenzen?

Auch wenn wir grundsitzlich gerne allen alles erlauben
wiirden, gibt es Situationen, in denen wir von kérperli-
cher Belastung beziehungsweise Sport abraten miissen.
Herzrhythmusstérungen sind zum Beispiel ein Thema,
welches zu deutlichen Einschrinkungen fithren kann.
Um zu untersuchen, ob es mit einer Herzrhythmussts-
rung gefihrlich ist, Sport zu treiben, fiihren wir hiufig
eine Belastungsuntersuchung auf dem Fahrradergome-
ter durch. Verschlimmern sich Herzrhythmusstérun-
gen unter Belastung, ist dies in der Regel ein schlechtes
Zeichen, dem weiter nachgegangen werden muss. In
einem solchen Fall sprechen wir teilweise tatsichlich ein
zumindest voriibergehendes Sportverbot aus, um dem
Ursprung des Problems auf den Grund zu gehen. Lisst
sich eine behebbare Ursache finden, die etwa durch ei-
nen Herzkatheter mit einer elektrophysiologischen Un-
tersuchung und Intervention beseitigt werden kann, ist
anschlieflend die Wiederaufnahme von Sport méglich.

Auch Engstellen an Herzklappen oder massive
Undichtigkeiten kénnen zu ciner Einschrinkung der
Sporttauglichkeit fiihren, bis eine operative oder auch
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katheterinterventionelle Versorgung erfolgt ist. Werden
Gerinnungshemmer cingenommen, kommt es auch zu
Einschrinkungen bei Sportarten mit heftigem Korper-
kontakt, wie es beispielsweise bei Kampfsportarten der
Fall sein kann. Die folgende Tabelle ist ein Auszug der
aktuellen Leitlinie. Eine genauere Betrachtung wirft
hier sicher Fragen auf. Es handelt sich hierbei um gene-
relle Empfehlungen, die auf der Basis einer maximalen
Sicherheit begriindet sind. Abweichungen davon soll-
ten jeweils mit den behandelnden Kinderkardiologen
besprochen werden.

Beispielsweise steht in der Tabelle, dass Skifahren
als Anfinger gemieden werden sollte. Dies wiirde be-
deuten, dass Kinder nach einer Fontan-Operation nicht
Skifahren lernen diirfen. Sicher ist es nicht sinnvoll,
bei Einnahme des gerinnungshemmenden Wirkstof-
fes Phenprocoumon (Marcumar) ein Alpinrennen auf
Leistungsniveau zu fahren. Gegen das Erlernen von Ski-
fahren unter angemessenen Bedingungen ist in aller Re-
gel jedoch nichts einzuwenden. Die Kinderherzstiftung
zum Beispiel bringt seit gut 20 Jahren Anfingern mit
Herzdiagnosen bei drzdlich begleiteten Freizeiten das
alpine Skifahren bei, nicht selten nehmen die Kinder
Gerinnungshemmer.

Auch bei der Leichtathletik gibt es Disziplinen, die
besser geeignet sind als andere. Und auch Kampfsport-
arten sind sehr unterschiedlich zu bewerten. Das
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Etlernen von Karate etwa bietet ein hohes Maf§ an Ko-
ordination und Kérpergefiihl in Verbindung mit einer
guten Fitness. Da es sich bei den meisten Stilrichtun-
gen nicht um einen Vollkontake handelt, ist auch hier
eine individuelle Entscheidung sinnvoll.

Spezielle Krankheitsbilder im Blick behalten

Herzrhythmusstérungen: ~ Ionenkanalerkrankungen
sind selten auftretende, angeborene Erkrankungen
der elekerischen Leitung des Herzens, die mit einem
ethohten Risiko fiir einen plétzlichen Herztod einher-
gehen. Die hiufigsten Ionenkanalerkrankungen sind
das Long-QT-Syndrom, das Brugada-Syndrom, die ka-
techolaminerge polymorphe ventrikuldre Tachykardie
(CPVT) und das Short-QT-Syndrom. Insbesondere
fir das Long-QT-Syndrom und die CPVT ist bewie-
sen, dass sportliche Aktivititen und psychischer Stress
lebensbedrohliche Rhythmusstérungen auslésen kon-
nen. Bei der CPVT ist kérperliche Belastung, auch mit
einem Betablocker, nicht sinnvoll. In diesem Fall muss
auch eine Befreiung vom Schulsport erfolgen.

Fir das Long-QT-Syndrom indern sich gerade,
Stand 2024, die Empfehlungen in Abhingigkeit von
den vorliegenden Befunden. In klinischen Studien
konnte gezeigt werden, dass das Risiko, einen plétz-
lichen Herztod zu erleiden, fiir Patienten mit einem
Long-QT-Syndrom unter einer medikamentdsen The-
rapie durch die Teilnahme am Sport nicht erhéht ist.
Hier kann gemeinsam mit dem Verein und dem Be-
handlungsteam im Sinne eines ,Shared Decision Ma-
king“ eine Entscheidung zugunsten des Sports getrof-

fen werden.

SHARED DECISION MAKING (SDM)

Die Weiterfuihrung sportlicher Aktivitat kann beschlossen
werden, wenn gewisse Voraussetzungen erfillt sind.

« Alle miissen informiert und einverstanden sein (Eltern, Trai-

ner/Verein, Behandlungsteam).

« Es muss ein AED (automatischer Defibrillator) vor Ort vor-
handen sein. UND:

« Alle Beteiligten mussen im Umgang mit dem AED in
Reanimationsmalnahmen geschult sein.

« Alle sechs bis zwoIf Monate sollte zur Risikoeinschétzung
eine Belastungsuntersuchung erfolgen.

