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Abstract

Einfiihrung:

Angeborene Herzfehler (congenital heart disease = CHD) sind die haufigsten angeborenen
Erkrankungen. Das Hauptaugenmerk liegt heutzutage jedoch nicht mehr auf dem Uberleben dieser
Kinder, sondern vielmehr nimmt die Gestaltung der Lebens- und Alltagsqualitat dieser Patienten einen
wichtigen Stellenwert ein. Daher spielt auch die Frage nach ihren sportlichen Aktivitdten eine grol3e
Rolle im Kindes- und Jugendalter. Nicht nur Kinder mit schwereren Formen von CHD, sondern auch
Kinder mit leichten oder vollstandig korrigierten Herzfehlern weisen eine reduzierte kérperliche
Leistungsfahigkeit und Motorik auf. In betroffenen Familien werden erkrankte Kinder aus Sorge der
Eltern haufig Gberbehitet. Diese ibermaRige Flrsorge kann zu motorischer Retardierung, kérperlicher
Inaktivitat, Einschrankungen der Leistungsfahigkeit und der Personlichkeitsentwicklung als auch zu
weiteren Entwicklungsverzégerungen fiihren. Die Ergebnisse bereits veréffentlichter Studien zeigen,
dass Kinder mit angeborenen Herzproblemen in verschiedenen Bereichen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt Beeintrachtigungen aufzeigen. Ziel der Arbeit ist im Rahmen der Daten des Projektes
kidsTUMove zu Uberpriifen, wie sich die einzelnen Bereiche Motorik, kdrperliche Aktivitat und
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt bei Kindern mit CHD im Vergleich zu herzgesunden Kindern
aktuell duRern.

Methodik:

108 Kinder mit CHD sowie eine Kontrollgruppe (CHD 9,14+2,24 Jahre und 183 Herzgesunde 8,78+1,67
Jahre) durchliefen eine motorische Testbatterie, die aus teilweise computergestiitzten Tests und aus
Tests verschiedener international etablierter Tests zur Uberpriifung der motorischen Eigenschaften
Kraft (Standweitsprung, Countermovementjump, Unterarmliegestiitz), Koordination (Hin- und
Herspringen, Plate Tapping, Tapping, Handtapping), Reaktion (Match, Auge- Hand Koordination),
Gleichgewicht (Einbeinstand), Beweglichkeit (Sit and reach, Schulterbeweglichkeit) und Schnelligkeit
(Sprint, Pendellauf) bestand. Das AusmaR der korperlichen Aktivitat wurde mittels Akzelerometrie
(Actigraph, gt3x+) tber eine Woche erhoben (88 CHD 9,57 +2,58 Jahre und 66 Herzgesunde 9,86 +1,90
Jahre). Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt (263 CHD 9,55%2,93 Jahre und 73 Herzgesunde
9,67%3,26 Jahre) wurde mit dem KINDL Fragebogen bei Kindern und Eltern erhoben. Erhoben wurden
Daten bei Kindern mit CHD stationar, Kindern mit CHD ambulant und Kindern mit CHD, die an einem
kidsTUMove Projekt teilgenommen hatten. Darliber hinaus wurde eine Kontrollgruppe untersucht.
Die Auswertung der Daten erfolgte parametrisch (bei Normalverteilung) oder nicht parametrisch (nicht
normal verteilt) und wurde mittels Post hoc (Bonferroni angepasst) genauer differenziert.
Ergebnisse:

Motorik: Kinder mit CHD erreichten niedrigere Werte als herzgesunde Kinder in den beiden
motorischen Eigenschaften Kraft (Standweitsprung p=0,009; Countermovementjump p<0,001;
Unterarmliegestlitz p=0,004) sowie Koordination (Handtapping p=0,039; seitliches Hin- und
Herspringen p=0,007). In der motorischen Eigenschaft Reaktion erreichten die herzgesunden Kinder
hingegen signifikant schlechtere Werte als Kinder mit CHD: Gesamtreaktionszeit im Handtapping
(p=0,014), Auge-Hand Reaktionszeit im Match (p=0,020). Keine signifikanten Unterschiede konnten in
den motorischen Eigenschaften Schnelligkeit, Beweglichkeit und Gleichgewicht festgestellt werden.
Kinder mit CHD, die an einem kidsTUMove Sommercamp teilgenommen hatten, erreichten im
Countermovementjump hohere Werte als Kinder mit CHD allgemein (p=0,0018).

Korperliche Aktivitat: Es gab keinen Unterschied in der taglichen korperlichen Aktivitat der beiden
Kindergruppen (Freedson Algorithmus p=0,285; Puyau Algorithmus p=0,186). Die Kinder mit
einfachem Herzfehler bewegten sich durchschnittlich pro Tag am meisten mit moderater bis hoher
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korperlicher Aktivitat (Freedson: 245,03+90,82min; Puyau: 22,83+13,40min), gefolgt von den
gesunden Kindern (Freedson: 231,48+64,60min; Puyau: 21,24+13,18min). Die Kinder mit komplexem
Herzfehler (Freedson: 223,55+97,97min; Puyau: 18,88+14,53min) bewegten sich mehr als die Kinder
mit moderatem Herzfehler (Freedson: 191,74+62,53min; Puyau: 13,60+9,80min).

Der Post-hoc Vergleich zeigt, dass es hochsignifikante Unterschiede in der korperlichen Aktivitat gab
zwischen gesunden Kindern und stationdren Kindern mit CHD (p<0,001), zwischen stationadren Kindern
mit CHD und Kinder mit CHD ambulant (p<0,001). Ahnliche Unterschiede wurden festgestellt zwischen
stationdren Kindern mit CHD und Kindern mit CHD, die an einem kidsTUMove Sommercamp
teilgenommen hatten (Freedson: p<0,001; Puyau: p=0,001), zwischen stationdren Kindern mit CHD
und gesunden Kindern, die am regelmaRigen kidsTUMove-Programm teilnahmen (Freedson: p<0,001;
Puyau: p=0,001) sowie zwischen Kindern mit CHD, die an einem kidsTUMove Sommercamp
teilgenommen hatten und gesunden Kindern, die am regelmadRigen kidsTUMove Programm
teilnahmen (Freedson: p=0,021). Am meisten bewegten sich nach dem Freedson Algorithmus die
kidsTUMove Kinder mit CHD (275,24+67,40 min.).

Gesundheitsbezogene Lebensqualitdat: Kinder mit CHD erreichten in der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt (Total) hohere Werte als herzgesunde Kinder (CHD: 77,66+12,66; Herzgesund:
75,17410,62). Diese Werte sind jedoch nicht signifikant (p=0,203), auch nicht in der
Fremdeinschatzung der Kinder (CHD: p=0,807; Herzgesund: p=0,220), weder innerhalb der einzelnen
Herzfehlerkategorien (p=0,583), noch in den Subkategorien der Stichprobe (p=0,094).

Diskussion:

Fasst man die Ergebnisse im Bereich Motorik zusammen, fiihren sie zu der Schlussfolgerung, dass
Kinder mit CHD im Bereich Kraftfahigkeit beim Weitsprung, Countermovementjump und
Unterarmstiitz weniger Kraft haben, wobei das Defizit in den unteren Extremitdten groRer ist.
Mogliche Grinde sind langere Aufenthalte im Krankenhaus, Schonung im Alltag aufgrund von
Uberbehiitung oder auch schmerzhaften Narben, die vor allem die Kraftausdauer einschranken
kénnen. Auch allgemeingiltige Aussagen nach Entlassung von stationdren Aufenthalten, wie
beispielsweise: ,...die ersten zwei Wochen noch etwas langsamer”, fiihren zu Unsicherheiten
hinsichtlich der korperlichen Aktivitdt seitens der Patienten und Eltern und geben keinen
Anhaltspunkt, wieviel dem operierten Kérper zugemutet werden kann. Dies kann dazu fiihren, dass
sich Kinder poststationar weniger bewegen. Ein moglicher Grund fiir die hohen Werte der Kinder mit
CHD in der Lebensqualitat konnte sein, dass die Kinder und Eltern einen guten Umgang mit der
Erkrankung gelernt haben. Auch die Inhalte der kidsTUMove Programme wie beispielsweise
individuelle motorische Forderung durch Bewegungslandschaften, kleine Spiele oder
Outdooraktivitdten, sowie das Ausprobieren verschiedener Trendsportarten im geschitzten Rahmen,
ritualisierte Reflexionsrunden, Gemeinschaftsaktivitaten, Bereitstellung eines interdisziplinaren Teams
und individuelle Betreuung scheinen einen Einfluss auf die korperliche Aktivitdt, sowie die
Lebensqualitdt der Kinder mit CHD zu haben.

Zusammenfassung/Ausblick:

Vorliegende Ergebnisse zeigen, dass es im Gegensatz zur Erwartungshaltung und den Hypothesen nur
geringe Differenzen zwischen gesunden Kindern und Kindern mit angeborenem Herzfehler hinsichtlich
der Teilbereiche der korperlichen Aktivitdat und gesundheitsbezogenen Lebensqualitat gibt. Im Bereich
der Motorik erreichten Kinder mit CHD niedrigere Werte hinsichtlich der Eigenschaften Kraft und
Koordination und hohere Werte im Bereich der motorischen Eigenschaft Reaktion. Da die korperliche
Aktivitat ein wichtiger Gesundheitsmarker ist und die Motorik Auswirkungen auf viele Lebensbereiche
hat, sollten sie regelmaRig Uberpriift und Patienten dahingehend motiviert und beraten werden,

geeignete korperliche Aktivitaiten zum zentralen und festen taglichen Bestandteil zu machen.
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Bewegungsangebote, wie das kidsTUmove Sommercamp oder die kidsTUMove Sportgruppen, die
angemessen attraktiv und altersentsprechend gestaltet sind, tragen dazu bei, dass auch Kinder und
Jugendliche mit CHD und eingeschrankter korperlicher Leistungsfahigkeit in dhnlichem MalR wie
gesunde Kinder und Jugendliche aktiv werden. Informationen (iber den Umgang mit herzkranken
Kindern in Kindergarten, Schule, Verein und weiteren Einrichtungen kdnnen helfen, eine bessere
Einbindung der Kinder mit CHD zu erreichen. Stetiger Austausch unter Eltern, Lehrern, Ubungsleitern
und Arzten erméglichen eine moglichst optimale und normale Entwicklung der Kinder. Da die
Lebensqualitat ein Konstrukt ist, das sich Gber die Lebensspanne immer wieder verdndert, sollte deren
Untersuchung ein kontinuierlicher Prozess sein. Und da auch die Entwicklung von Ubergewicht und
weiteren Erkrankungen bereits im Grundschulalter beginnt und in dieser Lebensphase auch die Basis
flr spatere Folgeerkrankungen im Erwachsenenalter gelegt wird, ist es dringend notwendig, bereits im
Kindesalter Screening- und interdisziplindre Praventionsmalnahmen durchzufiihren (sowie es
beispielsweise beim kidsTUMove Programmbaustein Check it up stattfindet). So kdénnen
Veranderungen und Beeintrachtigungen rechtzeitig bemerkt und behoben werden.
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Abkiirzungsverzeichnis

AS Aortenklappenstenose

ASD Atriumseptumdefekt

CHD Congenital heart disease; angeborene Herzfehler

cMmJ Countermovementjump

CoA Aortenisthmusstenose

Exergames Zu korperlicher Aktivitdat animierende Computerspiele (z.B. nintendo wii)
HLHS Hypoplastisches Linksherzsyndrom

KA Korperliche Aktivitat

KON Kontrollgruppe

LQ Lebensqualitat

MET Metabolisches Aquivalent

MVPA moderate bis hohe korperliche Aktivitdt (moderate to vigorous physical activity)
PDA Persistierender Ductus Arteriosus

PS Pulmonalklappenstenose

TGA Transposition der grof3en Arterien

TOF Fallot Tetralogie

VSD Ventrikelseptumdefekt
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1 Einleitung
Zwischen Lachen und Spielen

werden die Seelen gesund.

Afrikanische Lebensweisheit

Ein natlirlicher Bewegungsdrang ,gewahrleistet eine harmonische Entwicklung nicht nur im
korperlichen und motorischen Bereich; auch die emotionale, die psychosoziale und die kognitive
Entwicklung eines Kindes basieren auf vielfaltigen Wahrnehmungs- und Bewegungserfahrungen”
(Bjarnason-Wehrens, 2001). Ein limitierter Bewegungsbereich kann daher zu gesundheitlichen Risiken
(Graf et al.,, 2013) und Einschrdnkungen in der gesamten Personlichkeitsentwicklung flihren
(Bjarnason-Wehrens, 2001; Leurs et al., 2001), vor allem bei Kindern mit chronischen Erkrankungen
wie z.B. angeborenen Herzfehler.

Angeborene Herzfehler (congenital heart disease = CHD) sind die haufigsten Geburtserkrankungen
(Oster et al., 2013). Fir ein Kind, das von einer Herzerkrankung betroffen ist, bedeutet das haufig eine
Einschrankung seiner Wahrnehmungs- und Bewegungserfahrungen. In der Familie ist nicht selten aus
Angst und Sorge um das kranke Kind eine (unabsichtliche) Uberbehiitung in der Erziehung zu finden,
die zur motorischen Retardierung und weiteren Entwicklungsverzogerungen fithren kann. Dadurch
kommt es haufig zu einem , Teufelskreis” (Bjarnason-Wehrens et al., 2007) (s. Abb.1). Angst oder auch
Unsicherheit bestehen insbesondere hinsichtlich einer moglichen Gefahrdung durch koérperliche
Belastungen (Kindergarten, Schule, Sportverein, Freizeit). Frilher neigte man aus medizinischer Sicht
und Unwissenheit oft zur Empfehlung, das Kind zu schonen. Heutzutage wird dem durch vermehrte
Information und Aufklarung von Seiten der Medizin, der (Sport-) Pddagogen und auch der Eltern dieser
Fehlentwicklung entgegen gewirkt. Eine moglichst friihzeitig einsetzende motorische Intervention, die
darauf ausgerichtet ist eine ganzheitliche Entwicklung zu fordern, kann diesen Teufelskreis verhindern
oder unterbrechen (Bjarnason-Wehrens, 2001). Erste Studien zeigen diesen Trend auf: Kinder mit
angeborenem Herzfehler haben eine dhnliche altersspezifische Motorik und kérperliche Aktivitdt (KA)
wie gesunde Kinder (Engelhardt et al., 2012; Stone et al., 2015). ,,Bei dem hohen Stellenwert, der
Bewegung, Spiel und Sport heute im gesellschaftlichen Bewusstsein zugemessen wird, ist die
Teilnahme an Aktivitdten gesunder Gleichaltriger gleichbedeutend mit einer Erhéhung der
Lebensqualitdt und hat flr Kinder und Jugendliche eine hohe soziale und sozialisierende Komponente.
Sportverbot und/oder Einschrankungen der Bewegungsmoglichkeiten werden von ihnen als besonders
unangenehm empfunden” (Schickendantz et al., 2007). Deshalb sollte man in der Beratung von
Patienten mit angeborenen Herzfehlern die Bedeutung der taglichen KA betonen (vgl. Longmuire et.
al., 2013: ,,Counselling of patients with congenital heart defects should emphasize the importance of
daily physical activity”) und Interventionen ins Leben rufen, die die KA erhéhen (Ray & Henry, 2011).

Doch wie viel bewegen sich Kinder mit angeborenem Herzfehler heutzutage in ihrem Alltag?

Wie hoch sind die (hdufig daraus resultierender) motorischen Fdhigkeiten der Kinder und
Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler?

Und wie stellt sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitdit dieser Kinder dar?



Vor diesem Hintergrund wird die folgende Arbeit sich insbesondere mit den drei einzelnen
Themenbereichen Motorik, Lebensqualitat und korperlicher Aktivitdt von Kindern und Jugendlichen
mit angeborenem Herzfehler im Rahmen des Projektes kidsTUMove beschaftigen.

Zusammenhdnge zwischen den einzelnen Teilbereichen werden in dieser Arbeit aufgrund der
untersuchten Parameter nicht erortert.

Abbildung 1: Zusammenhang zwischen Uberbehiitung und Bewegungsmangel bei Kindern mit angeborenen
Missbildungen des Herzens und oder der herznahen GefaBe (Schickendantz et al., 2013)
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1 Hintergrund Kinder mit angeborenem Herzfehler

Jedes Jahr kommen weltweit 0,8 bis 1% aller Neugeborenen mit einem angeborenem Herzfehler zur
Welt (Lindinger et al., 2010). In der Bundesrepublik Deutschland sind das jedes Jahr ca. 6.000 Kinder.
Derzeit leben ca. 300.000 Kinder mit einem angeborenen Herzfehler in Deutschland. Die Ursachen fir
die Entstehung eines Herzfehlers sind unterschiedlich, jedoch meist multifaktoriell (Gortner et al.,
2012). Ursache eines Herzfehlers kénnen Chromosomenveranderungen sein (z.B. Trisomie 21) oder
auch Noxen (beispielsweise Arzneimittel), Infektionen (z.B. Rételn) und Alkohol. Fiir die meisten
Herzfehler sind die Ursachen aber derzeit noch ungeklart.

Betrachtet man die Bandbreite der Herzfehler, so konnen diese vom kleinen Vorhofseptumdefekt, der
asymptomatisch verlauft, bis hin zum komplexen Vitium mit ausgepragter Zyanose oder schwerer
Herzinsuffizienz reichen. Aufgrund der vielen medizinischen Fortschritte wie beispielsweise bessere
Behandlungs- beziehungsweise Operationsmethoden, sowie Interventionen und medikamentdse
Therapien in den letzten Jahrzehnten (vgl. Abb. 2), kann den meisten Kindern und Jugendlichen mit
angeborenem Herzfehler sehr gut geholfen werden (Bjarnason-Wehrens et al., 2008; Warners et al.,
2001). Dies gilt insbesondere fiir Kinder mit komplexem Herzfehler.

Abbildung 2: Medizinische Veranderungen in der Behandlung von angeborenen Herzfehler (nach Dallapozza et al., 2011)
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Anmerkung: Einteilung und Bezeichnung der Herzfehler in vorliegender Arbeit in Anlehnung an dieses Schaubild (vgl. Kapitel 4.7.)

Resultierend daraus hat sich auch die Lebenserwartung in den letzten 50 Jahren deutlich erhoht (vgl.
Abbildung 3) und die Voraussetzungen zur korperlichen Aktivitdt und Betreuung junger Patienten
grundsatzlich gewandelt. Heute erreichen 85% der Neugeborenen, bei denen ein Herzfehler
diagnostiziert wird, das Erwachsenenalter (Warners et al.,, 2001). So kann bei vielen Kindern ein
Uberleben des Sauglingsalters erst ermoglicht werden. ,,Die Mortalitdt von Korrekturoperationen ist
auf weit unter 5 % gesunken” (Hager et al., 2008).

Ein Beispiel hierfir ist die Transposition der GroBen Arterien (TGA). Wahrend 1960 noch ca. 90 % der
Patienten im ersten Lebensjahr verstarben, liegt die langfristige Uberlebensrate heute bei etwa 90-
95%. In einer englischen Studie konnte gezeigt werden, dass 91,2% das erste Jahr nach einem
operativen Eingriff und 98,1% eine Katheter-OP Uberleben (Gibbs et al., 2004) .



Abbildung 3: Riickgang der Sterblichkeit bei CHD (Piluttla et al., 2009)
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Heutzutage ist daher nicht mehr das Hauptaugenmerk auf das Uberleben dieser Kinder gerichtet,
sondern vielmehr nimmt die Gestaltung der Lebensqualitdt dieser Patienten einen wichtigen
Stellenwert ein. Daher spielt auch die Frage nach sportlichen Aktivitdten eine grofRe Rolle im Kindes-
und Jugendalter.

Jedoch ist allgemein bekannt, dass es haufig bei den Patienten mit einem angeborenem Herzfehler
Probleme gibt, beispielsweise bei der Belastbarkeit in Kindergarten oder Schule, in der Freizeit, im
Beruf und im Familienleben. Dies flhrt zu Fragen zum geeigneten Sportverhalten oder
Freizeitverhalten. In einer Umfrage von 1999 beklagten sich Eltern von Kindern mit CHD, dass nur
mangelnde Informationen Uber Sport und koérperliche Aktivitdt und keine klaren Empfehlungen
gegeben werden (Swan & Hillis, 2000). , Auf diese Fragen hatten die betreuenden Kinderkardiologen
und Kardiologen bislang meist keine genaue Antwort”, sagt Dr. Karl-Otto Dubowy vom Kompetenznetz
Angeborene Herzfehler. ,Denn um die Belastbarkeit realistisch einzuschatzen und einzuordnen, sind
sowohl Vergleichswerte von gesunden Kindern, Jugendlichen, Erwachsenen und Senioren nétig als
auch von Patienten mit angeborenen Herzfehlern aller Altersklassen.”

Hier setzt die folgende Arbeit an und moéchte den derzeitigen Stand von Kindern mit angeborenem
Herzfehler und deren motorischen Fahigkeiten, kdrperlichen Aktivitat und Lebensqualitat im Vergleich
zu gesunden Gleichaltrigen untersuchen.



1.1 Anatomie und Physiologie des Herzens

Das gesunde Herz setzt sich aus rechter und linker Herzhalfte zusammen, wobei beide Herzhélften aus
jeweils einem Vorhof (Atrium) und einer Hauptkammer (Ventrikel) bestehen (s. Abb. 4). Atrium und
Ventrikel sind durch Atrioventrikular-Klappen (AV-Klappen) miteinander verbunden. Die Herzhélften
sind durch eine Scheidewand (Septum) getrennt, wobei die Scheidewand zwischen rechtem und
linkem Vorhof als Vorhofseptum (Atriumseptum) und die Scheidewand zwischen rechter und linker
Hauptkammer als Kammerseptum (Ventrikelseptum) bezeichnet wird (Klinke & Silbernagel, 1996).
Beim gesunden Herzen flieRt aus dem Kérper tiber die obere und untere Hohlvene (Vena cava superior
bzw. inferior) sauerstoffarmes (vendses) Blut in das rechte Atrium und von dort Uber die
Trikuspidalklappe in den rechten Ventrikel. Durch Kontraktion des rechten Ventrikels wird es dann
Uber die Pulmonalklappe durch die Lungenarterien (Pulmonalarterien) in die Lungen gepumpt und mit
Sauerstoff angereichert. Das sauerstoffreiche bzw. sauerstoffgesattigte (arterielle) Blut wird tber die
Lungenvenen (Pulmonalvenen) zum linken Atrium weitergeleitet und gelangt von dort Gber die
Mitralklappe zum linken Ventrikel. Durch Kontraktion des linken Ventrikels wird es Uber die
Aortenklappe in die Hauptschlagader (Aorta) gepumpt, die alle lebenswichtigen Organe mit Sauerstoff
versorgt. Wahrend also die rechte Herzhilfte vendses Blut in die Lungen schickt (kleiner
Kreislauf/Lungenkreislauf), dient die linke Herzhalfte dazu, das sauerstoffreiche Blut in das arterielle
Versorgungssystem des Kérpers zu pumpen (groRer Kreislauf/Systemkreislauf) (Birbaumer & Schmidt,
2006).

Abbildung 4: Das Herz (Schiinke et al., 2012)
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1.2 Angeborene Herzfehler

Die haufigsten angeborenen Defekte am Herzen sind nach Hager et. al. (2008) ,der
Ventrikelseptumdefekt (32%), die Pulmonalklappenstenose (9%), der persistierende Ductus arteriosus
(8%), der Vorhofseptumdefekt (7%), die Aortenklappenstenose (7%), die Fallot-Tetralogie (5%) und die
Aortenisthmusstenose (5%)“. Bei einigen dieser Defekte, beispielsweise der Aortenisthmusstenose,
kann eine frihzeitige Arteriosklerose auftreten. Diese kann durch korperliche Aktivitat verzogert
werden (Hager et al., 2008).

Abbildung 5: (Haufige) Angeborene Herzfehler (Geisler, 2006)
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Derzeit gibt es verschiedene allgemein akzeptierte Einteilungen fiir angeborene Herzfehler. Ein
GrofRteil der Einteilungen beruht darauf, dass die strukturellen Verbindungen des Herzens von der
Morphologie und den raumlichen Beziehungen unterschieden werden. Man kann angeborene
Herzfehler nach verschiedenen Gesichtspunkten einteilen, z.B. nach der Himodynamik:

- azyanotische Herzfehler mit und ohne links-rechts-Shunt (z.B. Ventrikelseptumdefekt (VSD),
Artriumseptumdefekt (ASD), Aortenklappenstenose (AS) und die Pulmonalklappenstenose
(PS))

- zyanotische Herzfehler (Fallot Tetralogie (TOF), TGA, Truncus arteriosus communis,
Trikuspidalatresie, Aortenatresie, Pulmonalatresie, Ebstein-Anomalie und das Hypoplastische
Linksherzsyndrom (HLHS))

- GefaRanomalien (persistierenden Ductus Arteriosus (PDA), Aortenisthmusstenose (CoA),
doppelter Aortenbogen und aortopulmonales Fenster)

Die Differenzierung in dieser Arbeit erfolgt in Anlehnung an eine Einteilung bei der Erfassung der
Pravalenz von angeborenen Herzfehlern im Artikel The Changing Profile of Congenital Heart Disease in
Adult Life (Warnes et al. 2001, s.Abb.6). Hierbei erfolgt die Differenzierung anhand der Notwendigkeit
von Kontrolluntersuchungen. Patienten mit einem leichten Herzfehler kdnnen in einer allgemeinen
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medizinischen Einrichtung ausreichend versorgt werden. Patienten mit einem moderaten Herzfehler
hingegen, sollten in einer Spezialklinik untersucht werden. Patienten mit einem schwerem Herzfehler
missen zu regelmaRigen Kontrollterminen (grofRere Zeitabstande) in einer Spezialklinik erscheinen, da
die Gefahr von spéat auftretenden Komplikationen stark erhéht ist (Warnes et al., 2001).

Abbildung 6: Einteilung der Herzfehler nach klinischen Zeichen (Dallapozza et al., 2011) und nach der Komplexitat
gangiger Herzfehler (Diller et al., 2011; Warnes et al., 2011)

Einfache Herzfehler Moderate Herzfehler Komplexe Herzfehler
leichte angeborene Herzfehler | mittelschwere angeborene Herzfehler schwere angeborene Herzfehler
Isolierte partielle oder totale Lungenvenenfehlmiindung alle zyanotischen Herzfehler
Aortenklappenerkrankung AV-Kanal Defekt Eisenmenger-Syndrom
Aortenisthmusstenose
Isolierte Ebsteinanomalie Double outlet right ventricle Double
Mitralklappenerkrankung Stenose des rechtsventrikuldren Ausflusstraktes inlet left/ Double inlet right ventricle
ASD-Ostium primum Defekt
leichte Pulmonalstenose ASD- Sinus venosus Pulmonalatresie
Persistierender Ductus Arteriosus (Botalli) Mitralatresie
Isoliertes Persistierendes Pulmonalklappeninsuffizienz (mittel bis schwer) Trikuspidalatresie
Foramen Ovale Pulmonalklappenstenose (mittel bis schwer)
Sinus Valsalva Aneurysma Transposition der grofsen Arterien
Isolierter kleiner Subvalvuldre Aortenstenose Truncus arteriosus
Atriumseptumdefekt Fallot'sche Tetralogie
VSD assoziiert mit fehlender Klappe, sonstige Anomalien der
Isolierter Aorteninsuffizienz, Aortenisthmusstenose, Atrioventrikuldren oder
Ventrikelseptumdefekt Mitralklappenerkrankung, rechtsventrikuldrer Ventrikoarterialen Konnektionen
Ausflusstrakt-Stenose, Straddling von Mitral- oder
Triskupidalklappe, Subaortenstenose

Leichte angeborene Herzfehler

Atriumseptumdefekt

,Der Atriumseptumdefekt [..] ist der haufigste angeborene Herzfehler, der bei Erwachsenen
diagnostiziert wird.” (Vallbracht & Kaltenbach, 2006). Etwa 15% aller angeborenen Herzfehler sind
Atriumseptumdefekte (Gortner et al., 2012). Das Alter spielt hier eine erhebliche Rolle, da der
haufigste angeborene Herzfehler insgesamt der Ventrikelseptumdefekt ist (Vallbracht & Kaltenbach,
2006). Die Diskrepanz kommt dadurch zustande, dass kleinere Atriumseptumdefekte im Kindes- und
Jugendalter oft keinerlei oder wenig hamodynamische Symptome verursachen und dadurch sehr
schwer zu diagnostizieren sind und oft auch kein Anlass fiir eine Untersuchung besteht. Des Weiteren
werden groBere Ventrikelseptumdefekte schon in der Kindheit diagnostiziert, wahrend sich kleinere
auch oft spontan selbst verschlieBen (Valloracht & Kaltenbach, 2006). Es kommt zu einer
Volumenbelastung des rechten Herzens. Dabei miteingeschlossen sind sowohl der Vorhof und der
Ventrikel, als auch die Pulmonalarterien. Ursache dafiir ist ein auftretender links-rechts Shunt, der im
Folgenden erldutert wird. Da die linke Herzhalfte im Normalfall den gesamten Kérper mit Blut versorgt,
ist der Druck wahrend der Systole dort physiologisch héher als in der rechten Herzhélfte. Da aber eine
Verbindung zwischen den beiden Vorhofen besteht, wird das Blut wahrend der Systole nicht nur in die
Hauptschlagader und somit in den gesamten Koérper gepumpt, sondern, ein gewisser Anteil, je nach
GroRe des Defektes, flieRt iiber die Offnung in den rechten Vorhof, von dort in den Ventrikel und
belastet schlieflich den gesamten Lungenkreislauf (Gortner et al., 2012).



Ventrikelseptumdefekt

Eine pathologische Verbindung der beiden Herzkammern kennzeichnet den Ventrikelseptumdefekt
(Bayard & Sievert, 2006b). Er ist, wie oben erwahnt, mit einer Haufigkeit von 50% aller angeborenen
Herzfehler der haufigste (Gortner et al., 2012). Im Anfangsstadium besteht durch die Verbindung der
beiden Herzkammern ein links-rechts Shunt, der mit einem erhdhten Druck im Lungenkreislauf
einhergeht. Durch diese Druckbelastung der Lungenarterien und —arteriolen kommt es auf Dauer zu
einer Wandveranderung dieser Gefalle und die pulmonale Hypertonie manifestiert sich. Man spricht
dann von der ,Eisenmenger Reaktion”. Diese Reaktion bezeichnet eine strukturelle Veranderung der
LungengefdRe mit pulmonaler Hypertonie und konsekutiver Shuntumkehr als Langzeitfolge eines
unbehandelten links-rechts-Shunt. Durch den erhohten GefalBwiderstand des Lungenkreislaufes
nimmt der links-recht Shunt ab und es kann gegebenfalls sogar zu einem rechts-links Shunt kommen.
Folge ist eine Unterversorgung der Lunge (Bayard & Sievert, 2006; Gortner et al., 2012).

Leichte bis moderate Herzfehler

Diese Herzfehler konnen sowohl als leicht, als auch als moderat eingestuft werden. Entscheidend
hierfiir sind das Ausmald der auftretenden Symptome und eventuell auftretende Begleitdefekte, die
das klinische Bild negativ beeinflussen.

Ductus arteriosus persistens

Der Ductus arteriosus ist eine Verbindung von Aorta und Pulmonalarterie, die beim Fotus physiologisch
ist und sich im Normalfall kurz nach der Geburt verschlieRt. Bleibt dieser Verschluss aus, wird die
Verbindung pathologisch und wirkt sich auf die Hdmodynamik des Blutkreislaufes aus. Das linke Herz
wird durch den auftretenden links-rechts Shunt belastet und im Pulmonalkreislauf [dsst sich meist eine
Hypertonie feststellen (Bayard & Sievert, 2006; Gortner et al., 2012).

Aortenstenose und Pulmonalstenose

Bei der Aortenstenose und der Pulmonalstenose sind jeweils die Semilunarklappen zwischen Ventrikel
und Aorta bzw. Pulmonalarterie fehlgebildet. Durch den verminderten Ausstrom des Blutes aus der
Kammer, ist der Druck im Herzen erhéht und es kommt zu einer Myokardhypertrophie der betroffenen
Herzhdlfte. Die systolische Funktion kann unter Umstdnden, aufgrund der hohen Belastung,
eingeschrankt sein. Haufig liegt, zusammen mit einer Pulmonalstenose auch ein offenes Foramen ovale
oder ein Atriumseptumdefekt vor (Gortner et al., 2012).

Moderate angeborene Herzfehler
Fallot Tetralogie
Bei der Fallot Tetralogie handelt es sich um eine Kombination aus Pulmonalstenose,
Ventrikelseptumdefekt und einer iber dem Defekt ,reitenden” Aorta (Blischekc & Sievert, 2006). In
Folge des erhohten Widerstandes an der Pulmonalklappe, folgt eine Hypertrophie der rechten
Herzkammer. Je nach Schweregrad der Pulmonalstenose kommt es, bei einer leichten Obstruktion, zu
einem links-rechts Shunt und einer schwachen Zyanose. Ist der Ausstrom aus dem rechten Ventrikel in
den Lungenkreislauf durch die Pulmonalstenose stark beeintrachtigt, kommt es zu einem
Druckausgleich der beiden Kammern in Form eines rechts-links Shunts. Damit einher geht eine
Unterversorgung des Korpers, da eine groBe Menge sauerstoffarmes Blut durch die Offnung im
Ventrikelseptum in den linken Ventrikel gelangt und von dort, gemeinsam mit dem sauerstoffreichen
Blut der linken Herzkammer, den groRen Kreislauf versorgt (Gortner et al., 2012).
Lungenvenenfehlmiindung
Die Pulmonalvenen miinden bei dem Krankheitsbild der Lungenfehlmiindung nicht wie Ublich in den
linken Vorhof, sondern in das rechte Atrium. Da die linke Herzhilfte folglich nicht mit
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sauerstoffgesattigtem Blut aus der Lunge beliefert werden kann, erfolgt die Versorgung des
Korperkreislaufes ausschlieRlich tber einen rechts-links Shunt, der durch ein offenes Foramen ovale
oder einen Atriumseptumdefekt moglich ist.

Aortenisthmusstenose

Die Aortenisthmusstenose ist durch eine Verengung der Aorta gekennzeichnet. Meist tritt diese
Stenose unterhalb der Arteria subclavia auf, sodass in der oberen Korperhilfte eine arterielle
Hypertonie vorherrscht, wahrend in der unteren Korperhalfte der Blutdruck stark vermindert ist. Eine
ausreichende Versorgung der unteren Korperhalfte wird meist durch die Ausbildung eines
Kollateralkreislaufes gewahrleistet. Trotzdem wird der Korper kaudal der Stenose nicht optimal
versorgt und eine Minderdurchblutung der Bauchorgane und der Beine ist die Folge (Parsi & Parsi,
2001).

Atrioventrikuldrer Septumdefekt

Zwei Charakteristika kennzeichnen den Atrioventrikuldaren Septumdefekt. Zum einen ist das
atrioventrikuldare Septum missgebildet oder nicht vorhanden, zum anderen weist die gemeinsame
Atrioventrikular Klappe eine Fehlbildung auf. Da meist alle vier Herzhéhlen miteinander in Verbindung
stehen, findet ein Blutaustausch statt. Meist erfolgt dieser in Form eines links-rechts Shunts. Bei
groRen Defekten kann es auch zu einem Druckausgleich kommen, da der Widerstand der
LungengefaRe, durch die pulmonale Hypertonie, zunimmt. Es resultiert eine Volumenbelastung der
linken Herzhalfte und eine Volumen- und Druckbelastung der rechten (Parsi & Parsi, 2001).
Ebstein-Anomalie

Die Ebstein-Anomalie betrifft die Trikuspidalklappe. Diese ist nach unten in Richtung Herzspitze
verlagert und ein Teil des rechten Ventrikels bildet, zusammen mit dem rechten Atrium, den Vorhof
des rechten Herzens. Dadurch, dass der Ventrikel, durch die Verlagerung der Klappe, verkleinert ist, ist
das Schlagvolumen reduziert. Eine Unterversorgung der Lunge ist die Folge. Des Weiteren fihrt der
verkleinerte Ventrikel zu einer Rickstauung des Blutes im Atrium, was dort mit einem erhéhten Druck
einhergeht. Meist verschliel8t sich das Foramen ovale durch den erhéhten Druck im Vorhof nach der
Geburt nicht, was einen rechts-links Shunt und eine Belastung der linken Herzhilfte hervorruft (Parsi
& Parsi, 2001).

Mitralstenose und Trikuspidalstenose

Die Mitral- und die Trikuspidalstenose ist eine dullert seltene Form der angeborenen Herzfehler. Der
Einstrom des Blutes vom Vorhof in die jeweilige Herzkammer ist durch die verkleinerte Verbindung der
beiden Raume beeintrachtigt und das Blut staut sich im Atrium. Dies hat zur Folge, dass die
Vorhofmuskulatur hypertrophiert, um geniigend Blut in die Kammer zu pumpen. Bei der Mitralstenose
kommt es zu einer Volumenbelastung des kleinen Kreislaufs infolge des zuriickgestauten Blutes. Eine
pulmonale Hypertonie ist die Folge. Bei der Trikuspidalstenose ist der Blutdruck durch das
zuriickgestaute Blut im systemischen Kreislauf pathologisch erhéht und belastet dort die Organe
(Horstkotte, 2006; Parsi & Parsi, 2001).

Schwere komplexe angeborene Herzfehler

Transposition der grof3en Arterien (TGA)

Bei der TGA entspringt die Aorta aus dem rechten Ventrikel und die Pulmonalarterie aus dem linken.
Die beiden Blutkreislaufe sind also parallel geschaltet, sodass der Kérper mit sauerstoffarmem und die
Lunge mit sauerstoffreichem Blut versorgt werden. Uberlebensfihig sind die Neugeborenen nur durch
eine Verbindung der beiden Herzhilften in Form eines persistierenden Ductus arteriosus, eines
offenen Foramen ovale bzw. eines Atriumseptumdefektes oder eines Ventrikelseptumdefektes. Diese
zusatzlichen Defekte ermoglichen den Blutaustausch (Parsi & Parsi, 2001).



Hypoplastisches Linksherzsyndrom

Das Hypoplastische Linksherzsyndrom kennzeichnet sich durch drei Kriterien. Durch eine
schwerwiegende Stenose oder Atresie der Mitral- und/oder der Aortenklappe, eine Hypoplasie des
linken Ventrikels und einer Hypoplasie der Aorta ascendens und des Aortenbogens. Die Versorgung
des Korperkreislaufes und der Koronararterien ist nur durch einen rechts-links Shunt tber einen
persistierenden Ductus arteriousus moglich. AuBerdem bedarf es einer atrialen Verbindung, sodass
das sauerstoffreiche Blut des linken Vorhofs in die intakte rechte Herzhalfte gelangen kann. Von dort
gelangt es Gber den Lungenkreislauf zum Ductus arteriousus persistens und somit in den systemischen
Kreislauf (Gortner et al., 2012).

Pulmonalatresie

Eine Atresie der Pulmonalklappe und somit ein Unterbrechen des pulmonalen Kreislaufes
kennzeichnen diesen Defekt. Das Blut wird nicht vom rechten Ventrikel in die Lunge gepumpt und kann
folglich nicht mit Sauerstoff angereichert werden. Essentiell ist eine Verbindung zwischen
systemischem und Lungenkreislauf durch einen offenen Ductus arteriousus. Die Lunge wird so
durchblutet, und sauerstoffreiches Blut gelangt in den rechten Vorhof bzw. in den rechten Ventrikel.
Hier ist eine Verbindung in Form eines Atriumseptumdefektes oder eines Ventrikelseptumdefektes
notwendig, um die Versorgung des Korpers mit oxygeniertem Blut sicherzustellen (Gortner et al.,
2012).

Double outlet des rechten/linken Ventrikels

Bei einem double outlet entspringen sowohl die Pulmonalarterie, als auch die Aorta aus demselben
Ventrikel. Beide Defekte gehen mit einem Ventrikelseptumdefekt einher, der den Blutkreislauf
ermoglicht. Im Falle eines double outlet des rechten Ventrikels gelangt das oxygenierte Blut aus der
Lunge in den linken Vorhof und Ventrikel. Von dort kann es nicht aus dem linken Ventrikel in die Aorta,
sondern wird durch einen Ventrikelseptumdefekt in den rechten Vorhof geleitet, wo es sich mit dem
sauerstoffarmen Blut mischt und dann in den Kérper beférdert wird. Ahnlich lduft dies bei einem
double outlet des linken Ventrikels ab. Hier gelangt das sauerstoffarme Blut des Korpers tber die
rechte Herzhalfte durch den Ventrikelseptumdefekt in das linke Herz. Erst von dort kann es Uber die
Pulmonalarterie in die Lunge beférdert werden, bevor es wieder in die linke Herzhalfte zurtickkehrt.
Dort mischt es sich wieder und wird sodann in den Kérper befordert (Parsi & Parsi, 2001).

Double inlet des linken/rechten Ventrikels

Ein double inlet wird durch einen stark ausgepragten Ventrikel und einen rudimentér bis gar nicht
vorhandenen zweiten Ventrikel gekennzeichnet. Das Blut der beiden Vorhofe flieBt (iber beide
Atrioventrikularklappen oder liber eine gemeinsame Atrioventrikularklappe in denselben Ventrikel. Ist
dieser Ventrikel der linke, spricht man vom double inlet left ventricle. Der rechte Ventrikel ist stark
verkimmert und steht Gber einen Ventrikelseptumdefekt mit der linken Kammer in Verbindung. Vom
rechten Ventrikel entspringt entweder die Pulmonalarterie oder die Aorta. Bei einem double inlet right
ventricle ist der rechte Ventrikel stark ausgepragt und der linke meist noch starker verkimmert. Hier
entspringen beide groRRen Arterien aus einer Kammer (Haas & Kleideiter, 2011).

Anmerkung: Einteilung und Bezeichnung der Herzfehler in vorliegender Arbeit (leichte Herzfehler = einfache Herzfehler, mittelschwere Herzfehler= moderate
Herzfehler, schwere Herzfehler= komplexe Herzfehler; vgl. Kapitel 4.7.)



1.3 Symptome von angeborenen Herzfehlern

Der Einfluss des angeborenen Herzfehlers auf die kindliche kérperliche und psychische Entwicklung ist
von seiner Art und dem Schweregrad sowie von dem Zeitpunkt des Nachweises und dem Erfolg der
therapeutischen MalRnahmen abhangig (Cohen et al., 2000; Fredriksen et al., 1999; Singer, 2001). Es
ist zu unterscheiden, ob der Herzfehler im Neugeborenen- oder Sauglingsalter operativ korrigiert
wurde oder ein Eingriff die Kreislaufverhaltnisse verbessert hat, ohne die Fehlbildung zu beseitigen.
Fir einige komplexe Herzfehler gibt es nur Palliatividsungen, sogenannte Langzeitpalliationen. Diese
Patienten werden regelmafig ambulant und stationdr versorgt (Mayatepek, 2007). Neben dem
Herzfehler beeinflusst besonders der Umgang mit der Erkrankung und die Reaktion der Umwelt
(Familie, Freunde, Umfeld) auf den Herzfehler die psychosoziale Entwicklung des Kindes (Singer, 2001).

Kérperliche Beeintréiichtigungen

Kleine Defekte ohne groRRere Shuntbewegungen zwischen Lungen- und Korperkreislauf, geringfligige
Stenosen (Verengung von BlutgefdlRen) mit niedrigen Druckgradienten, die auch unter korperlicher
Belastung nicht wesentlich zunehmen, sowie milde Insuffizienzen von Herzklappen haben meist keine
nennenswerten Auswirkungen auf die Herz-Kreislauffunktion, die somatische Entwicklung,
Leistungsfahigkeit und Lebenserwartung (Singer, 2001). Hat der Defekt jedoch eine hamodynamische
Relevanz, zeigen sich verschiedene korperliche Symptome und Auswirkungen. Kinder mit
Herzinsuffizienz, verminderter Lungendurchblutung oder Zyanose ermiden schnell, sind erschépft und
eingeschrankt leistungsfahig. Schon bei geringer Belastung geraten sie in Atemnot (Dyspnoe),
verspiren Herzklopfen und Schwindel. Der unfreiwillige Bewegungsmangel mindert den Appetit und
die Nahrungsaufnahme, weiterhin wird die Entwicklung und Ausbildung der Muskulatur behindert
(Hilgenberg, 1996). Ein Entzug sensomotorischer Aktivitdten und Erfahrungen kann zur Behinderung
der Reifung von Wahrnehmung und Motorik fiihren (Kunick, 1994). Kinder mit angeborenem
Herzfehler zeigen haufig eine reduzierte korperliche Belastbarkeit, bedingt durch
Entwicklungsprobleme, unzureichendes Training des Herz-Kreislaufsystems oder psychologische
Faktoren wie elterliche Uberbehiitung (Schickendantz et al., 2013; Van Rijen & Utens, 2010).
Auswirkungen auf das duBerliche Erscheinungsbild zeigen sich bei Patienten mit Zyanose neben der
Blauverfarbung ihrer Haut durch Trommelschlegelfinger, Uhrglasnagel und Skoliose. Beim Vorliegen
genetischer Syndrome (Di George-, Turner-, und Noonan-Syndrom) kann es zu entsprechenden
duRerlichen Veranderungen kommen (Kovacs et al., 2005).

Auch Wachstumsverzégerungen treten bei angeborenen Herzfehlern vermehrt auf (Green, 2004;
Petermann et al., 1987; Rosenthal & Castaneda, 1975). Die ursachlichen Faktoren sind vielfaltig. Es
handelt sich dabei einerseits um unmittelbare Folgen des Herzfehlers wie Herzinsuffizienz, gehaufte
Atemwegsinfekte, mangelhafte Sauerstoffversorgung des Gehirns (Hypoxdmie). Andererseits zeigen
sich Probleme bei der Nahrungsaufnahme und -verwertung wie Hypermetabolismus, d. h. verstarkter
Sauerstoffwechsel aufgrund der zusatzliche benétigten Energie, die das kranke Herz bendtigt,
reduzierte korperliche Leistungsfahigkeit, die weiterhin Trinkschwache und verminderte
Nahrungsaufnahme bewirken kann, sowie eine schlechte Nahrungsverwertung z. B. durch
EiweiRverlust. Darliber hinaus sind auch pranatale Ursachen wie intrauterine Wachstumsretardierung,
extrakardiale Anomalien und das Vorliegen eines Syndroms sowie emotionale Storung wie
beispielsweise Frustration in der Fitterungssituation (Rosenthal & Castaneda, 1975; Sticker, 2004)
ausschlaggebend. Die Betroffenen zeigen haufig ein zierliches Aussehen, einen verzégerten Eintritt in
die Pubertat und eine negativ beeinflusste motorische sowie intellektuelle Entwicklung (Rosenthal &
Castaneda, 1975).



Nach einer erfolgreichen Herzoperation ist haufig eine verstarkte Gewichtszunahme zu beobachten,
sowie ein verstarktes Hohenwachstum (Schuurmans et al.,, 1998; Swan et al.,, 1993). Die
Wachstumsstorung kann aber auch sichtbar durch eine kleine Statur bis ins Erwachsenenalter
fortbestehen (Foster et al., 2001; Green, 2004).

Das Auftreten von psychomotorischen, kognitiven, sprachlichen und psychosozialen
Entwicklungsstorungen ist bei Kindern und Jugendlichen mit CHD gegeniliber Gesunden signifikant
erhoht (Bellinger et al., 2003; Bjarnason-Wehrens et al., 2007; Dordel et al., 1999; Hovels-Girich et al.,
2002; Latal et al., 2009; Majnemer et al., 2009; Massaro et al., 2008; van der Rijken et al., 2011). Sie
kénnen bereits vor einer Herzoperation bestehen und sich in allen Altersstufen vom Sauglings- tiber
das Kindes- und Jugendalter bis hin zum Erwachsenenalter auswirken (Hovels-Girich, 2012) (Tab. 1).

Tabelle 1: Auswirkung psychomotorischer Entwicklungsdefizite auf die Teilhabe an der Gesellschaft — modifiziert nach
Hovels-Glrich (2012).

Lebensalter Entwicklungsdefizite- und Auswirkungen
Sauglings- und e Storungen des Muskeltonus
Kleinkindalter e Fltterungsschwierigkeiten

e Verzogerung der motorischen und psychosozialen
Entwicklungsmeilensteine

e Verzogerung der Sprachentwicklung

Schulkind- und Jugendalter e Storungen der motorischen Aktivitdt und Koordination

e kognitive und akademische Stérungen

e vermehrter Forder- und Sonderschulbedarf

e Storungen des Verhaltens, der sozialen Kompetenz, des
Selbstwertgefiihls

Erwachsenenalter e konsekutive Probleme des Sozialisation

e konsekutive Probleme bei der Berufsfindung und im
Arbeitsleben

e Probleme mit dem Abschluss von Versicherungen

e konsekutive Verminderung der Lebensqualitat

Die Ursachen liegen in der Schwere der Erkrankung besonders in Kombination mit einer Zyanose in der
frthen Kindheit (Stieh et al., 1999), der Zeit auf der Intensivstation, der Dauer eines
Kreislaufstillstandes, dem Alter wahrend der Operation (Bellinger et al., 1995; Bellinger et al., 1999;
Stieh et al., 1999) sowie der bereits angesprochenen reduzierten korperlichen Leistungsfahigkeit und
der Uberprotektion durch die Eltern. Herzrhythmusstérungen — hervorgerufen durch eine
Vorhofbelastung oder chirurgische Narben — sowie Ventrikelfunktionsstérungen — infolge einer
Kammerbelastung — entwickeln sich in fast allen Patientengruppen und fiihren zu einer Einschrankung
der korperlichen Belastung (Hager & Hess, 2006). Verschiedene Studien zeigen jedoch, dass ein
gezieltes motorisches Training eine Verbesserung der beeintrachtigten Fahigkeiten bewirkt (Dordel et
al., 1999; Mooren et al., 2002; Muller et al., 2013).

Die infektiose Endokarditis (Herzinnenhautentziindung) ist eine weitere Komplikation, mit der sich die
Patienten auseinandersetzen miissen (Habib et al., 2009).

In einer Schwangerschaft finden erhebliche kardiovaskuldre Veranderungen statt, die, je nach
Herzfehler, spezifische Risiken bergen (Deanfield et al., 2003) und eine individuelle Beratung erfordern



(Nagel et al., 2010). Es ist zu beachten, dass viele der im Kindesalter durchgefiihrten interventionellen
oder chirurgischen Behandlungen von CHD palliativ und nicht kurativ sind (Nagel et al., 2010).

Eine individuelle Untersuchung der Patienten in gréBeren Abstinden ist zu beflirworten, um den
nachgewiesenen Bedirfnissen individuell gerecht werden zu kénnen und eine Steuerung durch
gezielte Férderungen zu erreichen (Brockmeier, 2007).

Psychische Beeintrdchtigungen

Neben den korperlichen Folgen eines CHD kdnnen bei Betroffenen psychische und psychosoziale
Beeintrachtigungen bestehen (Moons et al., 2002). Im Sauglingsalter sind die Kinder aufgrund haufiger
Krankenhausaufenthalte oft von ihren Miittern getrennt, was die Mutter-Kind-Bindung und damit das
Urvertrauen des Kindes gefdahrdet (Bowen, 1985). Nicht alle Kliniken verfligen liber Mutter- Kind-
Zimmer, wobei diese vermehrt heutzutage eingerichtet werden. In der Vorschulzeit kann das Kind
seine Erkrankung noch nicht richtig verstehen, wodurch Missverstiandnisse entstehen kénnen.
Beispielsweise werden die notwendigen Krankenhausaufenthalte als Bestrafung eines vermeintlichen
Fehlverhaltens interpretiert (Bowen, 1985; Kunick, 1994).

In der Pubertat kann ein CHD zu Einschrankungen und Schwierigkeiten bei der Lebensplanung im
familidaren, gesellschaftlichen und beruflich-schulischen Bereich flihren. Einerseits existieren Sorgen
und Angste, die das Fortschreiten der Krankheit und damit die zukiinftige Leistungsfahigkeit, weitere
Behandlungen und die Lebenserwartung betreffen. Andererseits kommen Fragen auf, die sich mit der
Lebensplanung, beruflichen Perspektiven, eigenstandiger Lebensfliihrung und der Griindung einer
Familie befassen (Kux, 2008). Betroffene berichten zudem von Einschrankungen hinsichtlich der
Berufswahl und versagten Beférderungen (Kamphuis et al.,, 2002). Bei dem Gedanken der
Familiengriindung besteht die Angst, aufgrund des erhéhten Wiederholungsrisikos ein Kind mit CHD
zu bekommen. Weiterhin entstehen Sorgen, inwieweit Kinder aufgezogen und ins Erwachsenenalter
begleitet werden kénnen (Horner et al., 2000).

Insbesondere mannliche Patienten haben in diesem Lebensabschnitt ein negatives Bild von ihrem
Koérper und schatzen sich im sportlichen Bereich als weniger leistungsfahig ein (Geyer et al., 2006;
Sticker et al., 2013). Dies kann zu einem niedrigeren Selbstwert flihren, da das Ansehen unter
mannlichen Gleichaltrigen besonders stark liber die korperliche Leistungsfahigkeit definiert wird
(Salzer-Muhar et al., 2002). Altere Kinder berichten, bei sozialen Unternehmungen friihzeitig zu
ermiiden, was dazu fiihrt, dass sie Diskobesuche, sportliche Aktivititen oder Ubernachtungen bei
Freunden vermeiden (Birks et al., 2007).

In Schule und Ausbildung kénnen erhohte Fehlzeiten wegen Arztbesuchen und eine erhéhte Besorgnis
durch die Lehrer bzw. Vorgesetze ebenfalls Probleme hervorrufen. Die Schule und Lehrkrafte sind
davon zu Uberzeugen, dass eine moderate Teilnahme am Sportunterricht nicht lebensbedrohlich,
sondern foérderlich fir das Kind ist (Cohen et al., 2007; Schickendantz et al., 2013; Schickendantz et al.,
2007). Wenn die Kinder nicht an sozialen Interaktionen wie dem Sportunterricht teilnehmen, kann
dadurch die Unsicherheit und Schiichternheit sowie die Ablehnung durch die Gleichaltrigen weiter
verstarkt werden (Cohen et al., 2007; Schickendantz et al., 2007).

Auf der anderen Seite kann es aber auch zu einem Bagatellisieren und Verleugnen von Beschwerden
und Belastungserscheinungen kommen, um aus der Sonderrolle zu entfliehen. Die Unsicherheit
beziiglich des eigenen Kérpers und des Krankheitsverlaufs kann eine erhéhte Angstlichkeit in sozialen
Situationen bedingen (Geyer, 2006). Die Betroffenen trauen sich oft nicht liber ihre Probleme zu
sprechen, und es entsteht ein Gefiihl des ,,anders sein” (Birks et al., 2007; Claessens et al., 2005; Horner

et al., 2000; Kux, 2008). Die Eltern schwanken in dieser Lebensphase ihrer Kinder besonders stark
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dazwischen, ihnen Freirdume zu gewahren und sie zu behiiten. Dazu kann eine angespannte Situation
mit Geschwistern entstehen, die in der Regel weniger Beachtung und Aufmerksamkeit erfahren (Kux,
2008).