Fontan-Kreislauf

Die Daten der letzten Jahre zeigen, dass es nicht nur
sicher, sondern in der Regel forderlich ist, dass Pati-
enten mit einer univentrikuliren Kreislaufsituation,
unabhingig vom zugrunde liegenden Herzfehler, Sport
treiben. Durch kérperliche Bewegung und die Teilnah-
me am Sport kann die Leistungsfahigkeit verbessert
werden. Eine effektivere Atemtitigkeit und ein Mus-
kelaufbau fithren dariiber hinaus zu einer Optimierung
des Fontan-Kreislaufs und kénnen so zu einer Verbes-
serung der Lebensqualitit der Patientinnen und Pati-
enten beitragen.

Somit sollten Betroffene jeden Alters zu sportlicher
Aktivitdt, auch in Vereinen, ermutigt werden. Von
Sport mit Leistungscharakeer sollte in der Regel abge-
raten werden. Ein Ausschluss vom Schulsport ist auch
hier, bis auf wenige Ausnahmen, nicht akzeptabel. Der
Freiraum zur Unterbrechung der sportlichen Tatigkeit
sollte diesen Patienten jedoch jederzeit, auch im Schul-
sport, gewihrt werden. Der generelle Ausschluss von
der Benotung im Schulsport ist kritisch zu sehen, da
dies fiir einige Patienten mit Fontan-Kreislauf und gu-
ter Belastbarkeit zu einer zusitzlichen Stigmatisierung
fithren kann. Hier miissen gegebenenfalls individuelle
Absprachen mit den Lehrkriften getroffen werden.

Leistungssport mit AHF

Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit AHF miis-
sen nicht grundsiezlich auf Leistungssport verzichten.
Wichtig ist, dass alle mit an Bord sind — wie oben be-
reits beschrieben.

Unter Berticksichtigung der gewihlten Sportart sol-
len hierzu neben der Anamnese und der kérperlichen
Untersuchung insgesamt fiinf Werte erhoben werden,
auf denen die Freigabe zum Leistungssport beruht:

e Struktur und Funktion der Herzkammern: Dies
kann sich durch Leistungssport verindern und muss
von beginnenden Erkrankungen wie einer Kardiomyo-
pathie, einer strukturellen Verinderung der Herzmus-
kulatur, unterschieden werden.

* Wie grof§ ist die Hauptschlagader?

* Gibt es Hinweise auf einen erhohten Lungen-

druck?

¢ Sind Herzrhythmusstérungen vorhanden?

* Wie ist die Sauerstoffsittigung?

Alle sechs bis zwolf Monate sollte eine Belastungsun-
tersuchung erfolgen.
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Gemeinsam trainieren: Vereinssport gilt als Bewegungsmotor.

Sport nach Operationen oder Herzkatheter-
untersuchungen

Eine Wiederaufnahme vorheriger sportlicher Aktivitit
ist nach unkomplizierten interventionellen oder chir-
urgischen Eingriffen in der Regel nach ein bis vier Wo-
chen gegeben. Der konkrete Zeitpunkt sowie Art und
Ausmafd der Sportart miissen anhand der Restbefunde
und der Medikation individuell durch das behandeln-
de Zentrum festgelegt werden. In einem tiberwachten
Rehabilitationsprogramm kann dies auch friiher erfol-
gen. Die Zeitdauer bis zum Erreichen der maximalen
Belastbarkeit nach einer Operation unter Einsatz einer
Herz-Lungen-Maschine kann bis zu mehreren Mona-
ten reichen. Der Heilungsprozess nach Eréffnung des
Brustkorbes ist nach circa sechs Wochen abgeschlossen,
sodass diesbeziiglich wieder statische Belastungen und
Kontaktsportarten maéglich sind.

Aktuell arbeitet die Kinderkardiologie der Uniklinik
Bonn an einem Frith-Reha-Programm, um Kinder und
Jugendliche direkt nach der Herzoperation rasch wie-
der an korperliche Bewegung heranzufiihren, hnlich
wie es bei Erwachsenen schon seit Jahrzehnten durch-
gefiihre wird. Bisher gibt es keine Programme, in die
Kinder direkt nach einer Herzoperation automatisch
eingeschlossen werden.
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Kinderherzsportgruppe oder Vereinssport

Kinderherzsportgruppen sind eine gute Méglichkeit,
Defizite wie Gleichgewichtsprobleme, fehlende Kraft
oder cine mangelnde Rumpfstabilitit auszugleichen,
die Kinder daran hindern, in einem reguliren Sport-
verein mitzumachen. Leider gibt es nicht mehr viele
Kinderherzsportgruppen, da die meisten Kinder und
Familien in ganz Deutschland verteilt, oftmals weit
weg von einem Kinderherzzentrum, wohnen und da-
mit gar keinen Zugang zu einer Herzsportgruppe ha-
ben, sodass die meisten Gruppen nur aus sehr wenigen
Kindern bestehen. Hinzu kommt, dass viele Kinder,
Jugendliche und Erwachsene lieber in einem Sportver-
ein ,um die Ecke“ Sport treiben méchten, da hier die
Freunde, Klassenkameraden oder Kollegen auch hin-
gehen und damit der soziale Aspekt eine sehr grofle
Rolle spielt. Einige Kinder empfinden die Teilnahme an
einer Herzsportgruppe sogar als Ausgrenzung oder Stig-
matisierung. Somit sind es in der Regel kleine Kinder,
die von der Teilnahme an einer Kinderherzsportgruppe
profitieren.