Einigen Studien zufolge zeigen Heranwachsende und junge Erwachsenen mit chronischen Krankheiten
wie einem CHD vermehrt Verhaltensauffalligkeiten und psychische Stérungen, darunter auch
Depressionen und Angststorungen (Bjgrnstad et al., 1995; Gupta et al., 1998; Janus & Goldberg, 1997,
Stam et al., 2006; Utens, 1992). In anderen Studien hingegen wird die psychische Belastung sowie die
Angstlichkeit von CHD-Patienten im Vergleich zur gesunden Kontrollgruppe als normal ausgepragt
beschrieben (DeMaso et al., 1990; Miiller et al., 2013; Salzer-Muhar et al., 2002). Diese Unterschiede
kénnen moglicherweise durch Faktoren wie die Schwere des CHD, die Personlichkeitsstrukturen der
Probanden (z. B. Selbstbewusstsein) und auch deren Lebensqualitat zu erklaren sein (Cohen et al.,
2007).

=>» Die dargelegten korperlichen und psychosozialen Einschrankungen kénnen sich, je nach
Schwere und Behandlung des CHD, sowie dem persénlichen Umgang mit der Erkrankung
unterschiedlich auf die Lebensqualitdt auswirken. Eine Auseinandersetzung mit der
Lebensqualitdt der jungen Patienten ist wichtig, um mogliche Beeintrachtigungen frih zu
identifizieren und ihnen entgegenzuwirken.
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1.4 Bewegung und Motorik im Kindes und Jugendalter

Die Bedeutung der motorischen Fahigkeiten in der Entwicklung von Kindern und Jugendlichen ist in
der Kinder- und Jugendpsychologie, der medizinischen Forschung und in der Sportpadagogik
unbestritten und vielfach wissenschaftlich belegt (Oerter, 2002; Hurrelmann, 1991; Franzkowiak,
1986). ,Adaquat entwickelte motorische Fahigkeiten bilden zudem einen lebenslangen Schutzfaktor
zur Bewadltigung der Anforderungen an die Alltagsmotorik und wirken auch den
gesundheitsschadigenden Folgen des Risikofaktors Bewegungsmangel in effektiver Weise entgegen”
(Lampert et al., 2007a; Starker et al., 2007).

Unter Motorik wird ,die Gesamtheit aller Steuerungs- und Funktionsprozesse” verstanden, die durch
die Bewegung, ,,das — duBerlich sichtbare — Ergebnis dieser Prozesse” dargestellt wird (Dordel, 2001).
Differenzieren kann man motorische Fahigkeiten in konditionelle (energetische) und koordinative
(informationsorientierte) Fahigkeiten. Diesen werden den Dimensionen Ausdauer, Kraft, Schnelligkeit
und Koordination zugeordnet. Hinzu kommt die Beweglichkeit. Diese zahlt zu den passiven Systemen
der Energielibertragung und charakterisiert die Eigenschaften der Gelenke und des Skelettsystems.
Diese Grundeigenschaften oder -fahigkeiten konnen in weitere motorische Teilfahigkeiten
differenziert werden (s. Abbildung 7) (Bés & Ulmer, 2003).

Abbildung 7: Differenzierung motorischer Fahigkeiten (nach Bos 1987)

MOTORISCHE FAHIGKEITEN passive Systeme der
- Energiedbertragung
- \
-~
-
- .
T ey
— -
energetisch determinierte informationsorientierte

(KONDITIONELLE) FAHIGKEITEN {KOORDINATIVE) FAHIGKEITEN

AUSDAUER KRAFT  SCHNELLIGKEIT KOORDINATION | BEWEGLICHKEIT
AA AnA LY MK SK AS RS KZ KP B
AA = aerobe Ausdauer AnA = anaerobe Ausdauer
KA = Kraftausdauer MK = Maximalkraft
SK = Schnellkraft AS = Aktionsschnelligkeit
RS = Reaktionsschnelligkeit KZ = Koordination (Zeitdruck)
KP = Koordination (Prazision) B = Beweglichkeit

Die motorische Entwicklung der Kinder im friihen und mittleren Kindesalter wird im Folgenden nadher
erldutert.
Die Motorik wird von Meinel und Schnabel (Meinel & Schnabel, 2007, S. 36) als die ,Gesamtheit der
Strukturen, Funktionen und Erscheinungen des Bewegungssystems” beschrieben. Dem entsprechend
umfasst die motorische Entwicklung nach Wollny (2010) ,,die Ausbildung und die Differenzierung der
motorischen Basisfahigkeiten, der elementaren motorischen Fertigkeiten [...], der Alltagsmotorik, der
Arbeitsmotorik und der sporttypischen Bewegungstechniken®.
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Die motorische Entwicklung des Menschen spaltet sich in die Phylogenese der Motorik, die motorische
Ontogenese und die motorische Aktualgenese. Die Phylogenese ist ,die Jahrmillionen-umfassende
»Bewegungsgeschichte« der Lebewesen unter Einschluss der Stammesgeschichte des Menschen”
(Meinel, 2007). Eine detaillierte Darstellung ist fiir diese Arbeit nicht notwendig. Die motorische
Ontogenese ist ,die Individualgenese der menschlichen Motorik von der pranatalen Entwicklung bis
zum Tode” und die motorische Aktualgenese sind ,die vielfaltigen Erwerbungen von motorischen
Fahigkeiten und Fertigkeiten im Ergebnis entsprechender Lern- und Adaptationsprozesse” (Meinel &
Schnabel, 2007). Damit ist die Sportmotorik, die sich mit diesen Fahigkeiten und Fertigkeiten befasst,
im Rahmen der Ontogenese (Entwicklung) ein wichtiger Bestandteil des Menschen.

Die motorische Ontogenese unterteilt sich wiederum in drei Bereiche: Die ontogenetischen
Veranderungsprozesse im Lebenslauf, die ontogenetischen Veranderungen in Bezug auf Haltung und
Bewegung und die altersbezogenen inneren Vorgange.

,Die ontogenetischen Veranderungsprozesse im Lebenslauf des Menschen, die sich auf sein
allgemein-motorisches Verhalten und in Sonderheit seine korperlich-sportlichen Aktivitaten
als ein wesentliches Moment seiner Lebensgestaltung beziehen.” (Meinel & Schnabel, 2007)

Diese sind in der friihen Kindheit die bediirfnisgesteuerten Bewegungs- und Spieltatigkeiten und im
Schulkindalter die Verhaltensmodalitditen und Bewegungstatigkeiten, die sich entweder als geleitete
oder ungeleitete sportmotorische Aktivitaten duRern kénnen.

,Die ontogenetischen Verdnderungen, die sich auf die Erwerbungen von Haltung und
Bewegung im Lebenslauf sowie die variable Verfligbarkeit von grundlegenden und sportlichen
Bewegungsfertigkeiten als qualitativ und quantitativ wahrnehmbare Erscheinungen
beziehen.” (Meinel & Schnabel, 2007)

Solche Veranderungen sind beispielsweise das Erreichen der aufrechten Haltung und verschiedener
Grundbewegungsformen wie Laufen, sowie die qualitative und quantitative Veranderung der
Bewegungskoordination bis ins Jugendalter. Dazu zdhlen ebenfalls die Entwicklung von sportlichen
Leistungen und deren Abhangigkeit vom Geschlecht.

,Die altersbezogenen »inneren« Vorgange, die als Steuerungs- und Funktionsprozesse dem
motorischen »AuRRengeschehen« zugrunde liegen und diese erst ermdglichen.” (Meinel &
Schnabel, 2007)

Darunter fallen die alters- und geschlechtsspezifischen individuellen Entwicklungen in Bezug auf die
konditionellen (Schnelligkeits- und Beweglichkeitsfahigkeit) und koordinativen (Reaktions- und
Gleichgewichtsfahigkeit) Fahigkeiten. Beispielshaft wird in Abbildung 8 gezeigt, wie sich die
koordinativen Eigenschaften iber die Altersspanne entwickeln.

So stellt die motorische Ontogenese ,,einen komplexen dynamischen Veranderungsprozess dar, auf
den sowohl endogene als auch exogene Bedingungsfaktoren einwirken” (Wollny, 2010). Die
fortschreitende Stabilisierung der individuellen Dimensionen und Dispositionen ist hier das zentrale
Entwicklungsziel, das heiflt, es bestehen lebenslange potenzielle Verhaltensveranderungen (Wollny,

2010).
13



Abbildung 8: Verdnderung der Koordination in den Lebensabschnitten (nach Roth & Roth, 2009)

Veranderung der Koordination in den Lebensabschnitten
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| = Vorschulalter, 1l = frihes Schulkindalter, Il = spates Schulkindalter, IV = Pubeszenz, V = Adoleszenz, VI = VI = frihes

Erwachsenenalter, VII = mittleres Erwachsenenalter, VIII = spdtes Erwachsenenalter.

Um die Motorik messen zu kdnnen, gibt es wissenschaftlich etablierte und validierte sportmotorische
Tests:

,Sportmotorische Tests sind wissenschaftliche Routineverfahren zur Untersuchung eines oder
mehrerer theoretisch definierbarer und empirisch abgrenzbarer Personlichkeitsmerkmale.
Gegenstandsbereiche sind das individuelle, allgemeine und spezielle motorische Fahigkeitsniveau. Ziel
ist eine moglichst quantitative Aussage Uber den relativen Grad der individuellen
Merkmalsauspragung. Tests miussen unter Standardbedingungen durchfiihrbar sein und den
statistische Giitekriterien® [...] geniligen.” (Bos, 1987)

Sportmotorische Tests sind nach Meinel und Schnabel (Meinel & Schnabel, 2007) ,Verfahren zur
Beurteilung der sportmotorischen Leistungsfahigkeit auf der Basis standardisierter
Bewegungsaufgaben und Bedingungen” und nach Wollny ,allgemein akzeptierte diagnostische
Standardverfahren zur Analyse der motorischen Fahigkeiten” (Wollny, 2010). Es wird zwischen
Konditionstests, Koordinationstests, Beweglichkeitstests und Fertigkeitstests unterschieden (Meinel &
Schnabel, 2007).

Es gibt eine Vielzahl sportmotorischer Testverfahren, die sich national und international etabliert
haben. In Abbildung 9 werden haufig verwendete Testverfahren dargestellt.

Diese Art von Tests beurteilt die Auspragung konditioneller Fahigkeiten anhand direkt beobachtbarer
motorischer Losungsresultate. Dadurch eignen sie sich fiir die Erforschung von Kontroll- und
Funktionsprozessen sporttypischer Bewegungen, sowie zur ,Bestimmung des motorischen Ist-
Zustandes, der sportlichen Eignung, des sportlichen Talents, der Veranderung sportlicher Leistungen
und der Effizienz bestimmter Lehrverfahren”, aulerdem sind , der geringe Gerdteaufwand und die
groRRe Durchfiihrungsékonomie” vorteilhaft (Wollny, 2010).

1) Gutekriterien der Testverfahren missen den Hauptkriterien Objektivitat, Reliabilitdt und Validitit entsprechen, sowie den
Nebenkriterien Okonomie und Normierung.
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Abbildung 9: Normierte motorische Tests

I Testname Autor Jahr Herkunftsland |Altersbereich N Normen Stichprobenziehung
Konditionstests

sllgemeiner Konditionstest ETS Magglingen 1981 |Schweiz 14-20 8000|flichendeckend

Basic Fitness Test Fleishmann 1964 (USA 13-18 20000|reprasentativ

Moper Kemper 1982 |Niederlande 12-18 6000|reprisentativ

IPPTP Bos& Mechling 1985|Europa 9-17 mehrere Tausend |Review verschiedener Untersuchungen
Mehrdimensionaler Konditionstest | Waschler 1966|Bayern 11-19 11100|bayrische Schulen

KTT Bos& Wohlmann 1987|Deutschland 11-17 750|Tennisvereine bundesweit
Prudetntial Fitnessgram Cooper Institut 1994|USA 5-17 mehrere Tausend|empirische Untersuchung USA
Koordinationstests

FTM Motorische Entwicklung Frostig 1985|USA/ Schweden|6-10 9191 Schweden, 744 USA|Kinder Schweden und USA
LOS FF 18 Eggert/Osertzky 1974|Deutschland 5-13 1102|Regelschiiler+ Behinderte

KTK Kiphardé& Schilling 1974|Deutschland 5-14 1228|Regelschiler+ Behinderte
MOT 4-6 Zimmer& Volkamer 1987|Deutschland  |4-6 1200|Regelschiiler+ Behinderte
DMB Eggert& Ratschiniski 1984|Deutschland 5-13 746|Regelschiler+ Behinderte
[Movement ABC Hendersen& Sudgen 1992|USA 4-12 1234|Schulen

Komplextests

IAST 6-11 Bds& Wohmann 1987|Deutschland 6-11 1500|4 deutsche Regionen

Eurofit van Mechelen 1988|Europa 6-18 mehrere Tausend|Review verschiedener Untersuchungen
Miinchner Fitnesstest /MFT) Rusch 1998|Deutschland 6-17 1169|bayrische Schulen

Karlsruher Testsystem (KATS-K) Bos et al. 2001|Deutschland 6-11 1400(6 Bundeslander

1.4.1 Forschungsstand Bewegung und Motorik bei Kindern mit angeborenem Herzfehler

Kérperliche Aktivitat (KA) ist fir alle Kinder von groBer Bedeutung. Auch fiir Kinder und Jugendliche
mit angeborenem Herzfehler ist die ,entwicklungsneurologische und psychosoziale Komponente von
Aktivitat und Inaktivitat [...] anerkannt und von hoher Bedeutung” (Hager et al., 2008). Denn KA hat,
abgesehen von gesundheitlichen, auch positive psychosoziale und integrative Effekte (Moola et al.,
2009; Morrison et al., 2013). ,Aus diesem Grund ist eine angepasste Sport- und Bewegungstherapie
gerade in der Behandlung chronisch kranker Kinder ein wichtiger Bestandteil”, da diese Kinder oft
Defizite in den motorischen Hauptbeanspruchungsformen Kraft, Ausdauer, Flexibilitdt, Schnelligkeit
und Koordination aufweisen (Graf, 2001). Die meisten Studien Uber Kinder mit angeborenem
Herzfehler sprechen von einer verzégerten motorischen Entwicklung im Vergleich zu herzgesunden
Kindern (Bjarnason-Wehrens et al., 2007; Dordel et al., 1999; Mooren et al., 2002; Miiller et al., 2013;
Stieh et al., 1999). Entwicklungsriickstande konditioneller, sportmotorischer und neurologischer Art
sind bekannt (Bellinger et al., 1995; Bellinger et al., 1999; Donofrio et al., 2003; Limperopoulos et al.,
2002). Deswegen ist nicht verwunderlich, dass Kinder oder Erwachsene mit angeborenem Herzfehler
eingeschrankte sportmotorische Fahigkeiten im Vergleich zu herzgesunden Personen aufweisen
(Bjarnason-Wehrens et al., 2007; Bjarnason- Wehrens, 1999; Greutmann et al., 2011; Holm et al., 2007;
Menahem et al., 2008; Moalla et al., 2006; Stieh et al., 1999). In einer Studie wird sogar von einem 11-
fach erhdhtem Risiko gesprochen, schwerwiegende motorische Defizite zu entwickeln und von einem
5,8-fach erhéhtem Risiko, weitere motorische Beeintrachtigung zu erleiden als Kinder ohne bekannte
Herzfehler (Holm et al., 2007). Die Stérungsmuster betreffen Grobmotorik und Koordination
(Bjarnason-Wehrens et al., 2007; Dordel et al., 1999; Unverdorben et al., 1997), Fein- und Visomotorik
(Bellinger et al., 2003), die expressive Sprache (Hovels-Girich et al., 2008) und exekutive Funktionen
der Motorik wie motorische Aktionsschnelligkeit (van der Rijken et al., 2011).

Auffillig ist, dass aber nicht nur Kinder mit schwereren Formen des CHD, sondern auch Kinder mit
leichten oder vollstandig korrigierten Fehlern eine reduzierte korperliche Leistungsfahigkeit aufweisen
(Dordel et al., 1999). Die Sorge um das kranke Kind seitens der Eltern, Erzieher und Lehrer sowie ein
falschlicher Rat des Arztes zur Schonung sind vermutlich die Ursache fiir Bewegungsmangel, der
wiederum die Leistungsfahigkeit einschrankt (Schickendantz et al., 2007; 2013).
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In einer Interviewstudie von Birks et al. (2007) berichten 35 Kinder (Alter: 8-19 Jahr) mit korrigiertem
und palliativ behandeltem CHD iber die kérperliche Wahrnehmung ihrer Erkrankung. Atemnot und
Mdidigkeit unter Belastung, z.B. beim Rennen oder Treppensteigen, sind die am meisten
wahrgenommenen Symptome, besonders bei Kindern mit Palliativbehandlungen. Viele Kinder duern
Brust-und Bein- sowie Kopfschmerzen als Nebenwirkung ihrer Medikamente. Ein Viertel der Kinder
berichten von Schwindel- und Ohnmachtsattacken. Schwindel zeigt sich haufig bei Kindern mit
Arrhythmien und einer Behandlung mit Herzschrittmacher. Einige Kinder erzdhlen von einer
Blauverfarbung ihrer Haut durch die Zyanose und die Halfte der Kinder hat eine Operationsnarbe (vgl.
Kapitel 1.4).

Nach dem derzeitigen Forschungsstand gibt es nur wenige Patienten, die aus medizinischer Sicht vom
Sport ausgeschlossen werden missen, wie beispielsweise solche mit Rhythmusstérungen (Longmuir
et al., 2013). Wie schon in der Einleitung erwahnt, spielt die Motorik eine wichtige Rolle fiir die
emotionale, psychosoziale und kognitive Entwicklung eines Kindes (Bjarnason-Wehrens, 2001).
Storungen der sportmotorischen Fahigkeiten hingegen stellen eine entscheidende Beeintrachtigung
des Kindes dar (Bjarnason-Wehrens et al., 2007). Mangelndes Selbstwertgefiihl und Selbstvertrauen,
Rickzugverhalten und Ausgrenzung sind mogliche Folgen (Hager & Hess, 2006). Haufig ist die
Bewegungsinitiierung und —ausfiihrung der Kinder mit CHD im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen
signifikant verlangsamt (van der Rijken et al., 2011). Die Griinde sind dabei vielschichtig: So zeigen
bereits Ultraschalluntersuchungen bei Féten mit angeborenem Herzfehler, dass je nach Herzfehler
pranatal entweder der Sauerstoffanteil der zerebralen Durchblutung reduziert oder aber der zerebrale
GefalRwiderstand erhoht sein kann. Beides kann zu einer mangelnden Ausreifung und Entwicklung des
Gehirns fihren und die spatere psychomotorische Entwicklung stark beeinflussen.
Korrekturoperationen im friihen Kleinkindalter mittels Herz-Lungen-Maschine erhéhen das Risiko fir
eine verzogerte psychomotorische Entwicklung (Bellinger et al.,, 1995; Bellinger et al.,, 1999).
Eingeschrankte Bewegungserfahrungen durch haufige Krankenhausaufenthalte und die damit
verbundenen Rekonvaleszenzen fiihren zusatzlich zu Stagnation oder sogar Riickschritten in der
sportmotorischen Entwicklung des Kindes. Dazu kommen haufig Angste und Sorgen der Eltern, die sich
in einer Uberbehiitung des Kindes ausdriickt. Gut gemeinte Verbote kérperlicher Aktivitat
verschlimmern dabei Inaktivitdt und Entwicklungsriickstand im konditionellen, sportmotorischen und
sozialen Bereich (Bjarnason-Wehrens et al., 2007; Mueller et al., 2009).

Bekannt ist, dass die Ausdauerleistungsfahigkeit reduziert ist. Dies ist auch schon an groRen Kollektiven
untersucht worden (Diller et al., 2005). Die Ausdauerfidhigkeit wurde dabei in sportwissenschaftlichen
Studien bislang am intensivsten untersucht (Fredriksen et al., 2000; Miiller et al., 2009, 2011, 2012;
Rhodes et al., 2005).

Bedarf besteht an Studien, welche die weiteren sportmotorischen Fahigkeiten untersuchen. Diese
laufen in der zeitlichen Entwicklung friher ab und bilden somit das Fundament fiur die
Ausdauerleistungsfahigkeit. Ein weiterer wichtiger Grund diese gesondert zu untersuchen, sind
alltagsnahe Bewegungen im sozialen Umfeld wie Kindergarten, Schule, Verein oder Familie. Vielfach
sind im Anforderungsprofil von Kindern und Jugendlichen die Bereiche Kraft (Springen tber Pfiitzen
oder einsteigen in den Schulbus tber die Stufen), Gleichgewicht (Balancieren auf Baumstammen oder
Klettergeristen oder der Ausgleich von Unebenheiten auf der StraBe oder Glatteis), Schnelligkeit
(beispielweise Ball von befahrener Strale zu holen), Beweglichkeit (beispielweise das tagliche
Anziehen oder Gegenstande unter Schrinken zu holen), Reaktion (beispielweise im StraBenverkehr
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oder auf dem Schulhof) und Koordination (Geschirr an den Tisch tragen, Fahrrad fahren und Turnbeutel
halten) zu finden.

Es liegen nur drei Studien zu koordinativen Fahigkeiten von Holm (Holm et al., 2007) und Bjarnason-
Wehrens (Bjarnason-Wehrens et al., 2007) und Schickendantz (Schickendantz & Sticker, 1999) vor. Zur
Entwicklung der Kraft sind auch nur zwei Studien publiziert (Greutmann et al., 2011; Moalla et al.,
2006). In diesen beiden Studien weisen Patienten mit angeborenem Herzfehler schlechtere Werte als
Herzgesunde auf. Die Teilbereiche Schnelligkeit und Flexibilitdt sind nach derzeitigem Kenntnisstand
bisher noch gar nicht untersucht. Obwohl empfohlen wird, Kinder mit angeborenem Herzfehler
moglichst friihzeitig motorisch zu screenen und zu férdern, fehlen groR angelegte Kohortenstudien
(Edwards & Sarwark, 2005; Holm et al., 2007). Die bisherigen Ergebnisse von Studien verstarken, dass
es wichtig ist, Kinder in der Gesundheitsvorsorge auf ihre motorische Entwicklung hin zu untersuchen,
um frihzeitig therapeutische MaBnahmen ergreifen zu kdnnen. Denn rechtzeitig eingesetzte
rehabilitative und soziale Unterstiitzung verbessern die kindliche Motorik und verhindern
gesundheitliche Probleme (Holm et al., 2007).

Vor diesem Hintergrund gilt es in dieser Arbeit zu prifen, wie sich die Teilbereiche der

sportmotorischen Fahigkeiten Kraft, Schnelligkeit, Koordination und Beweglichkeit bei Kindern mit
angeborenem Herzfehler auf die Motorik auswirken.
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1.5 Korperliche Aktivitidt im Kindes- und Jugendalter

,RegelmaRige korperliche Aktivitat ist einer der wichtigsten Einflussfaktoren auf die Gesundheit und
das Wohlbefinden. Durch gezielte Forderung eines aktiven Lebensstils ldsst sich in jedem Alter der
Entwicklung von Krankheiten und Beschwerden vorbeugen.” (Lampert et al., 2007a) (vgl. Abbildung
10)

Abbildung 10: Auswirkungen von korperlicher Aktivitdt auf die Gesundheit (General et al., 1996; Sallis & Owen, 1999)

Auswirkungen von korperlicher Aktivitdt auf die Gesundheit

Lebenserwartung o e
Risiko von kardiovaskuliren Erkrankungen NP PN
Blutdruck Jol
Risiko an Darmkrebs zu erkranken Jol-
Risiko an Diabetes mellitus Typ 2 zu erkranken Jobeds
Beschwerden durch Arthrose J
Knochendichte im Kindes- und Jugendalter ™1
Risiko altersbedingter Stiirze Jol-
Kompetenz zur Alltagsbewiltigung im Alter ™1t
Kontrolle des Kérpergewichts T
Angst und Depressionen J
Allgemeines Wohlbefinden und Lebensqualitat T
Erklarung:

T Einige Hinweise, dass kirperliche Aktivitat die Variable steigert
™1 moderate Hinweise, dass korperlicehe Aktivitat die Variable steigert
S e starke Hinweise, dass kdrperliche Aktivitit die Variable steigert

Jr Einige Hinweise, dass kérperliche Aktivitit die Variable senkt

Jeb moderate Hinweise, dass kérperlicehe Aktivitat die Variable senkt
Jode ol starke Hinweise, dass korperliche Aktivitat die Variable senkt

Mit korperlicher Aktivitat (KA) und Sport kann in verschiedenen Bereichen ein positiver Effekt erzielt
werden.

Besondere Bedeutung wird dem Mangel an korperlicher Aktivitat zugeschrieben (Golan & Crow, 2004).
Korperliche Inaktivitdt ist einer der wenigen kardiovaskuldren Risikofaktoren, der als relativ gesichert
gilt (WHO, 2004). Schon von den 5- bis 6-jdahrigen Kindern in Deutschland verbringen Uber die Halfte
bis zu zwei Stunden am Tag mit Fernsehen und elektronischem Spielzeug, fast 20% sogar mehr als zwei
Stunden (Lampert et al., 2007b). Schwerwiegende motorische Defizite und psychosoziale
Auffalligkeiten wie Depressionen und Mangel an Selbstachtung sind als Folgen der im Schnitt nur noch
einstlindigen taglichen kérperlichen Aktivitdt bereits bei der Einschulung zu beobachten (Graf et al.,
2004; Graf et al., 2006). Langsschnittstudien konnten zeigen, dass Personen, die bereits als Kind aktiv
waren, auch als Erwachsene sportlich aktiver sind (Telama et al., 2005; Kuh & Cooper, 1992). Bewegung
in der Kindheit scheint daher ein protektiver Faktor zu sein.

Um glinstige Wirkungen auf die Entwicklungsbereiche zu erzielen, ist es wichtig, motorische
Erfahrungen anzubieten und Defizite auszugleichen. Eine regelmafige sportliche Aktivitat kann dazu
flhren, die Leistungsfahigkeit des Herz-Kreislauf-Systems so zu verbessern, dass eine Teilnahme an
altersgerechten korperlichen und sportlichen Aktivitaten selbst bei eingeschrankter kardialer Funktion
maoglich sein kann (Bjarnason-Wehrens et al., 2009).
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Doch was ist korperliche Aktivitat? Der Begriff der korperlichen Aktivitat kann je nach Verstandnis eine
unterschiedliche Bedeutung haben. Es kann sich dabei um Sport, Freizeit oder auch
gesundheitswirksame Bewegung handeln (WHO, 2007, S. 6). Im englischen Sprachgebrauch wird fir
den Begriff der korperlichen Aktivitdt (KA) das Synonym “Physical Activity” verwendet. Der Begriff KA
umfasst folgendermallen ,jede Bewegung des Korpers, die mit einer Kontraktion der Muskulatur
einhergeht und den Energieverbrauch iber den normalen Ruheenergiebedarf hinaus steigert.” (Union:
EU- Leitlinien, 2008). Eine Definition der WHO (2013) lautet:

,,Physical activity is defined as any bodily movement produced by skeletal muscles that requires energy
expenditure. Physical inactivity has been identified as the fourth leading risk factor for global mortality
causing an estimated 3.2 million deaths globally. Regular moderate intensity physical activity — such as
walking, cycling, or participating in sports — has significant benefits for health. For instance, it can
reduce the risk of cardiovascular diseases, diabetes, colon and breast cancer, and depression.
Moreover adequate levels of physical activity will decrease the risk of a hip or vertebral fracture and
help control weight.”

Haufig wird eine Klassifizierung der KA in niedrige, moderate und hohe Intensitdten vorgenommen,
wobei schnelles Gehen, Fahrradfahren und Freizeitaktivitdten im Freien im moderaten bis hohen
Intensitatsbereich anzusiedeln sind (Strong et al., 2005).

Um die KA bei verschiedenen Alters- und Zielgruppen zu erfassen, unterscheidet man grundsatzlich
zwei Arten der Messung: subjektive und objektive Messverfahren. Eine subjektive Messung der
Aktivitat bei Kindern und Jugendlichen ist wegen der schlechten Reproduzierbarkeit und der Gefahr
der Uberschitzung des Aktivititsniveaus nicht sinnvoll (Adamo et al., 2009; Trost et al., 2011;
Westerterp, 2009). Die schlechte Reproduzierbarkeit riihrt vor allem daher, dass besonders Kinder
unregelmalige Aktivitdtsmuster und hierbei oftmals eine kurze Zeitdauer der Aktivitdt haben (Trost et
al.,, 2011).

Die geeignetere Methode, die vor allem fiir Kinder und Jugendliche eine hohe Validitat liefert, ist die
Akzelerometrie. Es handelt sich um eine nicht-invasive Messung, bei der die aktuellen Messdaten fiir
den Probanden unsichtbar sind. AuBerdem ist die Gefahr der Manipulation der Messung durch den
Probanden sehr gering (Longmuir et al., 2013).

Abbildung 11: Messverfahren zur korperlichen Aktivitat

Uberblick iiber mégliche Messverfahren zur ,Kérperlichen Aktivitat”

e Aktivitatstageblicher (Activity diary)

e Beschleunigungsmesser, Akzelerometer (Accelerometer)

e Direkte Beobachtung (Direct Observation)

e Doppelt markierte Wassermethode (Doubly Labeled Water)

e Herzfrequenz-Messgerate(Heart Rate Monitors)

e Indirekte Kalorimetrie (Indirect Calorimetry)

e Stellvertretender Bericht (Proxy-Reports)

e Schrittzdhler (Pedometer)

e Selbstbericht-Fragebdgen(Self-Report Questionaire)

e Strukturierte Interviews
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Der Einsatz der Messverfahren - wie auch ein Uberblick in Abbildung 11 zeigt - orientiert sich am Ziel
der jeweiligen Untersuchung und Zielsetzung (vgl. Abbildung 12), wobei sich seit einigen Jahren die
objektive Messung durch Bewegungssensoren als ,Golden Standard” (Donaire-Gonzalez et al., 2013)
entwickelt und etabliert hat (Lyden et al., 2011). In der vorliegenden Untersuchung wird daher der
dreidimensionale Bewegungssensor GT3X+ Firma Actigraph (Pensacola, Florida, USA) benutzt.

Um die KA in ihren Intensitaten unterscheiden zu kdnnen, wenn diese nicht direkt, sondern indirekt
erhoben wird, ist es wesentlich, die KA Uber die Art, die Dauer sowie die Intensitat zu erheben und im
Anschluss zu berechnen (Marshall & Welk, 2008). Zur Bestimmung der Intensitdt kdnnen metabolische
Aquivalente (vgl. Abbildung 13), sogenannte METs (metabolic equivalents) herangezogen werden
(Marshall & Welk, 2008).

Konkrete Empfehlungen zur KA/Bewegungszeit bei Kindern und Jugendlichen mit CHD liegen ,fiir
Deutschland bislang nicht vor; in der Regel wird auf die international verfiigbaren Angaben der World
Health Organization (WHO) verwiesen” (Graf et al., 2013). In ihrem Artikel ,Global Recommendations
on Physical Activity for Health” sagt die WHO: ,Children and youths should be encouraged to
participate in a variety of physical activities that support the natural development and are enjoyable
and safe” (WHO, 2010).

In der Abbildung 14 wird eine Auswahl von verschiedenen Empfehlungen, sogenannte ,activity
guidelines” dargestellt. Die Abbildung zeigt, dass man sich einig ist, dass Kinder sich bewegen sollen.
Die genauen Parameter (Dauer, Epochen, etc.) sind aber noch variabel, wobei die Bewegungszeit von
mindestens 60 Minuten moderater bis intensiver koérperlicher Aktivitat (Tudor-Locke et al., 2011;
WHO, 2010) eingehalten werden sollte, sowie sitzende Tatigkeiten auf maximal 2 Stunden pro Tag
beschrdankt werden sollten (Colley et al., 2012).

Abbildung 12: Zusammenfassung der Haupteigenschaften von Erhebungsmethoden, die bei Kindern im Vorschulalter
einsetzbar sind (Trost, 2005, S. 39)

Einfachheit |Durchfiihrbar
der in grolen
Methode Valide Preiswert |Objektiv Verwaltung |Studien
Akzelerometer S J e S S
Doppelt markierte Wassermethode |/ X S S X
Beobachtung SIS X S J J
Pedometer S S SIS S SIS
Proxy-Report v e X e e
% ungeeignet + akzeptabel, vertretbar v+ gut, ausreichend '/ vortrefflich, ausgezeichnet
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Abbildung 13: MET-Einteilung mit einigen sichtbar veranderten Parametern (Ward et al., 2007, S. 150).

MET Aktivititslevel Beobachtete Parameter Aktivititen (Beispiele)
1,0 niedrig (sedentary) |Normale Atmung Liegen, Sitzen, Schlendern
leicht (light) Beginn sich warm zu fihlen, leichter Stretching, langsames
Anstieg in der Atmung, Anstieg Radfahren, gehen
Korpertemperatur, Steigerung der
Herzfrequenz, starkerer Anstieg in der
1,1-2,9 Atmung
mittel (moderate) |Anstieg Kérpertemperatur, Steigerung  |Radfahren, langsames Laufen,
der Herzfrequenz, starkerer Anstiegin  |schnelles (flottes) Gehen
3,0-5,9 der Atmung
hoher (vigorous) Geflhl starker Warme, sehr auffer Atem |Joggen, Radfahren,
6,0-8,0 Einzeltennis
hoch (very vigorous)|Gefihl von Hitze, vollstindig auler Schnelles laufen, Sprints
0.0 Atem
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Abbildung 14: , Activity guidelines” verschiedener Institutionen fiir Kinder und Jugendliche (chronologisch geordnet)

Institution/ Autor

Guidelines

Public Health Agency of Canada (2005)

Einzelne Bewegungseinheiten sollten mindestens 5-10 min lang sein und pro Tag
sollten Kinder auf mindestens 90 min. Aktivitdit (moderate bis starke Aktivitat)
kommen. Kinder sollten auRerdem die ,nicht aktive” Zeit auf maximal 90 min. pro Tag
reduzieren. Dabei wird darauf hingewiesen, dass die Dauer der Aktivitat von der
Intensitat abhangt.

www.phac-aspc.gc.ca (16.06.06)

www.healthcanada.ca/paguide (16.06.06)

Centers for Disease Control and Prevention (CDC), Department of
Health and Human Services (HHS) and the Department of
Agriculture (USDA) (2005)

Es wird empfohlen, dass Kinder und Jugendliche mindestens 60 min am Tag an
moglichst allen Tagen der Woche aktiv sein sollten (bei moderater Intensitat). Diese
Empfehlung bezieht sich auf die ,Dietary Guidelines for Americans 2005“ des
Department of Health and Human Services (HHS)
http://www.cdc.gov/nccdphp/dnpa/physical/recommendations/young.htm
(16.06.06)

http://www.healthierus.gov/dietaryguidelines/

(16.06.06)

National Association for Sport and Physical Education, USA (NASPE,
2004)

Kinder sollen 60 min. bis zu mehreren Stunden pro Tag aktiv sein. Dies sollte moglichst
an allen Tagen der Woche der Fall sein. Kinder sollen ihrem Alter entsprechenden
Tatigkeiten nachgehen, die Aktivitaten sollten mittelmaRig bis stark anstrengend sein.
Ein groRer Teil der Zeit sollte dabei auch in der Natur verbracht werden.
www.aahperd.org/naspe/

www.internethealthlibrary.com/Professional-
Associations/healtheducationauthority.htm

President’s Council on Physical Fitness & Sports, Washington
(2004)

Kinder sollten jeden Tag 60 min bis hin zu mehreren Stunden aktiv sein. Jugendliche
sollten an drei Tagen pro Woche mindestens 20 min einer starken Aktivitat nachgehen
und 30 min bei mittlerer Intensitat an funf Tagen pro Woche.

www.fitness.gov (16.06.06)

Australian Government Department of Health and Ageing

Empfehlungen fiir 5-12 Jahrige:

Eine Kombination aus mittlerer bis starker Aktivitat fir mindestens 60 min pro Tag
wird empfohlen...am Wichtigsten ist, dass Kinder die Mdglichkeit haben, an einer
Vielzahl an Aktivitaten teilnehmen zu kdnnen, die SpaR machen, ihren Interessen,
ihren Fertigkeiten sowie ihren Moglichkeiten entsprechen. Die Abwechslung wird den
Kindern einen gesundheitlichen Nutzen, neue Erfahrungen und Herausforderungen
ermaoglichen. Kinder sollten nicht mehr als zwei Stunden pro Tag mit elektronischen
Medien (z.B. Computerspiele, Fernsehen, Internet) verbringen, vor allem nicht
solange die Sonne scheint.

Empfehlungen fir 12-18 Jahrige:

Sie sollten mindestens 60 min. pro Tag aktiv sein. Diese Zeit kann sich aus einer
Vielzahl an Aktivitaten Gber den Tag zusammensetzen.

www.health.gov.au (16.06.06)

California Department of Health Services (2002)

Vorschulkinder:

Sie sollen taglich ihrem Entwicklungsstand entsprechend aktiv sein. Das freie Spielen
ermaoglicht es hierbei den Kindern motorische Fertigkeiten zu entwickeln. Die Kinder
sollen moglichst viel Zeit im Freien verbringen. Im organisierten Sport sollte in dieser
Altersklasse der SpaR im Vordergrund stehen, weniger Sieg und Wettbewerb. Der
Nachdruck sollte darauf gelegt werden, KA als wesentliches Element eines gesunden
Lebensstils zu etablieren. Kinder sollten nicht ldnger als 60 min. ununterbrochen
sitzen. ,Sitzende Tatigkeiten” sollten generell auf ein Minimum reduziert werden
(nicht mehr als 1 Stunde am Tag).

New Zealand Physical Activity Guidelines (2001) in Anlehnung an
Pate et al. (1994). Sallis and Patrick (1994)

Kinder und Jugendliche sollten dreimal pro Woche fur 20 min. bei starker Intensitat
aktiv sein. Zusatzlich zu 30 min. moderater Aktivitdat an moglichst jedem Tag der
Woche. Auch hier werden die Angaben nur als Richtlinie verstanden, die Zeit der
Aktivitat ist abhangig von der Intensitat.
http://www.newhealth.govt.nz/toolkits/physical/guidelines.htm (16.06.06)

World Health Organization Europe (WHO. 2004)
In Anlehnung an Biddle et al. (1998)

Jugendliche sollten fiir mindestens 30 min. am Tag bei moderater Intensitat korperlich
aktiv sein. Idealer ware 1h am Tag an 5 oder mehr Tagen pro Woche. Weitere
Aktivitaten, die gut fir die Kraft, Beweglichkeit und Knochendichte sind, sollten
zweimal oder 6fter pro Woche ausgefiihrt werden.

Sallis (1994)
International consensus conference

Alle Jugendlichen sollten taglich oder fast jeden Tag mindestens 30 min. aktiv sein. Die
Aktivitat kann Teil des Spielens, des Sports, des Schulweges, des Sportunterrichts usw.
sein.

An drei oder mehr Tagen pro Woche sollten Einheiten von etwa 20 min. bei mittlerer
bis starker Aktivitat enthalten sein.
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1.5.1 Forschungsstand korperliche Aktivitdt bei Kindern mit angeborenem Herzfehler

Nachdem es noch keine standardisierten Bewegunsempfehlungen fir Kinder mit CHD gibt, sollen die
Empfehlungen fir gesunde Kinder als Basisleitlinien verwendet und an die individuellen Bediirfnisse
der Kinder mit CHD angepasst werden (Longmuir et al., 2013). So sollten sich auch Kinder mit
angeborenem Herzfehler (CHD) taglich mindestens 60 Minuten moderat bis intensiv korperlich
betatigen, wie es von der Weltgesundheitsorganisation fiir Kinder und Jugendliche empfohlen wird
(Amine et al., 2002; Longmuir et al., 2013). Diese Empfehlungen sind Mindestanforderungen, langere
und intensivere Aktivitdten kdnnen den Gesundheitszustand noch erhéhen. Generell soll die Aktivitat
dem Alter entsprechend sein, Spal machen und verschiedene Bewegungsformen beinhalten.

Die Vorteile der KA sind auch flr Kinder und Jugendliche mit CHD erwiesen (Galioto, 1993; Tomassoni,
1996). Regelmalige Aktivitat hat positive Effekte sowohl auf das kardiovaskuldare und muskulare
System des Korpers, als auch das metabolische, endokrine und Immunsystem (General et al., 1996).
Auch wird die KA mit psychologischen Verdnderungen in Zusammenhang gebracht (WHO, 2011).
AulRerdem gibt es einen positiven Zusammenhang zwischen Bewegung und Selbstbewusstsein sowie
Lebensqualitdt (Rhodes et al., 2006; Tomassoni, 1996).

Aus Studien weils man beispielsweise, dass gesunde Kinder im Vergleich zu Jugendlichen mit CHD ein
unterschiedliches Bewegungsverhalten aufzeigen (Fredriksen et al., 2000). Haufig ist das Patientengut,
insbesondere die meisten Jugendlichen mit CHD, weniger aktiv als gesunde Gleichaltrige (McCrindle et
al., 2007; Moola et al., 2009; Reybrouck & Mertens, 2005; Rhodes et al., 2006). Dennoch kénnen auch
Kinder und Jugendliche mit CHD die empfohlenen 60 Minuten im Bereich von ,,moderate to vigorous
physical activity” (MVPA) in ihrem taglichen Leben erreichen (Morrison et al. 2013). Eine weitere
Untersuchung der KA von Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler ergab, dass sie ein hoheres Risiko
hatten, chronische Krankheiten zu entwickeln, wenn sie nicht das empfohlene MaR an taglicher
Bewegung erreichten (Fredriksen et al., 2000).

Obwohl operierte Kinder mit CHD ein dhnliches Mal} an kdrperlicher Aktivitat im Vergleich zu gesunden
Kindern aufzeigen kénnen (Kao et al. 2009, Ewalt et al. 2012), bendtigen einige von ihnen
Unterstlitzung, um an Sportangeboten und intensiveren KA teilnehmen zu kénnen (Arvidsson et al.,
2009). Denn sonst konnten als Konsequenz Fettleibigkeit und kardiovaskulare Morbiditat steigen
(Cohen, 2012; Pemberton et al., 2010).

Jugendliche mit komplexem Herzfehler leben oft mit einer erheblichen ,Krankheitslast”, die zu
nachteiligen kérperlichen und psychosozialen Auswirkungen fiihren kann sowie zur Verringerung der
korperlichen  Leistungs- und  Funktionsfahigkeit, zu  Depressionen,  Angstzustanden,
Verhaltensstérungen, verdeckten Angsten und geringer KA (Moola et al., 2009; Rhodes et al., 2006;
Opper et al., 2007).

Vor diesem Hintergrund soll in einem weiteren und damit zweiten Teilbereich der Arbeit die KA der
Kinder mit CHD genauer untersucht werden.
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1.6 Lebensqualitit im Kindes- und Jugendalter

,Gesundheit ist nicht alles, aber ohne Gesundheit ist alles nichts”. Mit diesem Zitat betonte der
deutsche Philosoph Schopenhauer bereits im 19. Jahrhundert die enorme Wichtigkeit der Gesundheit.
Doch was ist Gesundheit? Was versteht man unter diesem Begriff? Die Weltgesundheitsorganisation
(WHO) definierte im Jahre 1946 Gesundheit als einen ,Zustand des vollstandigen korperlichen,
geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht (nur) das Freisein von Krankheit und
Gebrechen” (Hurrelmann & Haisch, 2010). Im Jahr 1994 hat die WHO die Definition von Lebensqualitat
als ,,die subjektive Wahrnehmung einer Person Uber ihre Stellung im Leben in Relation zur Kultur und
den Wertsystemen in denen sie lebt und in Bezug auf ihre Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen"
Uberarbeitet.

Das Konstrukt Lebensqualitat hat in den letzten Jahrzehnten zunehmend an Bedeutung gewonnen. In
der Medizin wird gesundheitsbezogene Lebensqualitat nun vielfach als zusatzlicher Ergebnisparameter
neben konventionellen PrifgroRen wie Mortalitdt und Morbiditat eingesetzt (Bullinger, 2000; Katz,
1987; Muthny, 1991; Schumacher et al., 2003). Insbesondere im Zusammenhang mit chronischen
Erkrankungen ist die Lebensqualitdt der Patienten als Bewertungsmalistab fiir arztliches Handeln
evident. Standen hier zunachst die Erwachsenen im Mittelpunkt des Forschungsinteresses, so ist in
den letzten Jahren auch die Lebensqualitdt von Kindern und Jugendlichen in den Fokus der
Aufmerksamkeit geriickt (Bullinger et al., 1996; Schumacher et al., 2003).

Der Begriff der Lebensqualitat ist breit und vielschichtig und wird als multidimensionales Konstrukt
verstanden, welches physische, psychische, soziale sowie funktionale Komponenten umfasst (Felder-
Puig et al., 2009). Die zeitliche Dimension der Einschatzung der Lebensqualitat ist sehr wichtig, weil die
Lebensqualitat kein stabiler und definierter Zustand ist, sondern einer, der sich standig andern kann.
Trotz der umfangreichen Forschungsarbeiten auf dem Gebiet der Lebensqualitat existiert bis heute
keine einheitliche Definition des Begriffs. Eine verbindliche Definition wird primar dadurch erschwert,
dass im Begriffsfeld Lebensqualitdt eine Vielzahl verschiedener Konzepte auftaucht, die teilweise
synonym und teilweise mit unterschiedlichen Bedeutungen verwendet werden. Die haufigsten sind
subjektives Wohlbefinden (,subjective well-being”), Lebenszufriedenheit (,life satisfaction), Glick
(,happiness“) und schlieBlich Lebensqualitdt (,quality of life“) bzw. gesundheitsbezogene
Lebensqualitat (,,health-related quality of life“). Ein Grund fiir die Vielfalt an Begriffen und Definitionen
besteht darin, dass sich die Forschung zum Themenbereich parallel und relativ unabhangig in
verschiedenen wissenschaftlichen Disziplinen (Medizin, Psychologie, Philosophie, Soziologie)
entwickelt hat. Eine Integration der inhaltlich meist eng verwandten Forschungstraditionen liegt erst
in Ansatzen vor.

Da Gesundheit ein wichtiger Faktor fiir die Lebensqualitat ist, wurde insbesondere in der Medizin eine
besondere Auspragung eingefiihrt - die gesundheitsbezogene Lebensqualitit -, die sich fur die
Anwendung bei Patienten mit angeborenen Herzfehlern eignet. Denn fiir Menschen mit angeborenem
Herzfehler bedeutet ein chirurgischer Eingriff eine Lebensverlangerung, aber nicht unbedingt ein
normales Leben (Daliento et al., 2006; Fallowfield, 1990).

An der steigenden Anzahl veroffentlichter Literatur zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt bei
Kindern und Jugendlichen kann das wachsende Interesse daran festgestellt werden. Nach Bulllinger et
al. (2007) erschienen 300 Artikel zur Lebensqualitdt bei Kindern mit chronischen Erkrankungen seit
1980 mit den Schlagwértern (,,Quality of Life“ und ,,child”) im Titel (Bullinger et al., 2007).
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Zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat bei Kindern und Jugendlichen wurden von der
WHO Forderungen formuliert, die Gerharz et al. (1997) aufgriffen und wie folgt Gbersetzten:
- Das Kind muss im Mittelpunkt stehen (child in center),
- der subjektive Selbstbericht hat absoluten Vorrang,
- das Instrument muss altersgerecht sein oder mindestens der Entwicklungsphase angemessen
sein,
- das Instrument sollte aus allgemeinen Kern- (generic core) und spezifischen Modulen
zusammengesetzt sein,
- die positiven (health enhancing) Aspekte von Lebensqualitat sollten die negativen Gberwiegen.
(Gerharz, 1997).

1.6.1 Forschungsstand Lebensqualitdt bei Kindern mit angeborenem Herzfehler

Forschungen Uber die gesundheitsbezogenen Lebensqualitat von Kindern zeigen auf, welches Ausmalf$
eine chronische Erkrankung im Leben eines Patienten haben kann und ermdéglicht es, Grenzen der
Krankheit, Bedlirfnisse und Probleme des Patienten zu erkennen und damit eine moglichst umfassende
medizinische und ganzheitliche Versorgung mit multidisziplindrem Ansatz zu erreichen (Janiec et al.,
2011).

Wie schon erwahnt, ist durch den medizinischen Fortschritt in Diagnostik und Therapie (technische
Fortschritte, verbesserte Moglichkeiten in der Kardiochirurgie und der invasiven Diagnostik) bei der
Behandlung von Patienten mit angeborenem Herzfehler die Sterblichkeitsrate in den letzten
Jahrzehnten stark gesunken (Boneva et al., 2001; Moons, et al., 2010). Immer mehr Sduglinge und
Kinder erreichen das Erwachsenenalter. Die optimale Versorgung dieser heranwachsenden Kinder und
Jugendlichen in ihrem Alltag wurde Gegenstand der Forschung, die sich nicht nur auf funktionelle
Aspekte des Korpers beschrankt, sondern auch das psychische Erleben der Betroffenen miteinbezieht
(Hager & Hess, 2006). Demzufolge riickt der Aspekt der Lebensqualitdt mehr in den Fokus der
Patienten und der Forschung (Knowles et al., 2007) und macht die Messung von Lebensqualitat im
Kindesbereich obligatorisch (Daliento et al., 2006; Nousi & Christou, 2010; Borghi et al., 2007; Casey et
al., 1994; Hunter, 2000; Canobbio, 2001; Van Deyk, 2004; Eiser & Morse, 2001). Ganz im Gegensatz zu
friheren Empfehlungen ist es Kindern und Jugendlichen mit angeborenen Herzfehlern moglich, nach
individueller kardiologischer Einschatzung koérperlich aktiv zu sein. Nach einer Studie von Moola
(Moola et al., 2011) steigt mit der korperlichen Aktivitat auch die Lebensqualitdt von Kindern mit
angeborenem Herzfehler. Da die Eltern aber oft wenig liber die Belastbarkeit ihrer Kinder wissen und
somit haufig Gberfiirsorglich sind, ist ihre und damit auch die Lebensqualitat oft reduziert (Moola et
al., 2011).

Flr jungere Kinder im Alter von 5-14 Jahren gibt es vergleichsweise wenige Studien (Bertoletti et al.,
2014; Latal et al., 2009); die haufigsten Studien konzentrieren sich auf das Alter ab 8 Jahren. Mit dem
Grundschulalter beginnt ein wichtiger Lebensabschnitt. Die Kinder entwickeln eine Vielzahl neuer
geistiger und sozialer Kompetenzen. Sie setzen sich mit ihren Gleichaltrigen und der Umwelt
auseinander, zeigen Interesse fiir bestimmte Hobbys, (ibernehmen Verantwortung und treffen erste
eigene Entscheidungen. Gerade bei einer das Leben begleitenden Erkrankung, wie dem CHD, ist es
wichtig, die Lebensqualitdt in diesem Alter zu fordern und die Kinder in ihrer Entwicklung zu
unterstitzen.
Die Ergebnisse von bereits veroffentlichten Studien zeigen, dass Kinder mit angeborenen
Herzproblemen in verschiedenen Bereichen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
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Beeintrdchtigungen aufzeigen. Uzark et al. (2008) fanden heraus, dass eines von funf Kindern mit
kardiovaskularen Erkrankungen in der psychosozialen Lebensqualitdt erheblich beeintrachtig ist,
darunter auch Kinder mit leichtem oder operativ korrigiertem Herzfehler. Auch Janiec et al. (2011)
konnte beim physischen Wohlbefinden einen signifikanten Unterschied der Lebensqualitat bei Kindern
mit Mitralklappenprolaps zur Vergleichsgruppe feststellen. In den (ibrigen Dimensionen der
Lebensqualitat unterschieden sie sich allerdings nicht.

Des Weiteren kdnnte man vermuten, dass die Einschdtzung der Lebensqualitdt auch mit dem
Schweregrad einer Krankheit zusammenhangt. Allerdings sind sich Studien uneins darliber, wie sich
die Schwere der Erkrankung auf die Lebensqualitat auswirkt. Arafa et al. (2008) fanden heraus, dass
die Schwere der Erkrankung und die Art des Herzfehlers signifikant mit einer niedrigeren
Lebensqualitdat zusammenhangt, zum gleichen Ergebnis kamen auch Singer (2008) und Eagleson (2013)
(Lebensqualitat von Kindern mit einer Fallot Tetralogie ist hoher, als von Kindern mit einem
Hypoplastischen Linksherzsyndrom). Im Gegensatz dazu besagen die Studien von Krol et al. (2003),
DeMaso et al. (1990) sowie Grootenhuis et al. (2007), dass es keinen Zusammenhang zwischen der
Lebensqualitdt der Schwere der Erkrankung gibt. Auch Daliento et al. finden keinen Zusammenhang
zwischen den Schweregraden der Herzfehler und der Lebensqualitdt (“It is well known that the
influence of congenital heart disease on the parental relationship, with negative overprotective
behaviour, is not related to the severity of the cardiac defect” (Daliento et al., 2006)).

Daher will die vorliegende Studie Uberprifen, wie sich die gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei
der untersuchten Studienpopulation verhalt.
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2 Ziel der Arbeit

Diese Arbeit widmet sich den Themen Motorik, korperliche Aktivitdt und Lebensqualitdt von Kindern
und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler.

2.1 Hypothesen

Den theoretischen Hintergriinden folgend werden folgende Hypothesen gestellt:
1 Kinder mit angeborenem Herzfehler (CHD) zeigen reduzierte motorische Eigenschaften
gegenliber Kindern ohne CHD

2 Kinder mit CHD zeigen eine geringere korperliche Aktivitat als Kinder ohne CHD

3 Kinder mit CHD zeigen eine niedrigere Lebensqualitat als Kinder ohne CHD

Nebenfragestellung:
Bestehen geschlechtsspezifische Unterschiede?
Bestehen Einschrankungen bei unterschiedlichen Schweregraden des CHD (in der Arbeit als
,Subgruppen Herzfehlerkategorie” bezeichnet)?
Gibt es Unterschiede zum Zeitpunkt der Erhebung (CHD stationdr, CHD ambulant, CHD in
kidsTUMove- in der Arbeit als ,,Subgruppen der Untersuchungsbereiche” bezeichnet)?
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3 Erste Erfahrungen aus Vorstudien, die zur Fragestellung fiihrten

In folgendem Kapitel wird kidsTUmove und erste Vorstudien vorgestellt.

3.1 KidsTUMove

KidsTUMove ist ein Projekt, das am Lehrstuhl Praventive Padiatrie der TU Miinchen 2007 ins Leben
gerufen wurde. Ziel von kidsTUMove ist es u.a., chronisch kranken Kindern und Jugendlichen den
Zugang zu Sport und Bewegung zu ermdglichen und somit die Gesundheit, die Lebensqualitdt und das
Selbstbewusstsein der betroffenen Kinder zu starken bzw. zu férdern. Die Projektbausteine von
kidsTUMove gliedern sich in verschiedene Abschnitte (vgl. Abbildung 15) (Reiner et al., 2013).

Abbildung 15: Holistisches Konzept kidsTUMove mit seinen Bausteinen

kids Tlﬁ VE

Nachhaltige Angebote fiir

Bewegungsimpulse, ein gesundes + bewegtes Leben
Screening und Status quo Motivation zu gesundem Alltag
kidsTUMove-
= Move it! Sportgruppe
=

; kidsTUMove-
kidsTUMove- = Klettergruppe

Sommercamp
kidsTUMove- Check it () = kidsTUMove-

up Wochenendfreizeit

Die einzelnen Bausteine sind farblich in rot, gelb, griin gekennzeichnet, um einen Hinweis auf den
Gesundheitszustand der Kinder anzudeuten.