Grundsitzlich spricht auch nichts gegen die Teil-
nahme an Vereinssport. Wichtig ist hierbei, dass die
Trainer und Betreuer des Vereins tiber die Erkrankung
des Kindes oder des Jugendlichen informiert sind,
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damit sie im Falle eines Problems entsprechend sinn-
voll handeln und wichtige Inhalte weitergeben kon-
nen. Leider lehnen manche Vereine die Teilnahme
von Menschen mit einem angeborenen Herzfehler ab,
da sie haftungsrechdliche Konsequenzen befiirchten
oder schlichtweg Sorge vor der Verantwortung haben.

Vereinssport: Wer haftet am Ende?

Aus versicherungstechnischer und juristischer Sicht
bestehen keine Bedenken gegen die Teilnahme von
Personen mit angeborenem Herzfehler am Vereins-
sport; die Situation unterscheidet sich hier nicht von
der bei gesunden Menschen. Wichtig ist jedoch, dass
Eltern oder Betroffene den Sportverein beziehungs-
weise den Ubungsleiter im Vorfeld iiber die Diagnose
informieren. Zudem spielt die Satzung des jeweiligen
Vereins eine entscheidende Rolle in der Handhabung
solcher Fille.

Oftmals hilft es aber auch schon, in einem offenen
Gesprich die Sorgen und Angste zu thematisieren und
die Grunderkrankung zu erkliren. Dies ist natiirlich
nur erforderlich, wenn es durch den Herzfehler be-
dingte Einschrinkungen gibt. Im Optimalfall kann
dann gemeinsam tberlegt werden, in welcher Positi-
on zum Beispiel ein Kind im Fuf$ballverein am besten
aufgehoben ist. Wer keine gute Kondition hat, kann
trotzdem reaktionsschnell und damit ein groflartiger
Torwart sein. Fiir Punktspiele kénnen vielleicht indi-
viduelle Wechsel vereinbart werden, sodass eine ,,Ver-
schnaufpause® jederzeit moglich ist.

Anlaufstellen

Einige Kinderkliniken, insbesondere kinderkardiolo-
gische Abteilungen, haben inzwischen Kolleginnen
und Kollegen, die sich auf Kindersportmedizin spezia-
lisiert haben. Auch niedergelassene Kinderkardiologen
haben manchmal die Méglichkeit, sportmedizinische
Untersuchungen durchzufithren. Wenn es im Rahmen
dieser Untersuchungen Unklarheiten gibt, konnen sich
diese wiederum an ein neu gegriindetes ,,Expertenfo-
rum Kindersportkardiologie“ wenden, in dem Men-
schen zusammenkommen, die sich besonders in die-
sem Bereich spezialisiert haben. Informieren Sie sich
gerne unter folgender Adresse: www.herzstiftung.de/
expertenforum-kindersportkardiologie

AG Sportmedizin in der Fachgesellschaft

In der Deutschen Gesellschaft fiir Pidiatrische Kardio-
logie und Angeborene Herzfehler e. V. (DGPK) gibt
es seit einigen Jahren eine stetig wachsende Arbeits-
gruppe, die sich insbesondere mit dem Thema Sport-
medizin fiir Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit
angeborenen und erworbenen Herzfehlern beschiftigt.
Diese hat sich zum Ziel gesetzt, das Thema Sport fiir
alle behandelnden Kolleginnen und Kollegen weiter
in den Fokus zu riicken, um die Kinder, Jugendlichen
und Erwachsenen mitsamt ihren Familien darin zu be-
stirken, im Rahmen ihrer kérperlichen und geistigen
Maglichkeiten aktiv zu sein und sich zu bewegen.

Zusammenfassung

Im Bereich Sport mit angeborenem Herzfehler hat sich
in den letzten Jahren sehr viel verindert. Hat man die
betroffenen Patienten frither aus medizinischer Sicht
bewusst geschont und die Kinder aus familidrer Fiir-
sorge gebremst, bestitigen neue Studien, dass etwa 85
Prozent der Betroffenen voll sporttauglich sind. Daraus
ergibt sich nach der neuen medizinischen Leitlinie die
Aufgabe fiir die betreuenden Herzzentren und nieder-
gelassenen Kinderkardiologinnen und Kinderkardiolo-
gen, sowohl die Eltern als auch die Kinder und Jugend-
lichen frithzeitig und individuell mit dem Fokus auf
korperliche Bewegung zu untersuchen und zu beraten.
Denn jede Bewegung zihlt!

Dr. Nicole Miiller
ist Oberédrztin der Abteilung Kinderkardio-

Universitatsklinikum Bonn und Co-Autorin
der Leitlinie ,Sport bei angeborenen und
erworbenen Herzerkrankungen®.

Kontakt: nicole.mueller@ukbonn.de

Quelle:

Leitlinie ,Sport bei angeborenen und erworbenen Herz-
erkrankungen, Stand 23.11. 2022: https://www.dgpk.org/
wp-content/uploads/LL_Sport_finale_Version_2022_11_23.pdf

Den Link zum Online-Patientenseminar der Kinderherzstiftung
mit Dr. Nicole Miiller zum Thema ,Sport mit angeborenen Herz-
fehlern“ finden Sie hier:
https://www.youtube.com/watch?v=W1rjCvt5K64
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logie, Leiterin der Sektion Sportmedizin am
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EIGENANZEIGE

Mit dem ,,Herzlotsen* Kliniken
und Arzte finden

Der Arzt- und Klinikfinder der Kinderherzstiftung fiir Menschen mit angeborenem Herzfehler

MERZIBTSE

Sie suchen einen Kinderkardiologen oder eine
Klinik mit dem Schwerpunkt ,,angeborene
Herzfehler? Oder Sie méchten wissen, ob
ein Krankenhaus fiir die Behandlung von
Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler
(EMAH) spezialisiert ist? Mit unserem Arzt-
und Klinikfinder kénnen Sie ganz bequem
online das Behandlungsangebot in Threr Nihe
finden.