Dabei wird der Baustein ,kidsTUMove - Bewegungstraining fiir Kinder und Jugendliche mit
angeborenem Herzfehler - Bewegung in der Klinik” in rot dargestellt, um zu verdeutlichen, dass sich
diese Kinder zurzeit der Untersuchung nach einem invasivem Eingriff (Herzkatheter, Operation)
stationar im Deutschen Herzzentrum Miinchen befinden. Sie werden durch Arzte und Pflegepersonal
auf der Station betreut und versorgt und befinden sich in einem (teilweise) geschwéachten korperlichen
Zustand aufgrund des vorangegangenen invasiven Eingriffs.

Im Baustein ,kidsTUMove - Check it up“ - Screening in der Ambulanz fiir Kinderkardiologie und
angeborene Herzfehler wird das Modul gelb dargestellt um zu verdeutlichen, dass es sich hier um einen
Zeitpunkt handelt, in der die Kinder mit angeborenem Herzfehler bei einer arztlichen (Routine-)
Untersuchung ihren Gesundheitszustand untersuchen lassen und weiteres Vorgehen besprochen wird.
Das kann bedeuten, dass vom Arzt ,griines Licht” gegeben wird, ein unbedenklicher
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Gesundheitszustand vorherrscht und ein weiterer Kontrolltermin in 1-3 Jahren erfolgen kann oder aber
auch, dass bei den Untersuchungen bedenkliche Werte auftraten, die zu erneuten medizinischen
MaRBnahmen (z.B. Operation) fiihren.

In den Bausteinen ,kidsTUMove Sommercamp” fiur Kinder und Jugendliche mit angeborenem
Herzfehler und/oder Ubergewicht, , kidsTUMove - Move it“ - Integrative Sportgruppe, , kidsTUMove -
Klettergruppe” und ,kidsTUMove Wochenendfreizeit” wird der Baustein in griin dargestellt um zu
verdeutlichen, dass sich in diesen Bausteinen Kinder mit chronischen Erkrankungen befinden, die von
den Arzten als sporttauglich diagnostiziert werden und selbststindig ihren Alltag bewegt gestalten
kénnen.

Nachfolgende Tabelle gibt einen Uberblick tiber die Inhalte der Bausteine.

Abbildung 16: Uberblick iiber die Inhalte der einzelnen Bausteine von ,KidsTUMove - herzlich fit“

kidsTUMove- herzlich fit Inhalte im Uberblick

Bewegungsangebot mit den exergames ,Wii fit”
(Bewegungseinheit, bestehend aus Balance- und
Koordinationsspielen, 5-15 Minuten)

Testung der Motorik

Fragebogen zur Lebensqualitdt (Kindl) und Bedirfnisanalyse
(eigener Fragebogen)

Messung der kérperlichen Aktivitat

2009-2011 , kidsTUMove - Bewegungstraining fiir Kinder und Jugendliche mit angeborenem
Herzfehler” - Bewegung in der Klinik (4-16 Jahre)

2012-2013 , kidsTUMove - Check it up“ - Screening in der Ambulanz fir Kinderkardiologie | Testung der Motorik
und angeborene Herzfehler (5-12 Jahre)

Fragebogen zur Lebensqualitat
Messung der kérperlichen Aktivitat

Bewegungsangebote, um SpaR und Freude an koérperlichen
2009-2014 , kidsTUMove Sommercamp” fir Kinder und Jugendliche mit angeborenem | Aktivitdt zu gewinnen, praktische und kindgerechte Theorie zum
Herzfehler und/oder Ubergewicht” (8-14 Jahre) und , kidsTUMove - Move it“ - Integrative | Erndhrungsverhalten, Selbstwertstarkung fiir einen gesunden
Sportgruppe (6-16 Jahre), ,kidsTUMove Klettergruppe“ (8-14 Jahre) und ,kidsTUMove | und bewegten Alltag

Wochenendfreizeit” (8-14 Jahre) Testung der Motorik

Fragebogen zur Lebensqualitat

Messung der korperlichen Aktivitat

Folgende Abbildung (Abb.17) gibt einen Uberblick iiber die wissenschaftliche Erhebung von Daten in
den einzelnen Bausteinen des Projektes ,kidsTUMove“:

Abbildung 17: Testbatterie der einzelnen Bausteine von ,,KidsTUMove- herzlich fit“ im Uberblick

Wissenschaftliche Untersuchung Item Bewei::fkln ey Check it up Sommercamp, Move it
X X X
Motorik Motorik Testbatterie
Kindl X X X
Lebensqualitat Bedurfnisanalyse X
KA Actigraph X X X
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Inhalte und Ziele ausgewahlter einzelner kidsTUMove Bausteine

,kidsTUMove - Move it” - Integrative Sportgruppe

Die Kindersportgruppe sieht sich primar nicht als Rehasportangebot, sondern als ein erstes
Bewegungsangebot. Die Freude an der Bewegung steht dabei im Vordergrund. Spielerisch sollen
grundlegende Bewegungsformen vermittelt und Grundtechniken der traditionellen Sportarten erlernt
werden. Daneben sollen muskuldre Dysbalancen ausgeglichen, sowie Koérperwahrnehmung und
richtige Haltung geschult werden. Die Kinder sollen die Grenze ihrer korperlichen Belastbarkeit
erkennen und dieses Wissen auch auf den Alltag Gbertragen und anwenden. Das Sportangebot soll
somit ein erster Schritt in ein "bewegtes Leben" sein, den bekannten Folgen der Bewegungsarmut
entgegenwirken und die Lebensqualitdt chronisch kranker Kinder und Jugendlicher verbessern.
Langfristig sollen die Kinder und Jugendlichen auf die Teilnahme an Breitensportangeboten der
Sportvereine vorbereitet werden. Der Austausch bzw. Beratung mit Kindergdrten, Sportlehrern,
Ubungsleiter wird angeboten. Um nachhaltig mehr Akzeptanz zu schaffen und den integrativen
Gedanken zu wahren, sind in der Kindersportgruppe neben den erkrankten Kindern auch gesunde
Geschwister und Freunde zum gemeinsamen Sporttreiben integriert.

Ziele der Sportgruppe
Die Integrative Kindersportgruppe ,, Move it!“ soll die gesamte Entwicklung férdern.
Dies bedeutet, dass Schwerpunkte auf die Verbesserung der Korperkoordination und
Kérperwahrnehmung (Kennenlernen und Erkennen von Grenzen der Belastungsfahigkeit), sowie der
psychosozialen Bereiche gelegt werden. Im psychosozialen Bereich werden folgende Themen in die
Sportstunde integriert (in Anlehnung an die Thesen des Bundesverbands Herzkranker Kinder):
e Angstlichkeit (allgemein und auf Sport bezogen)
e Selbstwertgefiihl (gefiihlsmaRige Einschatzung des Wertes der eigenen Person),emotionale
Stabilitat (Fahigkeit, mit Enttduschungen verschiedenster Art fertig zu werden)
e Sozialkontakte zu Gleichaltrigen (Fahigkeit zum Aufnehmen und Aufrechterhalten von
Kontakten)
e Selbstdndigkeit (Abnabelung von den Eltern)
e Auseinandersetzung mit eigenen korperlichen Grenzen (Erkennen und Einhalten von Grenzen)

Spezielle Ziele von , kidsTUMove - Move it"

Stdrkung physischer Gesundheitsressourcen:

Férderung der motorischen Entwicklung von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen
und Verbesserung der konditionellen Fahigkeiten (Koordination, Gleichgewichtssinn, Kraft, Ausdauer,
Beweglichkeit, Reaktionsvermégen) mit Klein-und GroRgeraten, kleinen Spielen, psychomotorischen
Spielen und motopadagogischen Bewegungsbaustellen, spielerischer Riickenschule unter Anleitung
und "Animation" (deduktiv) aber auch mit vielen Moglichkeiten fir die Kinder und Jugendlichen sich
selbst und selbstandig auszuprobieren und sich neue Bewegungswelten zu erschliefen durch Schaffen
von Bewegungsanreizen mit anschlielender Reflektion (induktiv).

Stdrkung psychosozialer Gesundheitsressourcen zur Verbesserung der Lebensqualitat und zur
Unterstiitzung bei der Bewaltigung gesundheitlicher Belastungen, z.B. durch

* Verbesserung der Einstellung zum eigenen Korper

¢ Beeinflussung der Stimmungslage

¢ Aufbau sozialer Kontakte, Integration in die Gruppe und Aufbau langfristiger Bindung
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¢ Abbau von Barrieren zum Sporttreiben

* Wissensvermittlung zu gesundheitssportlicher Aktivitat (Inhalte, Methodik und Wirkungen)

e Anregung zum Transfer in den Alltag

¢ Unterstlitzung bei der Bewaltigung von Beschwerden und Missbefinden

Stdrkung der psychosozialen Gesundheitsressourcen

Gemeinschaftssinn fordern durch gemeinsamen Stundenbeginn mit kurzen Gesprachen Uber das
aktuelle Befinden, Gruppen- und Teamspiele und ein gemeinsames Ende mit kurzen Reflektionen tiber
den Stundenverlauf. Forderung der Selbst- und Fremdeinschatzung durch die integrative Struktur des
Angebot (Kinder mit verschiedenen chronischen Erkrankungen und damit sehr unterschiedlichen
Starken und Schwachen kommen zusammen). Dadurch soll auch das Einflihlungsvermbgen des
Einzelnen geférdert werden, indem auch die verschiedenen Krankheitsbilder thematisiert werden.
Konflikte werden direkt angesprochen und besprochen und Konfliktbewaltigungsstrategien spielerisch
in Konflikt-Ubungsspielen erarbeitet. Bestarken des Kindes in seinem Tun, um es nachhaltig zur
korperlichen Aktivitat zu ermutigen.

Stundenbeispiel 60 Minuten

Ankommen | 5 Minuten | ritualisierter Anfangskreis (Befindlichkeit, Besonderheiten)
10

Warm up Minuten Kleinfeld mit haufigen Fanger Wechsel, sowie kurzen Trinkpausen: Versteinern fir gezielte Pausen

Bewegungslandschaft (Balancierstation, Kletter- und Sprungstation, Wurfstation, Rollbrettstation, Trampolin

15 mit Langbank, Geschicklichkeitsparcours, Basketball-Korbwurf)

Hauptteil Minuten erst jeder, wie er will, dann Jagerball im Parcours (mit Softball und es zahlen nur Treffer an den Beinen)
10 kurze Dehnung und Pizzamassage

Schluss Minuten ritualisierter Abschluss (Befindlichkeit, Atmung)

,kidsTUMove Wochenendfreizeit” (8-14 Jahre)

In den kidsTUMove-Wochenendfreizeiten dreht sich alles um den SpaR an Sport und gesunder
Erndhrung, sowie der Selbstwertstarkung. Zusatzlich stellen sie eine Moglichkeit dar, dass
neuentstandene Freundschaften und soziale Netzwerke Raum bekommen, ein Austausch zwischen
den Kinder und Eltern moglich ist und Motivationsanreize fiir ein gesundes, bewegtes Leben in
regelmaligen Abstanden (4x pro Jahr) angeboten werden. Zuséatzlich werden Kinder sowie ihre Eltern
auf einem Teil ihres Lebenswegs vom interdisziplindren Team von kidsTUMove begleitet.
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Programmbeispiel Marz 2014 Eat fine, get fit and fight

9:30 - Kennen Lernspiele (Speeddating, "Namens-hop"),
10:00
Ankommen | Uhr ritualisiertes Ankommen (Anfangsrunde mit Wiinschen, Befindlichkeit, etc.)
Kochen und Candle-light (spielerische Einfihrung in die Welt der Vitamine: Welche Vitamine gibt es? In
10:00 - | welchen Lebensmitteln kommen diese vor? Warum benétigt der Kérper Vitamine?/ Austausch und Zeit fir
13:00 Einzelgesprache, Teambuilding)
Uhr Cocktails, Beauty —Masken (gemeinsames Herstellen gesunder Cocktails und Vermittlung von Inhaltsstoffen/
Vormittag Thema Schonheit-Korperbewusstsein)
13:00 -
13:30 Mittagessen
Mittag Uhr
14.30 - - . .
Nachmittag | 16.30 h Selbstverteidigung, Spiel & Spall im Team
Ab 17 ritualisierte Abschlussrunde mit Eltern (Befindlichkeit, "was nehme ich vom Tag mit?", Teamstarkung und "ich
Abschluss Uhr bin stark"- Ausweis

,kidsTUMove Sommercamp”

Im Rahmen des einwdchigen Campaufenthalts ist es das Ziel Kindern und Jugendlichen mit chronischen

Erkrankungen Freude an Bewegung/SpalR an Sport und Erndhrung zu vermitteln und das
Selbstbewusstsein der Kinder zu férdern. Dabei werden die Kinder rund um die Uhr von Arzten,
Psychologen, Erndhrungswissenschaftlern und Sportwissenschaftler begleitet und unterstiitzt.

Wissenschaftliche Begleitung findet statt in Form von sportmotorischen Testungen, Fragebogen zur

Lebensqualitat und dem Bewegungsverhalten, sowie der Messung der korperlichen Aktivitat wahrend

der Campwoche. Beim Eingangs- und Abschlussgesprach mit den teilnehmenden Kinder und ihren

Eltern werden u.a. Empfehlungen fiir zuhause ausgesprochen, um einen nachhaltigen Effekt des

Erlebten und Gelernten sicherzustellen.
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Programmbeispiel des Sommercamps 2013

Sonntag Nachmittag | Ankunft, Arztgesprache, Kennen Lernspiele
Vormittags
Friihstiick, Snack richten, Warm up, Waveboard/ Freizeitsport- Werken- Artistik (in Gruppen)
Freizeit
Mittag
Essen
Nachmittag
Freizeit
Styling und Austausch- Ich bin ich (in Gruppen)
Gemeinschaftsspiele
Abends
Essen
Modenschau
Montag Tagebuch, Ritualisierte Abendrunde
Vormittags
Fruhstiick, Snack richten, Warm up, Motoriktest, Werken
Freizeit
Mittag
Essen
Nachmittag
Freizeit
Geocachen- Ernahrung- FuRball- Schminken (in Gruppen)
Gemeinschaftsspiele
Abends
Essen
t- Shirts bemalen
Dienstag Tagebuch, Ritualisierte Abendrunde
Vormittags
Fruhstiick, Snack richten, Warm up, Tanzen- Werken
Freizeit
Mittag
Essen
Nachmittag
Schwimmbad
Abends
Essen
Yoga, Phantasiereise
Mittwoch Tagebuch, Ritualisierte Abendrunde
Vormittags
Fruhstiick, Snack richten, Warm up, Packen
Abfahrt
Mittag/
Nachmittag
Ausflug (Sessellift auf Berg, Wanderung, Brotzeit, Klettergarten, Sommerrodelbahn)
Abends
Grillen, Lagerfeuer
Fackelwanderung
Donnerstag Tagebuch, Ritualisierte Abendrunde
Vormittags
Fruhstiick, Snack richten, Warm up, Tanz- Sport (in Gruppen)
Freizeit
Mittag
Essen
Nachmittag
Freizeit
Turnier
Lehrkiche
Abends
Essen
Generalprobe- Abschlussparty
Freitag Tagebuch, Ritualisierte Abendrunde
Vormittags
Frihstiick, Snack richten, Warm up, Packen, Generalprobe
Samstag Auffuhrung- Abschlussgesprache- Abreise
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Ziele des kidsTUMove Sommercamp

Spiel, Spall,
Bewegung

Selbstwert
starkung

- ein abwechslungsreiches, motivierendes und altersangepasstes Bewegungs- und
Abenteuerprogramm, beispielsweise Trendsportarten wie Zumba und Hip Hop,
Waveboarden, Badminton, aber auch kiinstlerische Artistik mit Diabolo und Jonglage

- kreative Einheiten mit Werken und Moglichkeiten sich selbst auszudriicken

- Starkung der Gemeinschaft und des Individuums, beispielweise bei kidsTUMove Abendgala
oder einer Fackelwanderungen

- Entspannungsphasen und Moglichkeiten zum Austausch (,Ich bin Ich”, Phantasiereisen,
sowie durch vielerlei Gesprdchen unter Gleichgesinnten)

- Selbstreflexion und Selbstwertstarkung, beispielsweise durch ritualisierte Abendrunde

- Kontakt mit Tieren als weitere Ressourcenstarkung im Alltag, beispielsweise Reitangebote

- gesunde Erndhrung, beispielsweise durch das Zubereiten von phantasievollen Gerichten in
der Lehrkiiche, spannende News lber Erndhrung

- Alltagsaktivitaten und Events als Anreiz fir Familienausfliige, beispielsweise
Schwimmbadbesuche, Wanderungen oder der Besuch von Hochseilgarten

- Integration von verschiedenen chronischen Erkrankungen, um eine Art ,Selbsthilfegruppe”
zu schaffen

- viel Zeit und Raum fiir persdnliche Gesprache unter den Teilnehmern und Betreuern
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3.2 Pilotprojekt,kidsTUMove- Bewegung in der Klinik“

Die Idee und Fragestellung der Dissertation entstand teilweise aus dem Pilotprojekt , kidsTUMove-
Bewegung in der Klinik“, dessen Aufbau und dessen Ergebnisse im Folgenden naher dargestellt
werden.

Die Kernidee war, Kindern mit angeborenem Herzfehler die Moglichkeit eines Bewegungstrainings in
der Frihmobilisation (d.h. stationdr im Patientenzimmer nach einem invasiven Eingriff) zu
ermoglichen, und sie dann in weiterfliihrendes Bewegungsangebote zu Uberfihren. Kinder und
Jugendliche mit CHD im Alter von 4-18 Jahren hatten wahrend ihres stationdren Aufenthaltes die
Moglichkeit an einem Bewegungsangebot mit den exergames ,Wii fit“ teilzunehmen. Die
Bewegungseinheit, die sich aus Balancespielen zusammensetzte, dauerte zwischen 5-15 Minuten und
wurde mit einem sportmotorischen Test (Einbeinstand, Stand and reach Test, Tapping Test), sowie
einem Fragebogen zur Lebensqualitat und zur Bedirfnisanalyse (mittels Interview) abgeschlossen. Bei
einigen Kindern wurde die kérperliche Aktivitdt mittels Actigraph (Beschleunigungsmesser fiir die KA)
in der ersten Woche nach stationdarem Aufenthalt gemessen.

Ergebnisse des Pilotprojektes waren:

= Die Bewegungseinheiten mit der Spielkonsole ,Wii fit“ zeigten einen hohen
Aufforderungscharakter und wurden mit grolem Interesse von den herzkranken Kindern und
Jugendlichen angenommen. Sofort sichtbare Effekte waren eine Selbstwertsteigerung, gute
Selbstwahrnehmung, Wiederentdeckung des Korpergefiihls und die Motivation, sich zu
bewegen.

=>» Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit wurde von den herzkranken Kindern insgesamt mit
75% (von 100%) bewertet (Normwert herzgesunde Kindern 73%). Dies lasst vermuten, dass
die Krankheit auf die subjektiv wahrgenommene gesundheitsbezogene Lebensqualitat keine
Auswirkung hat.

=>» Einfache sportmotorische Tests (Gleichgewicht, Beweglichkeit und Hand- Auge Koordination)
konnten in der ersten Woche nach Operation trotz frischer Narben erfolgreich durchgefiihrt
werden. Kinder und Eltern waren positiv (iberrascht, was moglich ist und hatten eine kurze
»Auszeit” aus dem Klinikalltag und konnten sich als ,normale Familie” fihlen.

=>» In der ersten Woche nach stationdrem Aufenthalt waren 52% der Kinder taglich 60 Minuten
(derzeitige Empfehlung der WHO) im moderaten Bereich kérperlich aktiv.
(Reiner et al., 2012; Reiner & Oberhoffer, 2012a)

In dem Interview zur Bedirfnisanalyse/ Bewegungsverhalten/ Angst konnten folgende Fazits gezogen
werden (Reiner, 2011):
1. ,Angst” ist ein stindiger Begleiter bei Eltern, deren Kinder vor einer Operation stehen bzw.
eine Operation hinter sich hatten. Es entstand der Eindruck, dass die Eltern versuchen, ihre
Angst durch ,starkes” Auftreten, viel Reden oder auch durch kurzes Verlassen des
Patientenzimmers zu verstecken und zu unterdriicken, um ihre Kinder nicht zu beeinflussen.
Sie nehmen gerne das Angebot von Psychologen und Schwestern an, um ihre Angste
ausdriicken zu dirfen, versuchen aber gleichzeitig alles, um die Angst nicht ihren Kindern zu
zeigen. Kinder erscheinen eher ruhig und furchtlos. Sie haben keine Zweifel daran, dass sie
nach Operationen nicht mehr so sind oder werden, wie sie sich kennen. Teilweise waren es die
Kinder, die ihre Eltern beruhigten, dass ,schon alles gut” wird.
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»Unsicherheit” Die meisten Eltern vertrauen der Selbsteinschatzung ihres Kindes und lassen es
auch ohne Beaufsichtigung ihrerseits spielen und toben. Auch geben sie Rickmeldung, dass
sie ihre Kinder gut einschatzen kénnen. Die Kinder selbst geben an aufzuhéren, wenn sie nicht
mehr kdnnen und, dass sie auch wissen, wie weit sie sich belasten kdnnen. Unsicherheiten
ergeben sich nach einer Operation, da eine neue Situation auftritt, in denen Eltern und Kinder
noch kein ,eingespieltes” Team sind. Gute Ratschlage und Empfehlungen vom Pflegepersonal,
die Hinweise auf das alltdgliche Leben nach dem stationdren Aufenthalt nach einer Operation
geben, verunsichern und miussen erst ,ausprobiert” werden. Jedoch scheint das Thema
Unsicherheiten nicht im Vordergrund zu stehen.

III

»Selbstwertgefihl” Das Selbstwertgefiihl ist bei den kleineren Kindern noch kein grol3es
Thema. Sie sind in enger Beziehung zu ihren Eltern und in dem Setting ,Krankenhaus” auch
sehr fixiert auf ihre Eltern. Altere Kinder (ab ca. 8 Jahre) reflektieren schon viel (iber sich. Viele
Kinder sind schon sehr , erwachsen”, was sich oft in der Ausdrucksweise duRert- haufiges
Beisammensein mit Erwachsenen und lange Krankenhausaufenthalte scheinen die Kinder zu
pragen. Manchmal hat man das Geflihl das manche Kinder ihre Leben ,schneller” leben
mussen.

»Sozialkontakte” Enge Familienkontakte sind bei den Kindern mit angeborenem Herzfehler zu
beobachten. Zum einen bringt dies natiirlich die Krankenhaussituation mit sich, aber diese
Bindung ist sicherlich durch den Herzfehler zu erklaren. Haufig konnten Versuche, Kontakte
mit Kindergarten und Schule zu halten von Seiten der Eltern beobachtet werden. Es wurden
Briefe von den Klassenkameraden oder auch aus dem Kindergarten mitgebracht oder an den
Kindergarten geschrieben, um so nicht in ,Vergessenheit” zu geraten. Beobachtungen von
Eltern waren, dass sich ihre Kinder auch gerne mal in eine ruhige Ecke zurlickzogen, wenn viele
wilde Kinder in Raum waren. Das Gefiihl von ,anders sein” und deshalb aus der Gruppe
ausgeschlossen zu werden, kam eher im Sinne von Sportunterricht vor bzw. in Situationen, in
denen koérperliche Leistung gefragt war.

»Selbststandigkeit” Insgesamt ist zu beobachten oder auch aus den Gesprachen zu ziehen, dass
Kinder (gemal ihren Alters) von ihren Eltern zur Selbststiandigkeit erzogen werden, aber
natlrlich im Krankenhaus eine besondere Situation herrscht und von daher das Thema
Selbststandigkeit in die Zeit verlagert wird, in denen die Eltern Giber Mittag und Nacht nicht im
Patientenzimmer sind.

,Auseinandersetzung mit eigenen korperlichen Grenzen” Eigene korperliche Grenzen
unbewusst auszuloten gehort bei jiingeren Kindern zum Alltag; sie héren einfach auf, wenn sie
nicht mehr kénnen. Jugendliche berichten, dass sie manche Ausfliige bzw. Schullandheime
nicht besuchen kdénnen, da sie keine so grolRe Ausdauerleistungsfahigkeit haben und dass sie
das schon traurig stimmt, aber man gewohne sich daran.

,Schulsport” Der Schulsport ist ein wichtiges Thema im Leben von Kindern mit CHD. Besonders
Eltern im Vorschulalter machen sich Gedanken, ob sie ihre Kinder von Anfang an vom
Schulsport befreien sollen, da sie im Vergleich zu gleichaltrigen Kindern oft sehr klein, diinn
und schwach sind. Jedoch mochten sie auch nicht ihren Kindern die Gemeinschaft
vorenthalten und suchen nach einer geeigneten Losung. Bei alteren Kindern ist oft der
Sportlehrer informiert und auch eine Lésung beziglich Leistung und Benotung gefunden. Bei
Schul-, Klassen- und Schuljahreswechsel ist damit haufig ein Lehrerwechsel verbunden und der
,Kampf beginnt von vorne”, so einige Eltern. Manche Jugendliche mdchten auch nicht in die
AulRenseiterposition gedrangt werden und versuchen im Sport ,, durchzupowern” - auch wenn

sie ab und zu dann ein Stechen spiiren oder sie die Kraft verldsst. Daher ist die Idee eines
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,Sportpasses” ein grolRes Anliegen und eine Wunschvorstellung, der das aktive Teilnehmen am
Sportunterricht regeln konnte.

,Sportaktivitaiten” Vielfaltige Sportarten werden von den Kindern und Jugendlichen mit CHD
ausgelibt. Generell spielen die typischen Sportarten wie Fullball und Radfahren und der
Schulsport eine groRe Rolle, aber auch Sportarten, in denen Geschicklichkeit vor Ausdauer
kommt, haben einen hohen Stellenwert. Im Freizeitsportbereich sind daher viele Sportarten
moglich. Geht es um Leistung, werden Einschriankungen vorgenommen, z.B. Tormann im
FuRball an Stelle von einem Feldspieler oder nur eine Stunde Schulsport anstatt 2 Stunden.
,Wunsch nach Herzsportgruppe” Eine speziell ausgerichtete Gruppe fir Kinder mit CHD ist
erwiinscht, das Alter scheint keine groRRe Rolle zu spielen. Die Eltern mdchten gerne, dass ihre
Kinder Spal® an der Bewegung haben und sind bereit auch Wege bis zu 30-40 Minuten in Kauf
zu nehmen.
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3.3 Pilotstudie: Fragebogen zur kérperlichen Aktivitit bei Kindern mit

CHD

In einer weiteren Pilotstudie (Reiner, 2014) wurden Kinder mit CHD (n= 42, Alter 8,7 Jahre * 2,3) zum
Thema KA und Sport mittels Fragebogen (nicht standardisiert - Elemente aus dem Fragebogen der

Kiggs Studie zum Thema ,KA / Sport“) befragt.

2>

2>

57,2% geben an, dass sie taglich >1h Sport treiben (die Richtlinien der WHO=
Weltgesundheitsorganisation werden damit erfullt von rund 50% der Kinder)

Verfligbarkeit von Freizeitsport (Madchen: 6,6h pro Woche, Jungen: 6,4 h pro Woche),
Vereinsaktivitaiten (Madchen: 2,7h pro Woche, Jungen: 4,3h pro Woche) und Schulsport
(Madchen: 2,3h pro Woche, Jungen: 2,7h pro Woche) spielen eine wichtige Rolle bei den Kids
Betreffend der Anstrengung wahrend der sportlichen Betatigung im Freizeitsport gaben 78,9%
der Kinder an ,,etwas zu schwitzen und zu schnaufen” und 21,1% gaben an ,viel zu schwitzen
und viel zu schnaufen®, keiner gab ,ohne zu schwitzen und zu schnaufen” an. Im Schulsport
gaben 77,5% der Kinder mit CHD an ,,etwas zu schwitzen und zu schnaufen” und 22,5% gaben
an ,viel zu schwitzen und viel zu schnaufen”, keiner gab ,,ohne zu schwitzen und zu schnaufen”
an.