Ihr Kinderkardiologe oder EMAH-Spezialist
ist nicht aufgelistet? Dann melden Sie sich
bei uns per Mail: kinderherzstiftung@
herzstiftung.de

L = :'.'. e
HERILBTSE o

»Angeborene Herzfehler bediirfen
einer kontinuierlichen und lebenslangen
facharztlichen Nachsorge, um Kompli-
kationen zu vermeiden.«

Professor Dr. Stefan Hofer,

Vorstandsmitglied der Deutschen Herzstiftung
und Elternvertreter herzkranker Kinder

Kinder
Herzstiftung
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Lungenfunktions-

Die indiVidue"e SpOI’t' diagnostik:
Messungen der Leistungs-

tauglichkeit untersuchen et i et
eine Person ein- und wieder
ausatmen kann.

Bei intensiver Bewegung kann es zu Schwierigkeiten wie

Rhythmusstérunggn, Atemnot gder Kre|§laufproblemen ;
kommen. Deshalb ist es fuir Patienten mit angeborenem  —
Herzfehler besonders wichtig, regelmaRig bestimmte
Untersuchungen vorzunehmen. Hier ein Uberblick:

Eigen-/Fremd- und

- Familienanamnese:
‘ Informationen zu vererbbaren Vorerkran-
kungen entdecken und beriicksichtigen,
9 etwa genetisch bedingte Arrhythmiesyn-
drome, die zu einem erhéhten Risiko fiir

einen plotzlichen Herztod fiihren.

Trainings-/Sportanamnese:
Sammlung der wesentlichen Informatio-
. -. nen iiber die bisherige Bewegung und
korperliche Aktivitdten. Neben der

- 7 Sportart und dem Leistungsniveau ist die
Trainingsbelastung im Fokus.

Kérperliche (klinische) |
Untersuchung:

Internistischer und orthopidischer Check
des Sportkardiologen mit den eigenen
Sinnen, einfachen Hilfsmitteln und
mithilfe des Arze-Patienten-Gesprichs.




Spiroergometrie:

Verfahren zur Uberpriifung der Lungenfunktion
und des Herz-Kreislauf-Systems, wihrend die
Patienten sich auf einem Ergometer belasten und
cine Maske tragen.

Elektrokardiogramm (EKG):

Messung der Herzstrome. Dafiir werden
Messfiihler am Korper befestigt und mit
einem Aufzeichnungsgerit verbunden.

Die Elektroden messen die elektrische
Energie des Herzens mit jedem Herzschlag.

24-Stunden-EKG:
Beobachtung der elektrischen Herz-
aktivitdt Giber einen lingeren Zeitraum
unter Alltagsbedingungen zur Diagnose
von wiederkehrenden Stérungen.

Echokardiographie:

Ultraschalluntersuchung des Herzens,

wobei ein Echokardiogramm geschrieben ( ' )
wird. Dieser gingige Test kann den

Blutfluss durch das Herz und die Herz-
klappen zeigen.

Blutdruckmessung:
Regelmiflige Kontrolle vom Druck des
Blutes in den Arterien, wihrend es vom
Herzen durch den Kérper gepumpt wird.
Sollte auch eigenstindig und regelhaft im
Alltag erfolgen.

Empfehlung: Nutzen Sie
unseren ,Herzlotsen“!

Finden Sie online Kliniken und Arzte fiir
Patienten mit angeborenem Herzfehler und
lassen Sie sich oder Ihr Kind individuell
sportkardiologisch beraten.

Infografik: Pia Bublies

Text: zusammengestellt von Martina Hinz
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Vorbereitung fiir eine
Alpeniiberquerung

Mit dem Mountainbike von Bayern iiber die Berge bis nach Italien: 14 Schiilerinnen und Schiiler

aus NRW trainieren seit Monaten fiir ihren Alpencross. Mit im Team ist Finn Schmidt, der mit einem
schweren Herzfehler zur Welt kam. herzblatt auf Besuch in NRW.

enn Finn Schmidt seine Radlerhosen an-
zieht und in die Pedale tritt, dann kommt
er seinem groflen Traum wieder ein paar

Kilometer niher. ,Ich méchte in diesem Jahr mit dem
Rad die Alpen tiberqueren®, erzihlt der 15-Jahrige an
einem regnerischen Februarnachmittag und strahlt.
Was das konkret bedeutet? Start im Frithsommer 2024
im bayerischen Mittenwald und dann in sechs Tagen
bis nach Torbole am Gardasee: 400 Kilometer, iiber
7000 Hohenmeter! In gut vier Monaten soll es losge-
hen. Das ausgekliigelte Trainingsprogramm lduft schon
auf Hochtouren.

Seit August 2023 nimmt der 15-jihrige Finn an der
AG Alpencross der Helene-Lohmann-Realschule in
Witten teil, die seit 2018 fiir die 10. Klassen im An-
gebot ist. 42 Trainingswochen haben die Schiiler Zeit,
sich auf die Alpeniiberquerung vorzubereiten. In die-
sen Wochen miissen sie 1450 Trainingskilometer absol-
vieren und selbststindig mit einer App dokumentieren.
Wie sie im Vergleich zu ihren Mitschiilern abschnei-
den, wird auf der Webseite der AG beschrieben. Hier
finden sich zudem nicht nur die Vorstellungsvideos der
14 Teilnehmenden, sondern auch Informationen zu
den cinzelnen Etappen sowie Podcastfolgen. In diesem
Schuljahr starten sechs Midchen und acht Jungen ge-
meinsam mit zwei Lehrern, einer Lehrerin und einem
Physiotherapeuten in das Abenteuer Alpeniiberque-
rung per Rad. Damit Finn, der mit einer schweren Pul-
monalklappenatresie geboren wurde, Teil dieses Teams
sein kann, ist eine spezielle Vorbereitung notig. Dazu
gehoren auch die regelmifigen kardiologischen Unter-
suchungen und Belastungschecks im Universitdtsklini-
kum Bonn (siche dazu auch Seite 14).
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LAls Finn nach den Sommerferien zu mir kam
und fragte, ob er bei der Alpencross-AG mitmachen
kann, habe ich spontan Nein gesagt, viel zu gefihr-
lich!“, erzihlt seine Mutter Kathrin Haller. Doch dann
willigt sie ein, das Vorhaben mit den Arzten im Uni-
versitdtsklinikum Bonn zu besprechen, die Finn seit
vielen Jahren kardiologisch behandeln und begleiten.
Kinderkardiologin Dr. Nicole Miiller, die sich auch auf
Sportmedizin spezialisiert hat, veranlasst neben einem
Ultraschall und einem EKG auch ein Belastungs-EKG.
In der Druckkammer werden auf dem Fahrrad die Be-
dingungen in den Bergen simuliert. So kann tiberpriift
werden, wie Finns Herzmuskel auf diese Belastungen
und die Hohe reagiert. Bis einen Monat vor dem Start
des Alpencross wird Finn engmaschig untersucht. Soll-
ten sich seine Werte verschlechtern und das Training

Gut ausgeristet: mit Helm und Fahrradpumpe

PORTRAT @
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Finn trainiert passend zu seinem Herzfehler.

18

damit zu gefihrlich werden, ist Schluss. So ist der Deal.
Und: Im Gegensatz zu seinen Teamkollegen muss Finn
mit dem E-Bike fahren, einen zweiten Akku zur Sicher-
heit immer im Gepick.

Ein besonderer Start ins Leben

Dass Finn sich einmal auf eine Alpeniiberquerung
vorbereiten wird, darauf haben die Arzte seiner Mut-
ter vor 16 Jahren wenig Hoffnung gemachg, ihr in der
20. Schwangerschaftswoche sogar zu einer Abtreibung
geraten. Kathrin Haller erinnert sich an diese belasten-
den Wochen: ,Man ist schwanger, man ist gliicklich
und denkt, es ist alles gut wie beim ersten Kind. Dann
kommt die Angst, die Verzweiflung, die Panik. Ich habe
viel geweint.“ Von Bonner Spezialisten hort sie dann,
dass der schwere Herzfehler ihres Kindes vielleicht
doch behandelbar sei. Dank der prinatalen Diagnos-
tikmdglichkeiten konnen die Arzte die Behandlung des
Siuglings prizise planen und der riskante Eingriff ein
Tag nach Finns Geburt gelingt: Die Arzte brennen mit
Hochfrequenzstrom iiber einen Fithrungskatheter ein
Loch in die Herzklappe und dehnen diese auf. Ohne
den lebensrettenden Eingriff wire der kleine Junge er-

stickt, denn die Herzklappe zur Lungenschlagader hin
war komplett verschlossen. Es floss kein Blut aus der
rechten Herzkammer in die Lungenschlagader, wo das
Blut mit Sauerstoff angereichert wird.

Die Zeit nach der Geburt ist fiir die junge Familie
nicht leicht. Der Vater kiimmert sich mit den Grof3el-
tern um den dreijihrigen Sohn Ben, die Mutter bleibt
mit Finn im eineinhalb Stunden entfernten Bonn. Sie
wohnt mit anderen Miittern in einem von der Klinik
zur Verfugung gestellten Haus. Kathrin Haller teilt
sich ein Zimmer mit einer Frau, deren Kind schwer
krank ist und spiter leider verstirbt. Es entsteht eine
Freundschaft, die bis heute anhilt. ,Auf der einen Seite
teilt man die Sorge um die Kinder, auf der anderen
Seite leidet man auch sehr mit“, erinnert sich Kathrin
Haller und erginzt: ,Wenn meine Freundin sich heute
nach Finn erkundigt, denkt sie auch unweigerlich an
ihr Kind.*

Finn entwickelt sich ganz normal, besucht zunichst
den Regelkindergarten, danach die Grundschule. Die
regelmifligen kardiologischen Kontrolluntersuchun-
gen sind unauffillig. Als Einschrinkung bleibt zuriick,
dass der Junge schneller aufler Puste gerit als seine
Klassenkameraden und mehr schwitzt. Durch die Auf-
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dehnung der Klappe schlief3t diese nicht mehr exakt, es
schwappt immer wieder etwas Blut zuriick. Dadurch
wird die rechte Herzkammer stirker belastet. ,Am An-
fang haben wir mit angezogener Handbremse gelebrt,
stindig die Sauerstoffsittigung gemessen. Ich habe mir
immer Sorgen gemacht®, sagt Kathrin Haller. ,Finn
war ein aktives Kind und hat beim Toben sehr viel ge-
schwitzt, wir haben ihn stindig umgezogen oder ihm
die Haare gefohnt.”