Die Beweggriinde zum Sporttreiben bei Kindern mit CHD waren Spal3, sozialer Kontakt,
Gesundheit, Fitness, Abreagieren und Entspannung. Vereinzelt wurden AuRerlichkeiten und
das Kraftemessen erwdhnt.

50% der herzkranken Kinder im Alter von 5-12 Jahren bezeichneten ihre koérperliche
Leistungsfahigkeit als ,gut”, 31% als ,sehr gut”, 11,9% als ,mittel” und 4,8% als ,nicht
besonders gut”.

Im Vergleich zu anderen Kindern gleichen Alters ihrer Schule ist die korperliche
Leistungsfahigkeit laut 69% ,,gleich”, 21,4% , besser” und 4,8% ,schlechter”.
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3.4 KidsTUMove Sommercamp - Nachhaltige Effekte, Erwartungshaltung
und Erwartungserfiillung

In einer weiteren Untersuchung (Reiner et al., 2014) wurde das Angebot des kidsTUMove
Sommercamp genauer betrachtet. Im Jahr 2013 nahmen am Sommercamp 25 Kinder und Jugendliche
mit CHD und/oder Ubergewicht zwischen 8 und 14 Jahren teil. In einem Zeltlager mit Tipizelten in
PeiRenberg verbrachten 14 Jungen und 11 Madchen eine gemeinsame Woche. Nachdem die
Erwartungen an das Sommercamp 2013 bereits ermittelt worden waren, wurde ein zweiter
Fragebogen entwickelt, einer fir Kinder und einer fir die Eltern, mit Hilfe dessen herausgefunden
werden sollte, ob das Camp die Erwartungen erfiillen konnte. Die Antwortmaéglichkeiten wurden mit
Htrifft zu” (,trifft voll zu” und , trifft zu”) und , trifft nicht zu“ (,,trifft nicht zu“ und ,, trifft Gberhaupt nicht
zu“) zusammengefasst. 15 Aussagen konnten bestétigt oder widerlegt werden. Ausgefillt wurden die
Frageb6gen am Nachtrefftermin im Oktober 2013 (12 Wochen nach dem kidsTUMove Sommercamp).
Mit Hilfe der deskriptiven Statistik wurden die Erwartungserfiillungen nach dem Camp fir die drei
Hauptziele Bewegung/Sport, Erndhrung und Selbstwert ausgewertet. Die Ergebnisse werden
dargestellt fiir die Untergruppen herzkranke Kinder (CHD), tibergewichtige Kinder und Eltern.

Ergebnisse zu Bewegung und Sport

Nachdem erwartet wurde, dass sich die Kinder im Sommercamp mehr bewegen und eine neue
Sportart kennen lernen, wurde das Projekt mit einem positiven Ergebnis bewertet: Das Camp konnte
diese Erwartungen erfiillen. Mehr als die Hélfte (53%) der herzkranken Kinder gaben an, sich mehr zu
bewegen als vor dem Camp und bei den libergewichtigen Kindern ohne CHD waren es sogar 90%. Auch
die Eltern bestatigten dies mit 71%. Dariiber hinaus gaben nach dem Camp 66% der Kinder an, eine
neue Sportart auszuiiben und die Eltern bestatigten dies mit 36%.

Ergebnisse zur Erndhrung

Ein weiteres Ziel des Sommercamps war es, gesunde Erndhrung zu erleben und Impulse fiir Zuhause
mitzunehmen. Das hatten Kinder und Eltern auch erwartet. Nach dem Camp gaben 83% der Kinder an,
es sei versucht worden, zu Hause gesiinder zu essen. 68% der Eltern bekraftigten dies. Es wurden
zudem auch gesunde Rezepte aus dem Camp von 62% der Kinder ausprobiert. 72% der Eltern stimmten
diesem zu.

Ergebnisse zum Selbstwert

Nach dem Camp war das Selbstbewusstsein der Teilnehmer gestiegen. 90% der Eltern geben an, dass
ihr Kind nach dem Camp selbstbewusster war. Das bestatigen auch 70% der Kinder. Zudem konnte
dazu beigetragen werden, dass die Kinder mehr mit sich zufrieden waren. 91% der herzkranken Kinder
gaben an, jetzt mehr mit sich zufrieden zu sein. Auch 72% der Gibergewichtigen Kinder stimmten dem
zu. 68% der Eltern konnten diese Aussage im Hinblick auf ihre Kinder bestatigen.

Zusammenfassend ldasst sich sagen, dass die Ziele des kidsTUMove Sommercamp damit
Ubereinstimmen, was sich die Teilnehmer und deren Eltern erhofft hatten und sich dies auch auf den
Alltag hin Gibertragen lies.

Da vor allem Bewegung und eine gesunde Erndhrung fir die Entwicklung wichtig sind, liegt darauf nicht
nur das Augenmerk des Sommercamp-Veranstalters, sondern auch das von Teilnehmern und Eltern.
Positiv lasst sich daher vermerken, dass die Kinder sich nach dem Camp mehr bewegen und 66% der
Kinder sogar zu Hause neue Sportarten ausliben, dazu zdhlen u.a. Schwimmen, Diabolo, Zumba und
FuRball. Auffallend ist nach dem Camp besonders das Ergebnis beziiglich des Selbstbewusstseins.
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Nachdem besonders den Eltern vorab wichtig war, dass das Selbstbewusstsein der Kinder gestarkt
werden sollte, geben die Eltern mit 90% an, dass ihre Kinder selbstbewusster sind. Starkung des
Selbstwerts ist also ein sehr wichtiges Ziel des kidsTUMove Sommercamps. Die Erwartungen an das
Sommercamp 2013 wurden erfillt, und viele positive Inputs und Ziele des Camps konnten mit nach
Hause in den Alltag der Kinder ibernommen werden. Es ist daher wichtig, Projekte anzubieten und zu
fordern, die in geschitztem Rahmen, unterstiitzt durch ein interdisziplindres Team, Kindern mit
chronischen Erkrankungen positive Impulse fir den individuellen Alltag vermitteln und diese in den

Alltag Gbernommen werden kénnen.
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3.5 Konklusion der Erfahrungen aus den Pilotprojekten und Vorstudien

Insgesamt war in den oben dargestellten Ergebnissen der Pilotprojekten und Vorstudien auffallig

1. dass sich Kinder mit CHD motorisch den Ergebnissen der herzgesunden Kindern anpassen und
teilweise gleiche Ergebnisse erzielen,

2. dass die KA der Kinder mit CHD haufig die Empfehlungen der WHO trifft,
dass die Lebensqualitat der Kinder mit CHD vergleichbar ist mit der der herzgesunden Kindern,
und

4. dass Anreize zu einem bewegten Leben positive Effekte hinsichtlich des weiteren Alltages fiir
Kinder mit CHD haben.

Aber...

... die Literatur haufig von reduzierter Motorik, Lebensqualitdt und kérperlichen Aktivitat spricht, sowie
den , Teufelskreis”, indem sich Kinder und Jugendliche mit CHD und ihre Familien vermehrt befinden
(vgl. Kapitel 1 Einleitung, Abbildung 1), hervorheben.

Daher mochte vorliegende Dissertation Uberprifen, ob die positiven Beobachtungen und
Trendverdnderungen in der Motorik, Lebensqualitdit und koérperlichen Aktivitdt fir Kinder und
Jugendliche mit CHD statistisch zu untermauern sind (vgl. Kapitel 2 ,Ziel der Arbeit“).
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4 Methodik

In diesem Kapitel wird die Methodik fiir die einzelnen Untersuchungsbereiche Motorik, korperliche
Aktivitat und Lebensqualitat beschrieben.

4.1 Design

Bei der vorliegenden Studie handelte es sich um eine prospektive und kontrollierte Studie, die im
Zeitraum von 2009-2014 durchgefiihrt worden ist. Die Studie war eingegliedert in das Projekt
,kidsTUMove”. In diesem Projekt wurden Kinder und Jugendliche mit CHD in unterschiedlichen
Settings (CHD stationar, CHD ambulant und CHD aus kidsTUMove) in den Bereichen Motorik,
korperliche Aktivitat und Lebensqualitat getestet.

Die Probanden wurden eingeteilt in Subgruppen der Untersuchungsbereiche (Gesunde Kinder, CHD
stationar, CHD ambulant, CHD kidsTUMove) und in Subgruppen stratifiziert nach Herzfehlerkategorie
(gesund, einfach, moderat und komplex). Aufgrund von GruppengroBen n<5 fand keine weitere
Unterteilung innerhalb der Subgruppen der Untersuchungsbereiche in den Herzfehlerkategorien statt.

4.2 Probandenbeschreibung und Einschlusskriterien

Im folgenden Kapitel werden die Probanden CHD stationdr, CHD ambulant und kidsTUMove
beschrieben. Eine Ubersicht des untersuchten Probandenguts findet sich in Tabelle 2.

4.2.1 Probanden CHD stationar

Alle Kinder mit angeborenem Herzfehlern im Alter von 4-16 Jahren, die sich stationdr im Deutschen
Herzzentrum Miinchen auf den Stationen 3.1. und 3.2. aufhielten, hatten nach arztlicher Erlaubnis die
Moglichkeit, an dem Angebot ,kidsTUMove- Bewegungstraining fiir Kinder und Jugendliche mit
angeborenem Herzfehler” teilzunehmen. Ziel des Programmes war es, eine Motivation zur friihzeitigen
Bewegungsférderung durch ansprechende ,,exergames” (zur Bewegung animierende Videospiele, hier:
nintendo Wii fit, Kyoto, Japan) zu schaffen.

Einschlusskriterien waren eine vorangegangene Operation beziehungsweise ein invasiver Eingriff im
Deutschen Herzzentrum Miinchen (>6 Tage post OP/ Eingriff), Alter zwischen 4 und 16 Jahren, sowie
die Erlaubnis von Seiten des Pflegepersonals und der betreuenden Arzte. Ausgewihlt wurden die
Kinder gemeinsam mit den betreuenden Physiotherapeuten. In einer morgendlichen Besprechung
wurden die Kinder vorgestellt, Besonderheiten erwdhnt und die vorangegangene Therapie erlautert.
Die Liste mit der Namen der moglich teilnehmenden Kindern wurde mit den Schwestern und Arzte
abgestimmt. AnschlieBend wurden die Patientenkinder, sowie deren Eltern persdnlich vom
Studienleiter aufgeklart und liber das Vorgehen informiert. Ausschlusskriterien waren ein schlechter
Allgemeinzustand, Perikarderguss, keine Motivation bzw. Ablehnung von Seiten der Kinder und
ausschlaggebend das Veto des betreuenden Arztes.

4.2.2 Probanden CHD ambulant

Alle Kinder mit angeborenem Herzfehler im Alter von 5-12 Jahren, die einen Ambulanztermin in der
Klinik fiir Kinderkardiologie und angeborene Herzfehler im Deutschen Herzzentrum Miinchen hatten,
konnten an dem Angebot , kidsTUMove- Check it up” (vgl. Kapitel 3.1) teilnehmen. Ziel des Programmes
war es, die Kinder im Rahmen der Préventive Gesundheitsambulanz zu screenen und Impulse fiir einen
gesunden und bewegten Alltag mit nach Hause zu geben, sowie motorische Defizite aufzudecken.

Einschlusskriterien: Alle herzkranken Kinder, die einen ambulanten Termin im Deutschen Herzzentrum
in Minchen hatten, der letzte invasive Eingriff oder OP mindestens sechs Monate zuriick lag und die
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im Alter zwischen 5-12 Jahren waren, wurden nach vorheriger telefonischer Absprache mit den Eltern
vor oder nach der arztlichen Untersuchung auf ihre motorischen Fahigkeiten und Fertigkeiten getestet.
Wahrend der Tests waren die Eltern der herzkranken Kinder in der Nahe anwesend. Die Erlaubnis von
Seiten der Eltern und der betreuenden Arzte, sowie die Testcompliance des Kindes und das
Verstandnis, die Anweisungen des Testleiters umzusetzen, waren Voraussetzungen. Die
Patientenkinder, sowie deren Eltern wurden personlich vom Studienleiter aufgeklart und Gber das
Vorgehen informiert. Ausschlusskriterien waren ein schlechter Allgemeinzustand, Perikarderguss,
keine Motivation bzw. Ablehnung von Seiten der Kinder und ausschlaggebend das Veto des
betreuenden Arztes.

4.2.3 Probanden aus kidsTUMove

Alle Teilnehmer der Bausteine des Programms ,kidsTUMove” (vgl. Kapitel 3.1). Mit der
Anmeldebestatigung zum Projekt wurde das Einverstandnis zur Teilnahme an der Studie mit
eingeschlossen. Unterschieden wurde in KidsTUMove CHD und kidsTUMove Kinder.
Einschlusskriterien: In die Studie aufgenommen wurden Kinder und Jugendliche im Alter von 4-16
Jahren mit CHD. Eine arztliche Bescheinigung zur Sporttauglichkeit, sowie die Erlaubnis der Eltern
waren obligatorisch. Ausschlusskriterien waren ein schlechter Allgemeinzustand und Verletzungen,
sowie akute Erkrankungen.

4.2.4 Referenzdaten

Die Stichprobe der Patienten wurde mit einer geeigneten Gruppe von herzgesunden Kindern
verglichen. Diese in Bezug auf das Alter gematchte Kontrollgruppe (4-16 Jahre) bestand aus Kindern,
die neue Mitglieder des Kindersportvereins ,Kidsclub Trudering” waren (nicht langer als drei Wochen
dabei), Kinder der Mittagsbetreuung Miinchen Haar oder aus Partnergrundschulen der Technischen
Universitdt Miinchen. Weitere Referenzdaten von herzgesunden Kindern waren Bekannte oder
Geschwister der herzkranken Kinder, die zu deren Untersuchung mit anwesend oder freiwillig zum
Check mitgekommen waren, sowie gesunde Kinder der kidsTUMove Angebote (vgl. Abb.18) In Tabelle
2 wird ein allgemeiner Uberblick iiber GroRe, Gewicht und Alter der Probanden, sowie der
Vergleichsgruppe gegeben. Fir die Studie relevante Unterschiede (signifikante p- Werte) werden im
Ergebnisteil aufgegriffen.
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Abbildung 18: Probandenaquise der Studie

Rekrutierung von Kindern mit CHD

Rekrutierung von Kindern ohne CHD

Rekrutierung von Kindern mit CHD

Rekrutier ung von Kindern ohne CHD

a) Patienten mic CHD, 4-16 Jahren, post operativ
auf der Station 3.1. und 3.2. des Deutschen
Herzzentrums Mdnchen

by Patienten CHD, 5-16 Jahre, Routingkontrolie in
der Ambularz der Klinik fur Kinderkardiologie
und angeborene Herzfehler

) Kinder mit CHD, 5-16 Jahren, die an enem
kidsTUMove Programm tednehmen
[kidsTUmowe Sport- und Klettergruppe,
kidsTUMowe WE-Freizeit oder kidsTUMove
Sommercamp)

Herzgesunde Kontroligruppe

a) Gesxhwisterkinder

b) KidsClub Trudering

¢} KindergruppeHaar

d) Schulkinder ausvershiedenen Schulen
Minchens

e} Herzgesunde Teilnehmer aus den kidsTUMove
Gruppen

4

Kérperliche Einschrankungen (n=10)
Trisomie 21 [r=3)

QF/ Intervention <6 months ago (red)
AuslEnder, nicht deutsch sprechend [n=34)
Teilnahme verweizert (n=2)

4
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Einfach Mode_

*Warnes et al., 2001
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-lbulant kidsTU Move‘

A ¥
Herzgesund
Herzgesund | | i TUMove
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Tabelle 2 Anthropometrie der Probanden aufgeteilt nach Motorik (A), KA (B) und gesundheitsbezogene Lebensqualitat

(€)
A Gruppe
Motorik CHD (MW SD n) KON (MW SD n)
Gesamt & 9,56+2,07 (55) | @ 8,74%2,33 (53) Gesamt J8,93+1,82(87) | 98,63%1,52 (96)
kidsTUMove
+
CHD 10,99+1,19 (10)
Alter (Jahre) :
einfach 9,19+2,20 (38) Gz:gze 8,75+1,66 (183)
moderat 8,9612,39 (47)
komplex 9,35+2,09 (29)
Gesamt 5 134,57+12,36 | 2 130,81+16,40 Gesamt 5 133,68+10,51 @ 133,68+10,51
kidsTUMove
4
) CHD 146+9,96
ke (cm) einfach 135,13+15,20 Gesunde 134 81+11,17
Kinder e
moderat 131+15,05
komplex 131,98+13,25
Gesamt J 30,62+8,57 @29,54+12,13 Gesamt Jd'34,08+13,20 ?31,68+12,54
kidsTUMove
+
CHD 44,1+11,3
Gewicht (kg) | ojnfach 32,59412,80 Gesunde 32 8351297
Kinder e
moderat 28,14+9,31
komplex 29,8718,61
B Gruppe
Korperliche Aktivitat CHD (MW SD n) KON (MW SD n)
& 9,36+2,84 (47) @ 9,8+2,88 (41) & 10,26+2,01 (35) 9 9,42+1,69 (31)
CHD stationar 9,1+3,5 (29)
Gesunde Kinder 8,67+0,71 (30)
CHD ambulant 9,3742,65 (41)
Alter (Jahre)
kidsTUMove CHD 10,7842 (18)
einfach 9,03£13,18 (33) | \idsTUMOove gesund 9,69+2,48 (36)
moderat 9,7+2,89 (27)
komplex 10,07+2,36 (28)
& 133,01+18,51 9 139,37+19,7 (41) d 146,73+13,22 ? 138,32+12,53
CHD stationar 133,66+22,62
Gesunde Kinder 136,516,81
CHD ambulant 131,72+16,74
GroRe (cm) kidsTUMove CHD 149,39+12,08
einfach 132,06£20,2 kidsTUMove gesund 147,67+15,43
moderat 138,93+21,08
komplex 137,73+15,78
& 30,18+14,36 ? 36,09+13,28 §43,8+17,72 9 37,11+14,99
CHD stationar 31,64+16,34
Gesunde Kinder 30,8+5,85
CHD ambulant 30,58+12,6
CETEhE (L kidsTUMove CHD 40,39+11,41
einfach 32,21#15,02 kidsTUMove gesund 48,87++18,37
moderat 34,31+15,14
komplex 32,47+12,26
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C Gruppe

Gesundheitsbezogene Lebensqualitat CHD (MW SD n) KON (MW SD n)
CHD stationar 9,22 +3,7 (100)
CHD ambulant 8,62+ 2,32 (79)
Alter (Jahre) | kidsTUMove CHD 11,5541,7 (11) Gesunde Kinder 9,67+3,26 (73)
einfach 9,67+3,44 (62)
moderat 9,0143,12 (75)
komplex 9,55+2,93 (53)

Mittelwert (MW) * Standardabweichung (SD), Anzahl (n), Zentimeter (cm), Kilogramm (kg) Angeborener Herzfehler (CHD),
Kontrollgruppe (KON), Herzfehler Kategorie (einfach, moderat, komplex); korperliche Aktivitat wurde fir die Gruppe ,,CHD
stationar” poststationar erhoben.

4.3 Anthropometrische und medizinische Parameter

Neben den sportmotorischen Daten, den Daten zur Lebensqualitdt und der korperlichen Aktivitat
wurden anthropometrische und medizinischen Parameter erhoben: Alter, GréBe, Gewicht, Body-Mal3-
Index (BMI) z-Score und die Einteilung der Herzfehlerkategorien. Mit Hilfe einer elektronischen
Kérperwaage mit GroRenskala (SECA 702) wurde das Kérpergewicht (einschlielich Kleidung) auf 0,1
kg genau gemessen und die GréRe (ohne Schuhe) auf den ndchsthoheren Millimeter gemessen.

Der BMI z-Score wurde nach Kromeyer-Hauschild et al. (2001) berechnet, um eine Aussage im
Vergleich zur gesunden Stichprobe ziehen zu kénnen.

Zur weiteren Analyse wurden die Kinder in vier Gruppen entsprechend ihrer Art und Schwere der
Herzfehler (Gesund, Einfach, Moderat oder Komplex) kategorisiert (vgl. Abbildung 26, Kapitel 4.7.).

4.4 Motorik
Motorische Testbatterie

Um valide Aussagen Uber die zugrunde liegenden Fahigkeiten und Fertigkeiten zu erhalten, werden
Elemente komplexer Testbatterien verwendet (Roth, 1999). Das bedeutet, dass jede motorische
Grundfahigkeit von einem oder mehreren spezifischen Tests getestet wird. Bisher gibt es keine
allgemein etablierte Standardtestbatterie fiir Motorik (Woll et al.,, 2011). Es existieren viele
verschiedene Testbatterien, die sich haufig ahneln, doch immer Unterschiede aufweisen.

In dieser Studie wurde die Testbatterie so ausgewadhlt, dass alle motorischen Fahigkeiten mit
Ausnahme der Ausdauer abgedeckt wurden und auch durchfiihrbar waren. Wichtigste Kriterien
hierbei waren die Anwendbarkeit der Testbatterie (iber eine groRen Altersspanne und die
Durchfiihrbarkeit ohne Gefdahrdung der Gesundheit fir die Kinder mit und ohne angeborenem
Herzfehler. Eine weitere Anforderung an die Testbatterie war, dass sie moglichst 6konomisch im Sinne
von Material- und Platzbedarf, Aufwand und Zeit durchfiihrbar war.

Die Testbatterie bestand aus verschiedenen Teilen des Deutschen Motorik Tests 6-18 (DMT), des
Motorik Moduls (MoMo), des Bundesgesundheitssurveys fiir Kinder und Jugendliche (Kiggs) (Bos et al.,
2010; Opper et al., 2007), des Kindergarten Mobils (KiMo) (Klein et al., 2012), der Eurofit- Testbatterie
(Adam, 1988; Council of Europe, 1993) und des Functional Movement Screens (Cook et al., 2006).
Ergdnzt wurde die Testbatterie durch Computer-basierte Tests mit Druckmessplatte (RSscan, Beringen,
BEL) und des Talent Diagnose Systems (TDS, Werthner, Leonding, A). Das TDS wird fur die
Aufgabenstellung "motorische Diagnostik" und dem entsprechenden Datenmanagement und
"Interpretations-Knowhow" weltweit sowohl in der Sportwissenschaft als auch in der Trainingspraxis
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eingesetzt. Schwerpunkte in der eingesetzten TDS-Diagnostik sind die standardisierten Testverfahren
aus den Schwerpunktbereichen Kraft, Schnelligkeit und Bewegungskoordination. Dieses System wurde
in den Jahren 1991-1994 entwickelt (Voss & Werthner, 1994). Verwendet wurden in der Testbatterie
ein Computer mit der installierten tds -Software, eine Kontaktplatte, zwei Handplatten und vier
Lichtschranken.

Der Deutsche Motorik Test (DMT 6-18) (Bos & Schlenker, 2011), und das MoMo Eurofit (Council of
Europe, 1993) bieten eine einfache und kostenglinstige Moglichkeiten, um die motorischen
Fahigkeiten Kraft, Schnelligkeit und Flexibilitat zu testen. Die Tests sind unabhangig von spezifischen
Sportarten und kdnnen somit breitgefachert angewendet werden. Das gleiche gilt fiir die Tests, die aus
dem "Kindergarten Mobil" (KiMo) verwendet wurden.

Fir die jungeren Teilnehmer der Studie (<8 Jahre) wurden altersgerechte Alternativen fiir die
sportmotorischen Fahigkeiten Schnelligkeit (Sprint ersetzt durch Pendellauf) und Koordination
(komplexer Match —Test ersetzt durch einfachen Reaktionstest und Hand Tapping, TDS) ausgewahlt.
Aufgrund der Fragestellung wurden nur der Standweitsprung, der Sit and Reach und das Hin- und
Herspringen der Testbatterie vom Deutschen Motorik Test in die Bewertung mit eingeschlossen und
hier erlautert.

Abbildung 19: Uberblick iiber die Testbatterie und ihre Referenzen

Motorische
Eigenschaft Referenz, Test Batterie und /oder Software Test
DMT (Bos & Schlenker, 2011)
MoMo (B6s et al. 2009; Woll et al., 2011)
Functional testing in Human Performance (Reiman &
Manske, 2009) Standweitsprung
Computer basiert: TDS (Werthner, 2013)
Functional testing in Human Performance (Reiman &
Manske, 2009) Countermovementjump (CMJ)
Kraft Computer basiert: Kraftmessplatte (Rsscan, 2013) Unterarmliegestiitz
Computer basiert: TDS (Werthner, 2013) Sprint (5 Meter)
Schnelligkeit KiMo (Klein et al.,2012) Pendellauf (4x4 Meter)

Beweglichkeit

Eurofit (Council of Europe, 1993)

DMT (Bos & Schlenker, 2011)

MoMo (B6s et al. 2009; Woll et al., 2011)

Sit and reach

Functional movement screen (Cook et al., 2006)(

Schulterbeweglichkeit

Koordination unter

DMT (B6s & Schlenker, 2011)

Hin- und Herspringen

Eurofit (Council of Europe, 1993)

Plate Tapping

Zeitdruck / Computer basiert: TDS (Werthner, 2013) Tapping
Schnelligkeit Computer basiert: TDS (Werthner, 2013) Handtapping
Computer basiert: TDS (Werthner, 2013) Match (komplexe Reaktion)
Reaktion Computer basiert: TDS (Werthner, 2013) Auge- Handreaktion (einfache Reaktion)

Gleichgewicht

Computer basiert: Kraftmessplatte (Rsscan, 2013)

Einbeinstand
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Sportmotorische Datenerhebung im Detail
In der folgenden Tabelle wird ein Uberblick tiber die Motorik Testungen der Kinder mit CHD in den

einzelnen Untersuchungszeitraumen gegeben.

Abbildung 20: Motorik Testbatterie im Uberblick

Motorik Test Alter <8 Alter <>8 .
'o on . €s Test er er Check it up kidsTUMove
Dimension Jahre Jahre
Standweit X X X X
Kraft andweitsprung :
Countermovementjump X X X X
Unterarmliegestiitz X X
X X X
Schnelligkeit Sprint
Pendellauf X X
it and h X X X X X
Beweglichkeit Sit and reac
Schulterbeweglichkeit X X X
Gleichgewicht Einbeinstand X X X X X
Hin und Herspringen Koordination X X X X
L unter Zeitdruck
Koordination -
Plate Tapping X X X X
Tapping X X X X
Handtapping X X X X
Komplexe Reaktionsfahigkeit Match-
R Test (Auge- Hand-; Auge- Bein- X X X
Reaktion L
Koordination)
Hand- Auge- Reaktion X X

4.4.1 Testbeschreibung Kraft

Um die Kraftfahigkeit der Kinder zu testen, wurden folgende Tests durchgefiihrt:
e Standweitsprung (Testung der funktionellen Kraft, neuromuskuldre Kontrolle, Sprungkraft und

Explosivkraft der unteren Extremitdt) (Reiman & Manske, 2009)

Zu Beginn der Testaufgabe stand der Proband mit gebeugten Beinen an der Absprunglinie. Der
Proband sprang so weit wie moéglich nach vorne und landete beidbeinig (ohne nach hinten zu fallen)
(Woll et al., 2011). Zwei (gliltige) horizontale Spriinge wurden durchgefiihrt, gemessen wurde die
Entfernung von der Absprunglinie bis zur Ferse des hinteren FuRRes bei der Landung (in cm). Der bessere
Versuch wurde gewertet (Bos & Schlenker, 2011).

e Countermovementjump (CMJ) mit Armeinsatz (Testung der Beinkraft, insbesondere der
Explosivkraft in vertikaler Richtung) (Woll et al., 2011)
Die CMJ ist ein Sprung mit einem Dehnungs-Verkiirzungs-Zyklus. Aufgrund der Vordehnung der

Muskulatur sind héhere Spriinge moglich (Marina, 2013).