Maglichkeiten und Grenzen erkunden

Nach und nach wird die Mutter gelassener, vertraut auf
ihr Bauchgefiihl und auf das ihres Sohnes, der mit dem
Alterwerden immer besser seine Grenzen einzuschitzen
weifl. Seine Kindheit unterscheidet sich nicht von der
gesunder Kinder. Jahrelang spielt er begeistert FufSball
im Verein und kickt mit Freunden auf dem Bolzplatz.
Mit seinem Vater geht er heute einmal in der Woche
zum Training der Alten Herren — die Jugend hat nach
der letzten Saison keine Mannschaft mehr zusammen
bekommen. Er nutzt Angebote wie die Skifreizeit sei-
ner Schule und geht mit zwei Freunden ins Fitnessstu-
dio, um fitter zu werden.

Zur Vorbereitung auf den Alpencross trainieren die
Schiiler in Kleingruppen. Sie fahren am Wochenende,
nach der Schule, wann immer sich das Wetter gnidig

Finn geht mit einem E-Bike an den Start.
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zeigt — gerne auch mal etwas bergigere Strecken, die
Héhenmeter der Alpen im Hinterkopf. ,, Wir haben bei
100 Kilometern pro Monat angefangen, das steigert
sich auf 200 in der Endphase®, erldutert der Schiiler.
Dass Finn als Einziger mit dem E-Bike fihrt, stort nie-
manden. ,Ich habe denen erklirt, was ich habe, und
sie haben das verstanden. Aktuell bin ich etwas im
Trainingsriickstand, weil ich in den Herbstferien im
Urlaub und nach Weihnachten ziemlich erkiltet war.“
Finn zeigt, wo er im Ranking steht und sagt: ,,Ich fiihle
mich aber nicht unter Druck gesetzt, Hauptsache, ich
bin dabei!“

Zu einer guten Vorbereitung zihlt aber nicht nur
kontinuierliches Radtraining. Die Schiiler lernen, wie
man einen Fahrradschlauch wechseln, Bremsen ein-
stellen, also kleinere Radpannen selbst beheben kann.
Finanziert wird die Reise unter anderem durch Arbeits-
einsitze der Schiiler wie Rasenmihen und Autos wa-
schen. Zusitzlich musste jeder fiinf Sponsoren suchen.
Alle Fortschritte dokumentieren die Jugendlichen auf
Instagram, Facebook und natiirlich auf der Webseite.
Auch an die Nachbereitung der Reise ist bereits gedacht:
Zwei Schiiler haben eigens einen Drohnenfiihrerschein
gemacht, um die Etappen aus der Luft zu filmen. Eine
360-Grad-Kamera ist ebenfalls mit im Gepick.

Direkt nach den zentralen Abschlusspriifungen der
10. Realschulklassen wird es losgehen. Von Witten fah-
ren die Schiiler mit dem Zug nach Mittenwald. Die
Rider werden per Auto und Anhinger nach Oberbay-
ern transportiert. Gleich nach der Ankunft geht es aufs
Rad, die ersten 45 Kilometer iiber die osterreichische
Grenze wollen bewiltigt werden. Sorgen, dass es fiir
ihn zu anstrengend wird, macht sich Finn nicht: ,Wir
machen reichlich Pausen, haben genug zu essen und zu
trinken im Gepick.“ Seine Mutter erginzt: ,Wenn die
Belastung fiir Finn zu grof§ wird, kann er jederzeit eine
Etappe aussetzen und mit dem Gepickauto zum nichs-
ten Zielpunkt fahren. Das haben wir auch so mit Frau
Dr. Miiller besprochen. Wenn er merkt, es geht nichts
mehr, auch mit Turbo nicht, dann muss er authéren.”
Dem verantwortlichen Lehrer wird sie vorher noch ein-
mal genau erkliren, worauf geachtet werden sollte. ,Er
hat mir auch versprochen, jeden Tag eine WhatsApp zu
schicken®, erzdhlt sie und lacht. Wieder ernster erginzt
sie: ,Finn ist zum Gliick sehr verniinftig. Er weif, dass
die Lebenslage, die er jetzt hat, schon ein Geschenk ist.”

Christine Dehn

Weiterfithrende Informationen: https://hir-alpencross.de/
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f dem Ergometer:
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Kinder sollen lernen, ihre Belastbarkeit
selbst einzuschiatzen!

Jeder Patient mit angeborenem Herzfehler, der ein bisschen mehr Sport machen machte, sollte sich
kardiologisch beraten lassen. Dr. Nicole Miiller beschreibt, wie sie Finn bei seinen Vorbereitungen fiir die

Alpeniiberquerung medizinisch unterstiiczt.

Foto: UKB
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ir freuen uns sehr, dass wir Finn bei den

Vorbereitungen seines groflen sportlichen
Traums unterstiitzen konnen. Er ist eines Tages zu
uns in die Uniklinik gekommen und hat gesagt:
»Es gibt an meiner Schule diese Alpencross-AG
und da méchte ich unbedingt mitmachen. Ich
mochte auch mit dem Rad die Alpen tiberqueren,
gemeinsam mit meinen Mitschiilern. Eine sol-
che Tour ist zum einen natiirlich eine sehr grofie
korperliche Belastung und zum anderen geht es
dabei auch um eine grofle Héhe. Und eine solche
Herausforderung muss mit allen Vorbereitungen
und Konsequenzen immer eine ganz individuelle
Entscheidung sein.

Finn ist mit einem sehr komplexen Herzfehler
auf die Welt gekommen. Er hatte eine Pulmonal-
atresie, was bedeutet, dass die Lungenschlagklap-
pe (Pulmonalklappe) zwischen der rechten Herz-
kammer und der Lunge verschlossen war. Direkt
nach der Geburt hat man versucht, das zu 6fnen,
und dies auch geschafft. Er hat an dieser Stelle
jetzt eine Verbindung. Finn ist noch nie operiert
worden. Bei ihm wurde diese Klappe per Herz-
katheter aufgedehnt. Dadurch hat Finn aber das
Problem, dass das Blut jetzt immer hin- und her-
schwappt. Es kommt aus der Kammer, geht in die
Lunge und kann wieder zuriick. Dieser Zustand
belastet die Herzkammer stark. Vor diesem Hin-
tergrund miissen wir genau beobachten, wie gut
Finn mit kérperlichen Belastungen klarkommt.
Wenn er Sport treibt, muss die rechte Kammer
einfach mehr arbeiten. Und das ist etwas, was wir
in der Vorbereitungszeit fiir den Alpencross mit
verschiedenen Untersuchungen iiberpriifen.

Finn ist schon von Anfang an bei uns im
Uniklinikum Bonn in kinderkardiologischer Be-
handlung. Alle wichtigen Kontrolluntersuchun-
gen finden hier statt. Und so war es natiirlich klar,
dass er sich mit seiner Mutter an uns wandte. Sie
wollten wissen, welche kérperlichen Vorausset-
zungen Finn fir die Teilnahme an der Alpentiber-
querung mit dem Rad erfiillen muss, ohne sich
zu gefihrden.

Finns Mutter hatte zuerst Bedenken, aber
wir haben in der Klinik gemeinsam ausfiihrlich
dariiber gesprochen. Es ist doch so: Fiir Finn ist
es eine ganz tolle Sache, nicht immer derjenige
zu sein, der wegen seines Herzfehlers etwas nicht
kann, sondern auch mal der zu sein, der mitfihrt!

Sonderdruck Herzfehler und Sport Juni 2024

Deshalb habe ich sofort gesagt, dass wir ihn sehr
gerne unterstiitzen und uns genau anschauen, wie
er das Training fiir den Alpencross vertrigt.

Wir haben Finn auf ein Fahrradergometer ge-
setzt, ihn dabei beobachtet und gemessen. Und
dann haben wir entschieden, dass Finn den Al-
pencross fahren kann, aber mit dem E-Bike, da-
mit er sich nicht zu sehr belasten muss, denn die
Schiiler fahren ja gemeinsam viele, viele Hohen-
meter. Auflerdem machen wir mit Finn Untersu-
chungen in unserer Hohenkammer. Wir wollen
wissen, was in 2500 Metern Hohe mit Finn pas-
siert und ob das fiir ihn unter irgendeinem Aspekt
ein Problem sein kdnnte. Die korperliche Belas-
tung beim Radfahren ist das eine, das andere ist
die ungewohnte Hohe. Das haben wir im Blick.
Wir untersuchen ihn regelmiflig wihrend der
gesamten Vorbereitungsphase und wenn wir se-
hen, alles lduft gut, dann kann er im Sommer mit
den anderen starten. Aber wenn wir jetzt merken,
irgendetwas wird zu viel, dann weif$ Finn selbst
ganz genau, dass er die Tour besser ldsst.

Bei den letzten Untersuchungen haben wir
geschen, dass er das alles sehr gut macht mit dem
Training. Er hort auf, wenn es ihm zu viel ist,
und er macht weiter, wenn sich alles okay an-
fithle. Deshalb mache ich mir auch keine Sorgen,
dass er sich {ibernehmen kénnte. Er kann sich
sehr gut einschitzen und er ist auch verniinf-
tig genug. Genau das ist es, was wir mit unse-
rer sportkardiologischen Begleitung in Zukunft
mochten: Die Kinder sollen lernen, ihre kérper-
liche Belastbarkeit selbst einzuschitzen!

In der Frage der Bewegung mit Herzfehler
haben wir schr viele Jahrzehnte lang die Kinder
gebremst und grundsitzlich gesagt: ,Nee, lie-
ber nicht, besser schonen!” Und jetzt sind wir
aufgrund neuer Forschungsergebnisse dahin
gekommen, dass wir uns jeden einzelnen Men-
schen ganz genau anschauen, mit der gesamten
kardiologischen Geschichte drumherum. Es soll
klar werden, dass jeder Patient, der ein bisschen
mehr Sport machen mochte, seine sportlichen
Aktivititen mit kardiologischer Beratung ganz
individuell entscheiden sollte. Hierbei geht es
ganz klar auch um die Eigenverantwortung. Und
genau fiir diesen Prozess ist Finns Geschichte ein

ganz wunderbares Beispiel! Dr. Nicole Miiller
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Im Boot: im selben Takt paddeln