Der Proband stand auf einer zweiteiligen Bodenkontaktplatte (linker FuR steht in der Mitte der linken
Halfte der Bodenkontaktplatte, rechter FuB in der Mitte der rechten Halfte der Bodenkontaktplatte)
und sprang mit Armeinsatz so hoch er konnte, in dem er zuerst die Beine beugte (Exzentrik) und dann
schnellkraftig streckte (Konzentrik). Die Bewegungsanweisung lautete: ,Springe auf der
Bodenkontaktplatte beidbeinig (vertikal) nach oben- so hoch du kannst. Du darfst deine Arme
mitnehmen.” Jeder Proband hatte drei Versuche, wobei die Hohe des besten Sprunges gewertet
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wurde. Die Sprungh6he wurde (iber das TDS- System mittels des Flugzeitverfahrens in Zentimeter und
Millimeter berechnet (Bos & Schlenker, 2011).

e Unterarmliegestiitz (Messung der Kraftausdauer in der oberen Extremitdten und der

stabilisierenden Rumpfmuskulatur (in Anlehnung an das Manual Leistungsdiagnostik Kraft
SWISS OLYMPIC MEDICAL CENTERS Davos, Leukerbad, Magglingen, Muttenz, Zirich)
Dieser Test wurde in der Ausgangshaltung des Unterarmliegestiitzes durchgefiihrt. Der Testleiter

demonstrierte den Test richtete den Probanden vor dem Test aus: Unterarmstiitz, Oberarme vertikal,
Unterarme parallel, Daumen nach oben, Beine gestreckt. Die Mitte des Schultergelenks, Trochanter
major und &auRerer Knochel bildeten eine Gerade. Der Proband positionierte sich mit seinen
Unterarmen auf eine Druckmessplatte (RSscan) im Unterarmliegestiitz. Der Testleiter sorgte dafr,
dass der Proband 30 Sekunden in dieser Haltung blieb. Gemessen wurden 2 Parameter, die
Abweichungen des Center of pressure (CoP) angeben: Die gréRte Abweichung der Bewegung entlang
der x-und y-Koordinaten (CoP Verschiebung in mm- diese wurde in die Bewertung mit aufgenommen)
und der Bewegungsflache in cm? (Raymakers et al., 2005). Die Messfrequenz betrug 33 Hz.

4.4.2 Testbeschreibung Schnelligkeit

Je nach Alter der Kinder (5-7 Jahre Pendellauf, >8 Jahre Sprint 5m) wurde einer der beiden Tests zur
Schnelligkeit durchgefiihrt.

e Sprint 5 m (Messung der Beschleunigungsfahigkeit und Schnellkraft)

Um die Sprintfahigkeit zu testen, wurden die Probanden angewiesen, finf Meter mit maximaler
Geschwindigkeit aus dem Stand aus einem fliegenden Anlauf von 1 Meter in einer moglichst kurzen
Zeit zurlick zu legen. Die Zeit der beiden Durchgiange wurde mit dem TDS- System, das aus zwei
Doppellichtschranken bestand (Werthner, 2013), gemessen. Die beste Zeit wurde in Sekunden und
Millisekunden registriert (Werthner, 2013).

e Pendellauf (Messung der Aktionsschnelligkeit und Geschicklichkeit)
Fir alle Probanden < 8 Jahre wurde der 5 m-Sprint durch einen Pendellauf (KiMo) ersetzt. Im Abstand
von vier Metern wurden mit Kreppband zwei Quadrate (30 x 30 cm) auf den Boden geklebt. In einem

der Quadrate lagen zwei Holzkl6tzchen. Der Proband startete auf Kommando im Startquadrat. Er lief
so schnell wie moéglich zum zweiten Quadrat, nahm eines der beiden Holzkl6tzchen in die Hand und
transportierte es zum Startquadrat. Dort legte er das Klotzchen ab, lief schnellstmoéglich wieder zum
zweiten Quadrat, holte das zweite Klétzchen und legt es ebenfalls in das Startquadrat. Der Proband
absolvierte somit vier Wege (4 x 4 m = 16 m). Die Dauer der beiden Versuchen wurde gemessen und
die beste Zeit (in Sekunden) ging in der Berechnung ein (Klein et al., 2012).

4.4.3 Testbeschreibung Beweglichkeit

Um die Beweglichkeit der Kinder zu testen, wurden folgende zwei Tests durchgefiihrt:

e Sit and Reach Test- Messung der Beweglichkeit des unteren Riicken (Rickenstrecker) und der
Oberschenkel Muskulatur (Holt et al., 1999)
Dieser Test wurde von Wells und Dillon im Jahr 1954 eingefiihrt und ist jetzt Teil des Eurofit

Testbatterie und war ein Teil dieser Studie. Der Proband sal? ohne Schuhe mit geschlossenen Beinen
im Langsitz. Die FliRe schlossen mit der Kante eines unbeweglichen Gegenstandes ab. Ziel des Tests
war es, eine Rumpfbeuge/Huftbeuge vorwiarts mit gestreckten Knien auszufiihren und die Armen nach
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vorne und in einer Maximalposition zu halten. Der Abstand zwischen den FiiBen und der Fingerspitze
wurde in Zentimeter gemessen. Erreichte ein Proband das Niveau der FulRsohlen nicht, hatte der
Messwert ein negatives Vorzeichen, sonst eine positives (Council of Europe, 1993). Der Stand and
Reach Test aus dem Deutschen Motorik Tests wurde lediglich in den Vorstudien durchgefiihrt.

Abbildung 21: Sit and reach Test links und die Rumpfbeuge rechts aus dem Deutschen Motorik Test (Bos et al., 2009, S.
36)

e Schulterbeweglichkeit- Messung der aktiv- statischen Beweglichkeit der oberen Extremitaten

Die Schulterbeweglichkeit wurde im Stehen gemessen und diente der Uberpriifung von
Bewegungseinschrankungen im Brust- und Schulterbereich. Dafiir wurde die aktiv-statische
Beweglichkeit gemessen. Der Proband ballte dazu beide Hande zu Fausten. Um die rechte Seite zu
messen, im weiteren Verlauf mit ,,Schulterbeweglichkeit rechts-links” bezeichnet, wurde die rechte
Hand Uber die rechte Schulter gefiihrt, so als wiirde man einen ReilRverschluss zumachen wollen.
Gleichzeitig wurde die linke Hand hinter dem Riicken platziert und der Proband versuchte die Faust
der rechten Hand zu erreichen. Die Messung der linken Seite, nachfolgend mit ,Schulterbeweglichkeit
links-rechts” bezeichnet, erfolgte mit der jeweils anderen Seite. So wurde die linke Hand Gber die linke
Schulter gefiihrt. Es wurde der Abstand auf beiden Seiten zwischen den Daumengrundgelenken mit
einem Lineal oder MaBband (in cm) gemessen. Beriihrten sich die Fiuste oder konnte der Proband die
Fauste aneinander vorbeischieben, so dass sich zum Beispiel die Handgelenke beriihrten, wurde der
Messwert durch ein Plus gekennzeichnet.

Als Referenztest diente hierfiir der Shoulder-Stretch aus dem Fitnessgram (The Cooper Institute, 2007).
Der Unterschied lag darin, dass beim Shoulder-Stretch die Hande nicht zu Fausten geballt, sondern
ausgestreckt wurden. Bis auf diese Gegebenheit war die Testposition der Arme und Hande identisch.

4.4.4 Testbeschreibung Gleichgewicht

Um das Gleichgewicht der Kinder zu testen, wurden folgende zwei Tests durchgefiihrt:

e Einbeinstand- Messung der Koordination und sensomotorischen Regulierung durch eine

statische Prazisionsaufgabe (Woll et al., 2011)

Der Einbeinstand wurde in einer modifizierten Form (im Vergleich zur MoMo-Testbatterie) getestet.
Ziel war es, eine objektive Messung fiir den Einbeinstand zu erhalten. Aufgabe der Probanden war es
30 Sekunden lang auf einem Bein (das andere Bein war gebeugt und auf der FuB befand sich auf Hohe
des Standbeines) einer Druckmessplatte moglichst ruhig zu stehen. Gemessen wurde dabei der Weg
des CoP in mm. Der Test wurden mit jedem Bein durchgefiihrt und wurde abgebrochen, wenn ein Kind
das Gleichgewicht verlor (RSscan, 2013).
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4.4.5 Testbeschreibung Koordination

Um die Koordination der Kinder zu testen, wurden folgende dem Alter entsprechende Tests
durchgefihrt:

e Hin- und Herspringen: Messung der Kérperkoordination und der lokalen Kraftausdauer der

unteren Extremitaten unter Zeitdruck

Die Testperson sprang in zwei Wertungsdurchgdngen a 15 Sekunden mit beiden Beinen gleichzeitig
so schnell wie moglich seitlich Gber die Mittellinie eines markierten Feldes (50 x 100 cm) hin und
her. Wenn der Proband eine der Linien berlhrte, wurde dieser Sprung nicht gewertet (Bos &
Schlenker, 2011). Fir Kinder im Alter von sieben bis vierzehn wurde der Mittelwert der beiden
Versuche berechnet, wahrend fiir Kinder < 7 Jahre, die Summe der beiden Versuche fir die weitere
Analyse verwendet wurde (Bos & Schlenker, 2011).

e Platetapping- Handkoordination - Messung der Koordination und der Auge- Hand-

Schnelligkeit
Auf dem Tisch lagen zwei Scheiben (20 cm Durchmesser) im 60cm Abstand voneinander. Die nicht

favorisierte Hand der Testperson ruhte auf einem Dreieck in der Mitte der beiden Scheiben. Dann
bewegte der Proband die bevorzugte Hand so schnell wie moglich zwischen den Scheiben hin und her,
wobei die Handflache die Scheiben beriihren mussten. Die benétigte Zeit flr 50 Beriihrungen (25 volle
Zyklen) wurde gestoppt (Council of Europe, 1993).

e Tapping ( Messung der Beinschnelligkeit)

Die Aufgabe des Probanden war es, mit beiden FiiRen so viele abwechselnde FulRkontakte wie mdglich
auf der Kraftmessplatte innerhalb von drei Sekunden durchzufiihren. Der beste Versuch (von 4
moglichen) wurde gezahlt (Voss & Werthner, 1994; Werthner, 2013) .

e Handtapping 2x5 sec.:
Bei diesem Test wurde mit Hilfe zweier Handplatten (links und rechts) die maximale Tappingfrequenz
der Hande ermittelt. Der Testleiter startete den Countdown. Nach Ablauf hatte die Testperson fiinf
Sekunden Zeit durch abwechselndes heben der Hande maoglichst viele Kontakte auf den Handplatten

zu erzeugen (,, Trommeln“). Der Test wurde zwei Mal durchgefiihrt und gibt Aufschluss Gber die
Handkoordination des Probanden unter Zeitdruck. Gemessen wurde die erreichte Zahl der Kontakte in
2x5 Sekunden.

4.4.6 Testbeschreibung Reaktion

Es gab zwei Tests zur Uberpriifung der Reaktionsfihigkeit. Dies waren der Match-Test, ein komplexer
Reaktionstest fiir Kinder ab 6 Jahren und ein einfacher Reaktionstest fiir alle jlingeren Kinder:
e Match Test (komplexer Reaktionstest): Auge-Hand und FuBR-Reaktionszeit/Koordination:

Der Test "Match 4 Point" des Talent-Diagnose-System (TDS) wurde zur Bestimmung der
Koordinationsfahigkeit unter Zeitdruck eingesetzt. Uber den Bildschirm erhilt der Proband
zufallsgesteuerte Reaktions- und Aktionsvorgaben, die er moglichst schnell auf der TDS-Hardware
nachvollziehen muss. Die Hardware bei diesem Test besteht aus zwei Handsensorenplatten und einer
geteilten Bodenmessplatte. Die Handsensorenplatten liegen direkt vor dem Probanden auf einem
Tisch. Vor dem Probanden befindet sich auch die Bodenmessplatte. Entsprechend des Testaufbaus ist
die Hardware auf dem Bildschirm abgebildet: Zwei weiBe Felder fir die linke und rechte

51



Handsensorenplatte in der oberen Halfte des Bildschirms, darunter ein blaues Feld mit einem
Trennstrich in der Mitte als Bodenmessplatte. Auf den unterschiedlichen Feldern erscheinen nach
Testbeginn schwarze Signale. Diese konnen einzeln oder auch in Kombination auftreten. Entsprechend
der erscheinenden Signale muss der Proband nun die richtige Hardware betatigen. Erst nach richtigem
Betatigen der Messplatten erscheint die nachste von insgesamt 30 Kombinationen. Neben der
Gesamtzeit gab es drei weitere Parameter berechnet: Auge-Hand-Koordination, Auge-Ful3-
Koordination und Gesamtkoordination (Werthner, 2013). Alle Ergebnisse dieser Tests wurden in
Sekunden aufgezeichnet.

Auge Hand Reaktion (TDS):

e Auge-Handreaktion- visuelle Reaktionszeit (einfacher Reaktionstest)

Flr Kinder unter acht Jahren gab es eine Alternative zu dem komplexen Match-Test. Der Proband sitzt
vor einem Bildschirm und der Testleiter startet das Testprogramm. In unterschiedlichen Abstdnden
erscheint ein rotes Quadrat auf dem Bildschirm. Die Testperson hatte die Aufgabe, moglichst schnell
nach dem Erscheinen des Quadrats mit der flachen Hand auf eine Platte zu driicken. Gemessen wird
die Zeitspanne zwischen erscheinen des Quadrats und dem Driicken der Platte. Der Test gibt
Aufschluss liber die optische Reaktionszeit der Testperson in Millisekunden (Werthner, 2013).
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4.5 Korperliche Aktivitat

Die korperliche Aktivitat wurde mittels Akzelerometrie gemessen, welche im Folgenden genauer
beschrieben wird.

4.5.1 Actigraph

Aktivitatsmessung

Die KA der Kinder und Jugendlichen wurde mittels Akzelerometrie (Beschleunigungsmessung)
gemessen. Es handelt sich hierbei um eine objektive Messung der Dauer und Intensitdt menschlicher
Bewegung. In der durchgefiihrten Untersuchung wurde ein Akzelerometer (Modell Actigraph GT3X-
plus) der Firma Actigraph (Pensacola, Florida, USA) verwendet. Die Funktionsweise eines
Akzelerometers beruht auf der Basis eines Dehnungs-Messstreifens. Wirkt von aullen eine Kraft oder
Beschleunigung auf das Akzelerometer (und somit auf den sich im inneren befindenden
Widerstandsdraht) verformt sich der Widerstandsdraht, wodurch sich der elektrische Widerstand des
Drahtes dndert. Uber diese durch Dehnung oder Stauchung entstehende Verformung lasst sich das
Ausmal} der wirkenden Kraft beziehungsweise der Beschleunigung quantifizieren. Der in dieser Studie
verwendete Actigraph vom Modell GT3X-plus misst die Beschleunigungen der vertikalen, der
horizontalen und der lotsenkrechten Achse (triaxiale Messung). Die Speicherung der Rohdaten erfolgt
in der MaReinheit ,G“, wobei eine Reichweite von minus 6 bis plus 6 G moglich ist. Die
Speicherfrequenz kann zwischen 30 bis 100 Hertz in 10-Hertz-Schritten variiert werden. Das Gerat hat
ein Gewicht von 19 Gramm und MafRevon 4,6 cm x 3,3 cm x 1,5 cm.

Abbildung 22: Trageposition des Actigraphen

Die Akzelerometer wurden an der Hiifte angebracht mit der Anweisung, ihn eine Woche lang zu tragen.
Aufgezeichnet wurden sogenannte ,,accelerometer counts”. In Validierungsstudien (Puyau et al., 2002)
wurde aus diesen ,counts” das metabolische Aquivalent (engl. metabolic equivalent of task, MET)
berechnet. Das metabolische Aquivalent definiert den Stoffwechselumsatz eines Menschen bezogen
auf den Ruheumsatz im Verhdltnis zu seinem Korpergewicht. Ein MET entspricht dabei einer
Sauerstoffaufnahme von 3,5 ml/kg/min. Die MET Zahl kann zur Einschatzung der kérperlichen Aktivitat
herangezogen werden und schlieft den Faktor , Korpergewicht” mit ein. Damit lassen sich dann
wiederum Ubungsintensitaten quantifizieren: Leichte (<3 METS), moderate (3-6 METS) und hohe (>6
METS) Aktivitat. Aktivitaten, die mit Wasser zu tun haben (Schwimmen, Duschen) wurden ohne das
Akzelerometer durchgefiihrt. Der Bereich des MVPA (moderat to vigorous physical activity/moderate
bis hohe KA) ist der Parameter, der in dieser Studie untersucht wurde. Zur Auswertung wurden bei
allen Datensdtzen mindestens fliinf Tage (4 Wochentage und 1 Wochenendtag) @ acht Stunden
Tragezeit mit in die Berechnung eingeschlossen. Ab 20 Minuten Inaktivitat wurden diese Zeitspannen

53



aus der Berechnung geschnitten. Fir das kidsTUMove Sommercamp wurden mind. vier Tage

angesetzt, da das Camp nur funf volle Tage stattfand, davon ein Tag im Schwimmbad und zwei halbe

Tage mit versetzter An-und Abreise.

Die auf dem Gerat gespeicherten Rohdaten wurden nach Abschluss der Messung mit Hilfe der

zugehorigen Software (Actilife, Version 6.9.1) bearbeitet. Die gemessene Beschleunigung wird durch

sogenannte ,,Counts” (cpm= counts per minute) beschrieben. Anhand der Counts pro 60 Sekunden/
Minute lassen sich dann Einteilungen der korperlichen Aktivitat in verschiedene Intensitatsbereiche
(eingeteilt nach ,cut points“) vornehmen. Als valide und reliabel hat sich neben der Einteilung der ,,cut
points“ nach Freedson bewahrt (Freedson et al., 1998), die in gegenwartigen Studien haufig verwendet
wird (Cooper et al., 2003; Dencker et al., 2006; Riddoch et al., 2004; Dencker et al., 2008; Trayers et
al., 2006; Lopes et al., 2007; Ortega et al., 2008). Auch die Einteilung nach Puyau (Evenson et al., 2008),
die sich besonders fiir Kinder eignet (Trost et al., 2011) und auch haufig angewandt wird (Hjorth et al.,
2013; Griffiths et al., 2013), wurde verwendet.

Tabelle 3 Einteilung der Intensitditsbereiche kérperlicher Aktivitédt von Kindern nach Freedson (2005) und Puyau (2002)

Freedson Children (2005)

Cut Points (Counts per

Puyau Children (2002)

Cut Points (Counts per

minute) minute)
Sehr leichte Aktivitat 0-149 CPM Sehr leichte Aktivitat 0-799 CPM
Leichte Aktivitat 150 - 499 CPM Leichte Aktivitat 800 -3199 CPM

Moderate Aktivitat

500 - 3999 CPM

Moderate Aktivitat

3200 - 8199 CPM

Hohe Aktivitat

4000 - 7599 CPM

Hohe Aktivitat

8200 - == CPM

Sehr hohe Aktivitat

7600 - o= CPM

Folgende Abbildung (23) zeigt das Untersuchungsdesign der korperlichen Aktivitat in den

verschiedenen Erhebungssettings.

Abbildung 23: Methodik KA

KA stationar KA CHD ambulant KA kidsTUMove

¢ Untersuchungsparameter:, Aktivitat im

moderaten bis hohen (MVPA)
Aktivitatsbereich
e Untersuchungsdesign: Bei Entlassung

wurde den Kindern ein Akzelerometer
(GT3X) erklart und fir eine Woche mit
einem Riuckumschlag mit nach Hause
gegeben, um eine objektive Messung der
korperlichen  Aktivitdt innerhalb der
ersten  Woche nach  stationdrem
Aufenthalt zu bekommen. Jedes Kind
wurde angewiesen, den Accelerometer 7
Tage a mind. 8h an der Hufte mittels
Gummiband zu tragen. Der Actigraph
wurde nach einer Woche an den
Testleiter zuruickgeschickt. Eine
telefonische Beratung wurde bei Fragen
angeboten.

e Untersuchungsparameter: Aktivitdt im

moderaten bis hohen (MVPA)
Aktivitatsbereich

¢ Untersuchungsdesign: Nach der
motorischen Testung beim
Ambulanztermin im Deutschen
Herzzentrum Miinchen wurde den

Kindern ein Akzelerometer (GT3X) erklart
und fir eine Woche mit einem
Rickumschlag mit nach Hause gegeben,
um eine objektive Messung der
korperlichen  Aktivitdt innerhalb der
nachsten Woche zu bekommen. Jedes
Kind wurde angewiesen, den
Akzelerometer 7 Tage a mindestens 8h an
der Hufte mittels Gummiband zu tragen.
Eine telefonische Beratung wurde bei
Fragen angeboten.

e Untersuchungsparameter: Aktivitdit im
moderaten bis hohen (MVPA)
Aktivitdtsbereich

e Untersuchungsdesign: Wahrend dem
kidsTUMove Sommercamps wurden den
Kindern jeden Morgen ein Akzelerometer
(GT3X) vom Testleiter ausgehandigt und
am Probanden befestigt. Abends vor dem
Zubettgehen wurde das Akzelerometer
durch den Testleiter wieder
eingesammelt.
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4.6 Lebensqualitat

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitdat wurde in der Studie mittels kindl Fragebogen erhoben.

4.6.1 Kindl

Der KINDL® ist ein generisches Instrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei
Kindern und Jugendlichen (3-17 Jahren). Die Ursprungsversion des Fragebogens, der KINDL, wurde
1994 von Prof. Monika Bullinger entwickelt. Prof. Ulrike Ravens-Sieberer und Bullinger revidierten das
Instrument und legten 1998 den KINDL® vor (Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998). Der KINDL® wurde
bisher in zahlreiche Sprachen {ibersetzt sowie in zahlreichen nationalen und internationalen Studien
eingesetzt. Die reprasentative Studie Kiggs zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in
Deutschland - initiiert vom Robert-Koch Institut (RKI) - liefert Normwerte.

Mit 24 Fragen ist der KINDL® ein kurzes, methodisch gepriftes und flexibles Instrument. Um den
verschiedenen Alters- und Entwicklungsstufen im Kindes- und Jugendalter gerecht zu werden, gibt es
diesen Fragebogen in drei unterschiedlichen Versionen: Kiddy, Kiddo, Kid. Jede Version kann bei
gesunden und kranken Kindern Anwendung finden, wobei entweder die Kinder selbst oder
Eltern/behandelnde Arzte in Selbst- bzw. Fremdbeurteilungsbégen die Fragen beantworten. Der
Fragebogen besteht aus sechs Items (Korper- Physis, Gefiihle- Psyche, Selbsteinschatzung, Familie,
Freunde und Schule). Zuséatzlich zu dem aus 24 Fragen bestehenden Fragenkatalog gibt es weitere
Module, die die Lebensqualitdit bei chronisch erkrankten Kindern oder bei ldngerem
Krankenhausaufenthalt erfassen (wird als Chronische Lebensqualitadt bezeichnet). Im ,,Fragebogen fur
Eltern” werden die gleichen Items wie im Kinder- Fragebogen abgefragt und in der Altersgruppe 4-7
Jahre um 22 allgemeine Fragen (ber ihre Beziehung zum Kind ergdnzt. Nachfolgende Abbildung (24)
gibt eine Ubersicht iiber die unterschiedlichen Versionen des KINDL-Fragebogens.

Abbildung 24: Ubersicht KINDL-Fragebogen (Ravens-Sieberer & Bullinger 1998)

Hauptinstrument Modul zu chronischen Erkrankungen/

(T i, Krankenhausaufenthalt krankheits-/ beschwerdespezifische

Egg‘ Module

4-6 Jahrige Kiddy 4-6 Jahrige
Kinderversion Kinderversion Adipositas
Elternversion Elternversion Asthma
7-13 Jahrige Kid Diabetes
Klnderverélon 7-17 Jahrige Epilepsie N
Elternversion Kinderversion Neurodermitis
14-17 Jahrige Kiddo Elternversion Onkologie
Kinderversion Spina bifida
Elternversion

Der Kindl- Fragebogen wurde angewandt, um die gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Kindern
zu beurteilen. Alle Fragen wurden den Kindern im Alter von 4-7 Jahren durch den Testleiter vorgelesen,
dltere Kinder fullten den Fragebogen selbststdndig aus. Jedes Kind wahlte dabei eine der drei
(Kiddy)/funf (Kiddo und Kid) Antwortmdglichkeiten aus (1 = nie, 5= sehr oft). Die Fragen wurden dem
Kind vorgelesen und wenn es nicht moglich war, die Frage zu beantworten, wurde die Frage ignoriert.
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Fiir die Antworten wurde eine Punktzahl berechnet 0-100 wobei hohere Werte, eine hohere "Qualitat
des Lebens" bedeuten (Ravens-Sieberer & Bullinger, 1998).

Abbildung 25: Methodik Lebensqualitdtsfragebogen

Lebensqualitat stationar

Lebensqualitat CHD ambulant

eFragebogen wurde von
Eltern und Kindern mit CHD
ausgefillt. Den Kindern im
Alter von 5-7 Jahre wurde
der Test vom Testleiter
vorgelesen.

Lebensqualitat kidsTUMove

eFragebogen wurde von
Eltern und Kindern am ersten
und letzten Tag, sowie
wahrend des kidsTUMove
Programmes ausgefullt.
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4.7 Einteilung der Herzfehler

Die vorliegenden Herzfehler der Probanden wurden nach WARNES eingeteilt, der diese nach ihrer
Komplexitat ordnet (Warnes et al., 2001):

Abbildung 26: Primare Herzdiagnose in der CHD Gruppe nach ACC Klassifikation (Warnes et al., 2001)

Einfach

Isolierte Aorten-, Mitralklappenerkrankung

Leichte Pulmonalstenose

Isolierter kleiner Atrium-, Ventrikelseptumdefekt

Isoliertes persisterendes Foramen Ovale

Moderat

Partielle oder total Lungenfehlmiindung

Aortenisthmusstenose

AV-Kanal Defekt

Ebstein Anomalie

ASD

Pulmonalklappeninsuffizienz,- stenose (mittel bis schwer)

Subvalvuldre Aortenstenose

Fallot’sche Tetralogie

VSD assoziert mit fehlender Klappe Aortenstenose,- insuffizienz, Aortenisthmusstenose,
Mitralklappenerkrankung, rechtsventrikuldrer Ausflusstraktstenose, Subaortenstenose
Komplex

Alle zynaotischen Herzfehler,

Eisenmenger Syndrom

Double outlet right ventricle

Double inlet left/right ventricle

Pulmonal-, Mitral-, Trikuspidalatresie

Transposition der groRen Arterien

Truncus arteriosus

Sonstige Anomalien der atrioventrikuldren oder ventriartikuldaren Konnektionen

4.8 Statistik

Flir die statistische Analyse und Prdsentation von Daten wurden die Softwareprogramme von
Microsoft Excel, Microsoft Word und IBM Statistics Version 23 verwendet. Beschreibende Statistik
(Mittelwert (MW) % Standardabweichungen (SD), StichprobengréRe (n)) wurden verwendet, um
anthropometrische Daten darzustellen und die Leistungsfahigkeit in den sportmotorischen
Eigenschaften, die Lebensqualitat und die korperlichen Aktivitdt der Kinder mit und ohne CHD zu
charakterisieren. Die Daten wurden auf Normalverteilung (Shapiro-Wilk-Test) und im Falle von
Vergleichen zwischen mehr als zwei Stichproben auf Varianzhomogenitat (Levene-Test) gepriift. Das
Signifikanzniveau wurde auf p= 0,05 festgesetzt. Dariiber hinaus wurden signifikante Unterschiede
gekennzeichnet: *** p < 0,001 hochst signifikant; ** hoch signifikant p < 0,01; * p < 0,05 signifikant
(Buihl, 2008).
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Motorik

Flr die Differenzierung der motorischen Leistungsfahigkeit von herzgesunden Kindern und Kindern mit
angeborenem Herzfehler wurden parametrische Tests (t- Test) angewendet. Bei heterogenen
Varianzen wurden die Freiheitsgrade fir den T-Wert korrigiert (Bihner & Ziegler, 2009). Bei der
Berechnung der motorischen Eigenschaften fir die Herzfehlerkategorien wurde die einfaktorielle
Varianzanalyse mit Bonferroni-korrigierten Post-hoc Tests (adjustiertes Alpha p=0,0125) angewendet.
Auch beim Vergleich von Kindern mit CHD in einem kidsTUMove Programm und solchen, die nicht an
einem dieser Programme teilgenommen hatten, wurde ein t-Test fiir unabhadngige Stichproben
verwendet.