»Wir sollten die Sportart den Bediirfnissen des
Kindes anpassen!“

Ein Kommentar

Schon seit mehr als 20 Jahren beschiftige ich mich mit diesem
Thema. Als in den 1990er-Jahren die ersten Herzsportgruppen
speziell fiir Kinder gegriindet wurden, stiefen die Initiatoren
nicht nur auf Zuspruch — auch unter vielen Kinderkardiolo-
gen nicht. Zu gering waren die Erfahrungen, ob diese Kinder
tiberhaupt Sport treiben kénnen, ohne ein Risiko einzugehen.
Zu grofl war die Angst vor Uberlastung. Viel Uberzeugungs-
arbeit war notwendig. Was damals noch undenkbar war, fliefSc
heute bereits in die Behandlungsleitlinien der Fachgesellschaft
ein: Herzkranke Kinder und Jugendliche sollen sich kérperlich
betitigen und Sport treiben. Nur fiir eine kleine Gruppe gibt
es noch deutliche Einschrinkungen bis hin zu einem Verbot.
Kinder mit Herzfehler diirfen also am Sport teilnehmen. Aber
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warum erreichen nur circa neun Prozent dieser Kinder die
von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) empfohlenen
60 Minuten Aktivitdt pro Tag? Das hat verschiedene Ursachen.
Bei den Eltern besteht nicht selten das Gefiihl, die eigenen
Kinder vor einer Uberforderung schiitzen zu miissen. Gut
gemeint, aber die Eltern erreichen nicht selten das Gegenteil.
Die betroffenen Kinder lernen so ihre eigenen Grenzen nicht
kennen. Wenn sie dann doch die Méglichkeit erhalten, sich
zu bewegen, konnen sie sich nicht einschitzen. Es fehlt das
nétige Korpergefithl. Aber Kinder, die schon frithzeitig diese
Erfahrungen machen durften, gehen in der Regel nicht iiber
ihre individuelle Grenze hinaus. Kinder sind hier viel verniinf-
tiger als Erwachsene.
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Ein weiterer Grund ist die mangelnde Kenntnis dariiber,
welche Sportart tiberhaupt moglich ist. Wo liegen die Anfor-
derungen? Wie kann man verschiedene Sportarten den Be-
diirfnissen der Kinder anpassen?

Positive Bewegungserfahrungen vermitteln

Und manchmal liegt es auch an den Kindern selbst. Wer im-
mer vom Sport ferngehalten wird, der kann auch keine positi-
ven Erfahrungen damit verkniipfen. Dann entwickelt sich ein
Teufelskreis: kein Sport = reduzierte Bewegungserfahrungen =
reduzierte motorische Entwicklung = mangelnde motorische
Fertigkeiten = keine Freude am Sport = Sportvermeidung =
weiter reduzierte Erfahrung ...

Wenn wir also auch Kindern mit einem angeborenen
Herzfehler den Spafd an kérperlichen Aktivititen und Sport
vermitteln moéchten, miissen wir die Weichen dahin friih stel-
len. Kleine Kinder bewegen sich gerne und viel, die muss man
nicht antreiben. Eine Eltern-Kind-Gruppe kann ein guter Ein-
stieg sein. Die Kinder machen hier unterschiedlichste Bewe-
gungserfahrungen. Gleichzeitig sind die Eltern vor Ort und
konnen ihrem Kind Vertrauen und Geborgenheit vermitteln.

Haben die Kinder die ersten Bewegungserfahrungen ge-
macht, sollte man gemeinsam iberlegen, welcher Sport in-
frage kommt. Wenn die Eltern zu grofle Angst haben, ihren
Kindern die notwendigen Bewegungserfahrungen zu erlauben,
kann ein Gesprich mit dem behandelnden Kinderkardiologen
helfen und die Sorgen mindern. Natiirlich ist nicht jede Dis-
ziplin geeignet. Aber auch wenn das Kind keine Freude an ei-
ner Sportart hat, sind nicht alle Bemithungen zum Scheitern
verurteilt. Nach meiner Uberzeugung ist es besser, die Sportart
den Bediirfnissen des Kindes anzupassen als umgekehre.

Nehmen wir das Beispiel Klettern: Sofort haben wir das
Bild von einem Kletterer in einer iiberhingenden Wand ohne
Seilsicherung vor Augen. Hohe statische Belastung, verbun-
den mit hoher Verletzungsgefahr. Wir konnen das Klettern
aber modifizieren und Kletterwinde wihlen, die die Kinder
nicht iiberfordern. Eine enge Seilsicherung durch erfahrene
Kletterpartner ermoglicht jederzeit eine Pause und reduziert
die Gefahr eines Sturzes. So konnen die duferen Bedingungen
individuell auf das Kind abgestimmt werden.

Alternative Sportarten finden

Das gilt auch fiir viele andere Disziplinen. Ein guter Trainer
kann das Anforderungsprofil seiner Sportart sehr genau defi-
nieren. Schwierig wird es nicht selten, wenn die Kinder in ein
Alter kommen, wo ihre Sportart nur noch wettkampforientiert
angeboten wird. Das kann beim Fuf8ball schon bei den Kleins-
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An der Wand: mit Mut klettern

ten so sein. Wer dann nicht mithalten kann, ist schnell aufSen
vor. Hier hilft es nicht, an dieser einen Sportart festzuhalten.
Gemeinsam mit dem Kind, dem behandelnden Arzt und viel-
leicht auch mit Unterstiitzung eines Sportwissenschaftlers soll-
te nach Alternativen gesucht werden. Ein Probetraining eroff-
net oft ganz neue Moglichkeiten.

Insgesamt sollten Bewegung und Sport bei den Kindern
und Jugendlichen positiv besetzt sein. Die Eltern haben hier
eine klare Vorbildfunktion. Wer selbst kiirzeste Strecken mit
dem Auto zuriicklegt und auch sonst im Alltag wenig aktiv
ist, sollte sich tiber mangelnde Motivation beim Nachwuchs
nicht wundern. Wer aber mit gutem Beispiel vorangeht, tiber-
zeugt auch seine Kinder. Bewegung lisst sich ganz einfach in
den Alltag einbauen: eine Station frither aus dem Bus oder der
Straflenbahn aussteigen, die Treppe nehmen statt den Aufzug,
Und Kinder bringt man spielerisch in Bewegung. Wihrend
Spazierengehen hiufig als langweilig empfunden wird, ist eine
Schatzsuche per Smartphone oder GPS-Gerit viel interessan-
ter. Wenn die Eltern den Kindern mal die Planung des Weges
tiberlassen, kann es fiir beide Seiten spannend werden ...

Kai Riienbrink
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