Kérperliche Aktivitdt
Alle Vergleiche bezliglich der koérperlichen Aktivitat wurden mit nicht-parametrischen Tests analysiert.

Verglichen wurden Herzgesunde und Kinder mit CHD (Mann-Whitney-U-Test), die
Herzfehlerkategorien untereinander gemeinsam mit herzgesunden Kindern sowie die Probanden der
Subgruppen der Studie (Kruskal-Wallis-Test mit Bonferroni-korrigierten Mann-Whitney-U-Tests;
adjustiertes Alpha p=0,017 bzw. p=0,0125).

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit

Aufgrund der Mehrfachaufteilung der gesamten Stichprobe sind Normalverteilung sowie
Varianzhomogenitat nicht bei alle Variablen gegeben. Mittels eines Kruskal-Wallis-Tests wurde auf
Unterschiede in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt zwischen den verschiedenen
Gruppenzugehorigkeiten getestet. Lag ein signifikanter Haupteffekt vor, wurden Bonferroni-
korrigierte Post-hoc-Tests (Mann-Whitney-U-Test, adjustiertes alpha p=0,017) durchgefiihrt. Zur
Unterscheidung der Herzfehlerkategorien gemeinsam mit herzgesunden Kindern fiir jede Altersklasse
sowie dem Vergleich der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und ihren Items in Bezug auf die
Herzfehlerkategorien wurde eine einfaktorielle Varianzanalyse mit Bonferroni-korrigierten Post-hoc-
Tests (t-Test, adjustiertes alpha p=0,017) angewendet. Um den Unterschied zwischen herzgesunden
Kindern und Kindern mit CHD in der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und ihren Items
darzustellen, sowie um die Angaben der Fremdeinschatzung durch die Eltern von herzgesunden
Kindern und Kindern mit CHD zu analysieren, wurden t-Tests flir unabhangige Stichproben verwendet.
Fir den Vergleich der die Angaben zur der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat und ihren Items von
Kindern mit CHD mit ihren Eltern wurden Wilcoxon-Tests flir gepaarte Stichproben verwendet.
Stationar untergebrachte Kinder mit CHD wurden mit Kindern mit CHD ambulant und Kindern mit CHD
aus dem kidsTUMove Programm mittels eines Kruskal-Wallis-Tests verglichen.

Auf geschlechts- und altersspezifische Unterschiede wurde mittels Mann-Whitney-U-Tests gepriift.
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5 Ergebnisse

Fiir einen besseren Uberblick und aufgrund der unterschiedlichen Teilnehmer der Stichproben werden
die Ergebnisse fiir die drei Bereiche Motorik, KA und Lebensqualitdt getrennt voneinander dargestellt.
Zum einen wurden die Ergebnisse der Kinder mit CHD mit denen von herzgesunden Kindern verglichen.
Zum anderen wurden die Daten innerhalb der einzelnen Herzfehlergruppen berechnet. In einem
weiteren Punkt wurden dann die Daten der herzgesunden Kinder in den Subgruppen der
Untersuchungsbereiche mit den Daten der Kinder CHD stationar, Kinder mit CHD ambulant und Kinder
mit CHD aus dem kidsTUMove Programm verglichen.

5.1 Ergebnis Motorik

Im Folgenden werden die Ergebnisse fir die Motorik dargestellt.

5.1.1 Anthropometrie

In der Zeit von Dezember 2011 bis Februar 2013 wurden 291 Kinder untersucht, darunter 108 Kinder
mit CHD und 183 Kinder ohne dokumentierte Herzerkrankungen.

Die Ergebnisse beziehen sich auf die jeweils angegebenen 59 Madchen und 55 Jungen mit CHD und 96
gesunden Madchen und 87 gesunden Jungen. Das Durchschnittsalter zum Zeitpunkt der Studie der
CHD-Patienten lag bei 9,14+2,24 Jahren und das der herzgesunden Kontrollgruppe bei 8,78+1,67
Jahren (n.s.; p = 0,063).
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Tabelle 4 Anthropometrische Daten der Stichprobe in Bezug auf Gesundheit und Geschlecht

CHD Gesunde Kontrollgruppe CHD- Gesund Total

?n=53 d'n=55 Gesamt p(d9) ?n=96 Jd'n=87 Gesamt p(d9?) p (gesamt) p(®) | p(3) @ n=155 J n=142 Gesamt p(d9)
Alter (Jahre) MW=SD 8,74+2,33 9,56+2,07 9,14 +2,24 0,051 8,63+1,52 8,93+1,82 8,78+1,67 0,220 0,143 0,751 | 0,063 8,67+1,87 9,18+1,94 8,92+1,91 0,023*
GroBe (cm) MW=SD 130,81+16,40 | 134,57+12,36 | 132,63 +14,65 0,168 133,68+£10,51 | 136,27£11,65 134,9+11,11 0,116 0,155 0,234 | 0,411 | 132,59+13,10 | 135,61+11,91 | 134,03+12,61 0,039

ich

g(eg\;wc L MW+SD 29,54+12,13 30,62+8,57 30,06+10,53 0,538 31,68+12,54 34,08+13,20 32,82+12,88 0,210 0,056 0,299 | 0,061 20,87+12,40 32,74+11,71 31,76+12,09 0,183
BMI SDS LS
(z Score) MW=SD -0,35+1,38 -0,254,95 0,30+1,19 0,908 -0,024+1,38 0,20+1,15 0,08+1,22 0,321 0,008** 0,133 | 0,016* -0,15+1,32 0,03+1,10 -0,066+1,22 0,212

Tabelle 5 Anthropometrische Daten der Kinder mit CHD in Bezug auf Herzfehlerkategorie (Einteilung nach WARNES)

Einfach n=38 Moderat n=47 ! Gesamt p (Herzfehler)
Alter (Jahren) 9,19+2,20 8,96+2,39 9,35+2,09 9,14 £2,24 0,754
GroRe (cm) 135,13+15,20 131+15,05 131,98+13,25 132,63 +14,65 0,421
Gewicht (kg) 32,59+12,80 28,1449,31 29,87+8,61 30,06+10,53 0,153
BMI (z Score) -0,12+1,24 -0,58+0,29 -0,09+0,84 -0,30+1,19 0,111

Mittelwert (MW % Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe sowie p-Wert (p). Zentimeter (cm), Kilogramm (kg), der Body Maf3 Index (z Score).

Mittelwert (MW) £ Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe sowie die p-Werte (p) fir alle Tests. Zentimeter (cm), Kilogramm (kg), der Body Mafs Index (z Score). *<0,05, **<0,01
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Beim Vergleich der herzgesunden und der CHD-Studienteilnehmer gab es keine signifikanten
Unterschiede hinsichtlich Alter, Geschlecht, Gewicht, GroRe (s. Tabelle 4). Im BMI (z Score) gab es
einen signifikanten Unterschied: die Kinder mit CHD haben héhere Werte als die herzgesunden Kinder
(CHD 0,3041,19; Herzgesund 0,08+1,22; p=0,008**). Auch gab es keine signifikanten Unterschiede
hinsichtlich Alter, Gewicht und GrofRe zwischen den Geschlechtern der beiden Gruppen. Bei Kindern
mit CHD waren die Jungen im Durchschnitt dlter (?: 8,74+2,33Jahre; & 9,56+2,07 Jahre, p= 0,051),
schwerer (?: 29,54+12,13 kg; &: 30,62+8,57 kg, p=0,538) und groBRer (9:130,81%+16,4 cm; I
134,57+12,36 c¢cm, p=0,168) als Madchen. Insgesamt wogen die Madchen mit CHD weniger als
herzgesunde Méadchen (CHD ?:29,54+12,13 kg; Herzgesunde ?: 31,6812,54 kg p= 0,299) und sind
kleiner (CHD ?: 130,81+16,40 cm; Herzgesunde ?: 133,68+10,51 p=0,234).

Abbildung 27: Stichprobe, aufgeteilt in Herzfehlerkategorien nach WARNES

Verteilung der Stichprobe nach
Herzfehlerkategorie (Warnes)

Einfach = Moderat = Komplex

Beim Vergleich der Herzfehlerkategorien (Einfach, Moderat, Komplex) gab es keine signifikanten
Unterschiede hinsichtlich Alter, Gewicht, GréRe und BMI (z Score) (s. Tabelle 5).
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5.1.2 Motorik Kinder mit CHD und herzgesunde Kinder

Kraft

In der motorischen Eigenschaft ,Kraft” gab es zwischen herzgesunden Kindern und Kindern mit CHD
signifikante Unterschiede im Standweitsprung (p=0,009), Countermovementjump (p<0,001) und dem
Unterarmliegestitz (p=0,004). Betrachtet man das Geschlecht hinsichtlich der motorischen
Eigenschaft ,Kraft”, unterscheiden sich die Jungen und Madchen mit CHD erheblich in der Weite beim
Standweitsprung (p<0,001). Wahrend Jungen mit CHD 126,48+23,66 cm weit springen, sind es bei den
Madchen mit CHD 107,04+29,27cm.

Kinder mit und ohne Herzerkrankung unterschieden sich erheblich in der Sprunghbhe beim CMJ
(p<0,001). Wahrend die Kinder mit Herzfehler im Durchschnitt 18,45 + 4,69 cm hoch sprangen,
erreichten gesunde Kinder 21,63 + 4,26 cm. Die Leistungen bei Standweitsprung und
Unterarmliegestltz waren unabhangig von der Krankheit in der Gesamtstichprobe (Tabelle 6).

Tabelle 6 Motorische Eigenschaft ,Kraft” in Bezug auf Gesundheit und Geschlecht

CHD Gesunde Kontrollgruppe Total CHD- Gesund
Kraft
Médchen | p(Geschlecht) Médchen | p(Geschlecht) Médchen | p(Geschlecht) Gesund | p (total)

MW 126,48 | 107,04 127,66 | 122,33 127,20 | 116,57 116,49 | 124,84
f:;’;d‘"e“s'"”"g sD 23,66 29,27 | <0,001%** 24,34 16,76 0,101 23,99 23,43 | <0,001%** 2831 | 2079 | 0,000%*
n 52 55 81 91 133 146 107 172
MW 19,79 17,22 22,23 21,05 21,22 19,41 1845 | 21,63
Ml (cm) sD 4,48 458 | 0,004** 4,68 3,77 0,092 4,74 454 | 0002%* 469 | 4,26 | <0,001%**
n 52 57 73 76 125 133 109 149
MW 708,42 | 618,83 489,45 | 479,54 625,36 | 550,06 661,26 | 483,11
:’r::)'a’m"egesm" ) 531,39 | 347,20 0,038* 288,53 246,88 0,888 464,27 | 308,02 0,286 443,27 | 260,31 | 0,004**
n 36 40 2 39 58 79 76 61

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe und Geschlecht, sowie die p-Werte (p) fiir alle Tests. Zentimeter (cm), Millimeter (mm), CMJ
(Countermovementjump). *<0,05, **<0,01, ***<0,001
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Abbildung 28: Darstellung Standweitsprung (A), Countermovementjump (B), Unterarmliegestiitz (C) geschlechtsspezifisch
und nach CHD/ Gesund, * p < 0,05, **p < 0,01, *** p < 0,001
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Schnelligkeit

In der motorischen Eigenschaft ,Schnelligkeit” gab es zwischen herzgesunden Kinder und Kindern mit
CHD keine signifikante Unterschiede. Betrachtet man das Geschlecht hinsichtlich der motorischen
Eigenschaft ,Schnelligkeit”, unterscheiden sich die Jungen und Madchen insgesamt in der
Sprintgeschwindigkeit: Wahrend Jungen 1,24+0,19 sec. schnell liefen, waren es bei den Madchen
1,32+0,29 sec. (p=0,020).

Tabelle 7 Motorische Eigenschaft ,Schnelligkeit” in Bezug auf Gesundheit und Geschlecht

CHD Gesunde Kontrollgruppe Total CHD- Gesund

Schnelligkeit Médchen | p(Geschlecht) Médchen | p(Geschlecht) Médchen | p( hlecht) (ptotal)
MW 8,66 10,43 9,67 9,00 9,13 10,01 9,92 9,31

:’;’:jmauf sD 3,46 2,47 0,086 2,34 0,73 0,099 2,92 2,20 0,300 2,84 1,64 | 0483
n 7 17 6 7 13 24 24 13
Mw 1,18 1,33 1,28 1,31 1,24 1,32 1,25 1,30

(Ss"e'ciT;t SD 0,26 0,48 0,169 0,13 0,12 0,526 0,19 0,29 0,02* 0,39 0,12 | 0,368
n 38 39 65 75 103 114 77 140

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe und Geschlecht, sowie die p-Werte (p) fir alle Tests. Sekunden
(sec.). *p<0,05

Beweglichkeit

In der motorischen Eigenschaft ,,Beweglichkeit” gab es zwischen herzgesunden Kinder und Kindern mit
CHD keine signifikanten Unterschiede, sowohl in der Beweglichkeit beim Sit and Reach (p=0,560) und
in der Schulterbeweglichkeit (re/li p=0,222/li/re p=0,172). Betrachtet man das Geschlecht hinsichtlich
der motorischen Eigenschaft , Beweglichkeit”, unterscheiden sich die Jungen und Madchen insgesamt
in der Beweglichkeit beim Sit and reach: wahrend Jungen -2,74+8,4 cm im Sit and reach erreichen, sind
es bei den Madchen -0,68+7,98 cm (p=0,004).

Tabelle 8 Motorische Eigenschaft ,Beweglichkeit” in Bezug auf Gesundheit und Geschlecht

CHD Gesunde Kontrollgruppe Total CHD- Gesund
Madche | p(Geschlecht Méadche | p(Geschlecht Méadche | p(Geschlecht Gesun :)total
n ) n ) n ) d )
™M
w -3,51 -0,72 -2,28 -0,65 -2,74 -0,68 -2,07 -1,41
Sit and Reach (cm) sD 9,71 9,41 0,154 7,53 7,10 0,152 8,40 7,98 0,004** 9,61 7,33 0,560
n 47 50 78 89 125 139 97 167
"XII 9,96 10,08 9,92 7,89 9,93 8,74 1(;'0 8,82
schult.erbewegllchkel sD 9,38 6,29 0,943 7,34 7,31 0,088 8,39 6,99 0,220 8,11 7,37 0,222
t (re/li) (cm)
n 46 53 71 84 117 137 99 155
"X', 11,20 13,16 11,45 10,28 11,35 11,41 127'2 10,81
Schulterbeweglichkei | ) 12,20 6,22 0,332 7,65 7,26 0,329 9,62 6,99 0,960 942 | 744 | 0172
t (li/re) (cm)
n 45 54 71 84 116 138 99 155

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe und Geschlecht, sowie die p-Werte (p) fiir alle Tests. Zentimeter
(cm), rechts/links (re/li), links/rechts (li/re). **p<0,01
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Gleichgewicht

In der motorischen Eigenschaft ,Gleichgewicht” gab es zwischen herzgesunden Kindern und Kindern
mit CHD keine signifikanten Unterschiede. Betrachtet man das Geschlecht hinsichtlich der motorischen
Eigenschaft ,Gleichgewicht”, unterscheiden sich die Jungen und Madchen insgesamt beim
Einbeinstand: Wahrend der CoP bei den Jungen wahrend der Messung um 1540,5311485,11mm
schwankte, waren es bei den Madchen 1137,86+976,47 mm (p=0,017).

Tabelle 9 Motorische Eigenschaft ,,Gleichgewicht” in Bezug auf Gesundheit und Geschlecht

CHD Gesunde Kontrollgruppe Total CHD- Gesund
" q o 17 hlech 4P
Médchen Geschlecht] Médchen Geschlecht] Médchen | p( )

Gleichgewicht Pl ) Pl ) (total)

Mw 1447,20 1330,16 1446,54 994,28 1446,78 1125,49 1382,89 | 1206,56
Einbeinstand
Stand liWeg | SD 1162,05 1229,64 0,644 1475,93 786,10 0,025* 1361,81 992,53 0,042* 1194,48 | 1179,74 | 0,266
(mm)

n 41 50 69 78 110 128 91 147

Mw 1518,65 1396,91 1553,22 971,79 1540,53 1137,86 1451,02 | 1244,71
Einbeinstand
Stand re SD 1075,72 1281,10 0,632 1684,89 675,82 0,006** 1485,11 976,47 0,017* 1189,27 | 1283,69 | 0,218
Weg (mm)

n 40 50 69 78 109 128 90 147

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe und Geschlecht, sowie die p-Werte (p) fir alle Tests. Millimeter
(mm), li (links), re (rechts). *p<0,05, **p<0,01

Koordination

In der motorischen Eigenschaft ,,Koordination” gab es zwischen herzgesunden Kindern und Kindern
mit CHD signifikante Unterschiede in den Kontakten beim Handtapping (CHD 29,86, Gesund: 34,02,
p=0,039) und beim Hin- und Herspringen (CHD 25,51, Gesund 28,38, p=0,007). Betrachtet man das
Geschlecht hinsichtlich der motorischen Eigenschaft ,Koordination”, unterscheiden sich die Jungen
und Madchen insgesamt in den Kontakten beim Handtapping: Wahrend Jungen 35,06+9,55 Kontakte
beim Handtapping hatten, waren es bei den Madchen 30,53+5,02 Kontakte (p=0,019).
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Tabelle 10 Motorische Eigenschaft ,, Koordination” in Bezug auf Gesundheit und Geschlecht

CHD Gesunde Kontrollgruppe Total CHD- Gesund
L Médchen | p(Geschlecht) Midchen | p(Geschlecht) Médchen | p(Geschlecht) Gesund p
Koordination (total)
Mw 24,98 22,67 23,55 24,31 24,11 23,69 23,80 23,95
(Ta"‘"",g 0S| sp 5,83 13,66 0,277 434 12,53 0,616 5,00 12,95 0,731 1059 | 952 | 0906
n 49 51 76 83 125 134 100 159
. . Mw 33,50 26,83 35,74 32,38 35,06 30,53 29,86 34,02
DS " "
( . SD 9,88 3,64 0,068 9,55 4,62 0,173 9,55 5,02 0,019 7,77 7,56 0,039
pro 2x5 sec.)
n 10 12 23 24 33 36 22 47
Mw 25,34 25,67 27,91 28,79 26,90 27,62 25,51 28,38
Hin- und
Herspringen | o) 9,04 10,04 0,857 6,71 6,90 0,399 7,78 833 0,460 9,52 6,81 | 0,007**
(Anzahl pro
15 sec.)
n 53 55 82 91 135 146 108 173
Eurofit
| . Mw 20,10 22,50 21,34 20,86 20,61 21,80 21,39 21,08
(sec.)
SD 7,43 7,01 0,109 9,96 537 0,799 8,53 6,38 0,311 7,27 7,72 0,791
n 44 51 31 38 75 89 95 69

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe und Geschlecht, sowie die p-Werte (p) fiir alle Tests. Zentimeter
(cm), rechts/links (re/li), links/rechts (li/re). Kontakte, Anzahl, Sekunden (sec.). *p<0,05, **p<0,001

Abbildung 29: Darstellung Hin- und Herspringen (A), Handtapping TDS (B) geschlechtsspezifisch und nach
Gesundheitsstaus, * p < 0,05, ** p < 0,01
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In der motorischen Eigenschaft , Reaktion” gab es zwischen herzgesunden Kindern und Kindern mit
CHD signifikante Unterschiede in der Gesamtreaktionszeit im Handtapping (Reaktion), wobei die
gesunden Kinder schneller waren (CHD 609+140,57 ms., Gesund 511,86+£183,96 ms., p=0,014) und in
der Auge- Hand Reaktionszeit im Match-Test, wobei hier die Kinder mit CHD schneller waren (CHD
44,84+13,32, Gesund 46,46+15,96, p =0,020).

Tabelle 11 Motorische Eigenschaft ,,Reaktion” in Bezug auf Gesundheit und Geschlecht

CHD Gesunde Kontrollgruppe Total CHD- Gesund
) Miédche | p(Geschlec Maédche | p(Geschlec Maédche | p(Geschlecht Gesund | p (total)
Reaktion n ht) n ht) n )
MW 587,92 | 624,17 539,23 | 483,40 554,61 | 542,33 603’6 511,86
“a“d'app",‘g,(Reakf";""z; )| 148,08 | 137,71 0,499 216,70 | 141,17 0,283 542,33 | 154,92 0,755 143'5 183,96 | 0,014*
n 12 18 26 25 38 43 30 51
Match Gesamtzeit (sec.) |\ 4400 | 44,98 4581 | 46,97 4502 | 46,22 44,48 | 46,46
sD 13,92 | 12,88 0,764 12,54 | 1830 0,717 1310 | 1644 0,600 1332 | 159 | 0,299
n 35 34 15 57 80 91 69 102
Match Auge-Hand MW 1,39 1,38 1,62 0,98 1,52 1,51 139 | 1,60
Reaktion (sec.)
sD 0,40 0,36 0,893 1,58 0,59 0,768 0,78 0,52 0,874 038 | 078 | 0,002*
n 35 32 45 57 80 89 67 102
?:::‘;h Auge-Bein Reaktion | 1,50 1,52 1,43 1,56 1,46 1,55 151 | 1,50
sD 0,55 0,42 0,872 0,46 0,61 0,214 0,50 0,55 0,273 049 | 055 0,952
n 35 32 45 57 80 89 67 102

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe und Geschlecht, sowie die p-Werte (p) fiir alle Tests. Sekunden

(sec.)., Millisekunden (ms.). *p<0,05
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Abbildung 30: Darstellung Handtapping Gesamtreaktionszeit (A) und Match Auge-Hand Reaktion (B)
geschlechtsspezifisch und nach Gesundheitsstaus, * p < 0,05
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5.1.3 Motorik der Kinder mit CHD, aufgeteilt in Herzfehlerkategorien nach WARNES

In der folgenden Tabelle (Tabelle 12) werden Ergebnisse der Motorik in Abhangigkeit der Schwere der
Herzfehler dargestellt. In der motorischen Eigenschaft ,Beweglichkeit” erreichten die einzelnen
Herzfehlergruppen hinsichtlich des Sit and reach Tests unterschiedliche Werte, wobei die Kinder mit
moderatem Herzfehler am wenigsten beweglich waren mit -4,23 cm+10,03 im Vergleich zu Kindern
mit komplexem Herzfehler (-2,48cm9,67) und Kindern mit einfachem Herzfehler (1,68+7,91)
(p=0,034).

Wie schon in Kapitel 5.1.2. erwdhnt gibt es signifikante Unterschiede in den Leistungen des
Standweitsprunges zwischen Kindern mit CHD und herzgesunden Kindern (p=0,015), im CMJ
(p=<0,001) und dem Unterarmliegestiitz (p=0,011), sowie dem Hin- und Herspringen (p= 0,003). In
diesen Kategorien erreichen herzgesunde Kinder hohere Werte (vgl. Tab.6, 10 und 12).
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Tabelle 12 Ergebnisse der motorischen Eigenschaften in Abhangigkeit des Schweregrades des Herzfehlers (WARNES)

CHD Herzgesunde
Kraft Einfach Moderat Gesamt Gesamt p
MW 121,6 112,86 115,89 116,49 124,84
Standweitsprung (cm) | SD 17,81 30,87 34,35 28,31 0,392 20,79
n 35 45 27 107 172,00 | 0,015*
MW 18,269 18,520 18,554 18,448 21,63
CMJ (cm) SD 4,43 5,25 4,18 4,69 0,963 4,26
n 35 46 28 109 149,00 | <0,001***
. . MwW 587,70 756,69 598,47 661,26 483,11
(Ur:;‘:;arm"ege““tz sD 354,53 540,02 346,78 44327 0,280 260,31
n 27 32 17 76 61,00 | 0,011*
CHD Herzgesunde
Geschwindigkeit Einfach Moderat _ Gesamt Gesamt p
MwW 9,39 10,30 9,54 9,92 9,31
Pendellauf (sec.) SD 1,48 2,41 5,00 2,84 0,780 1,64 0,764
n 6 13 5 24 13,00
MW 1,22 1,27 1,26 1,25 1,30
Sprint (sec.) SD 0,20 0,57 0,22 0,39 0,883 0,12 0,586
n 26 31 20 77 140,00
CHD Herzgesunde
Beweglichkeit Einfach Moderat ; Gesamt Gesamt p
MW 1,68 -4,23 -2,48 -2,07 -1,41
Sit and reach (cm) SD 7,91 10,03 9,67 9,61 0,034* 7,33 0,025*
n 28 44 25 97 167
i | Mw 7,468 10,912 11,638 10,024 8,82
(sr‘eh/‘l‘i')t‘:cr:e)""eg"c"ke't sD 7,59 7,86 8,69 811| 0,099 737 0,083
n 31 42 26 99 155
i | MW 10,13 13,04 13,70 12,27 10,81
Schulterbeweglichkeit ey 9,08 8,16 11,41 9.42| 0,286 744| 0,162
(li/re) (cm)
n 32 41 26 99 155
CHD Herzgesunde
Reaktion Einfach Moderat _ Gesamt Gesamt p
Handtapping- MwW 572,00 631,20 606,57 609,67 511,86
Gesamtreaktionszeit | SD 160,43 135,70 139,48 140,57 0,644 183,96 0,087
(ms.) n 8 15 7 30 51
Match Gesamtzeit MW 41,92 47,17 42,22 44,05 46,46
(sec.) SD 14,68 15,85 10,06 14,22 0,349 15,96 | 0,415
n 25 27 17 69 102
Match Auge-Hand MW 1,41 1,43 1,29 1,39 1,60
Reaktion (sec.) SD 0,44 0,38 0,28 0,38 0,504 0,78| 0,878
n 24 26 17 67 102
Match Auge-Bein MwW 1,41 1,67 1,41 1,51 1,50
Reaktion (sec.) SD 0,39 0,61 0,39 0,49 0,114 0,55 0,288
n 24 26 17 67 102
CHD Herzgesunde
Koordination Einfach Moderat _ Gesamt Gesamt p
. MW 23,53 21,64 47,71 28,96 23,95
Tapping TDS SD 17,34 6,58 143,28 73,28| 0,292 9.52| 0,062
(Kontakte)
n 36 45 28 109 159
X MW 30,00 29,31 31,50 29,86 34,02
(”K“‘O“nitaak'::;“gms sD 12,00 6,85 6,14 777| 0,894 756| 07215
n 5 13 4 22 47
. . MW 27,99 24,84 23,48 25,51 28,38
:::;::I‘;' Herspringen gpy 10,35 8,84 9,18 952| 0,146 6,81| 0,003
n 35 45 28 108 173
Eurofit Handtapping Mw 19,57 22,83 21,56 21,39 21,08
(sec.) SD 5,42 7,86 8,21 7,27 0,164 7,72| 0,320
n 33 39 23 95 69
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CHD Herzgesunde
Gleichgewicht Einfach | Moderat Gesamt p Gesamt p
T ~[mw 1296,53 | 1333,23| 1588,68| 1382,89 1206,56
‘EA'I';';‘*(':::‘;"“S"“‘"d i T sp 1240,77| 1066,96| 1367,21| 1194,48| 0,650 1179,74| 0,548
n 30 39 22 91 147
. MW 1152,53 | 1527,02| 1726,77| 1451,02 1244,71
5\'[:';‘*(':15:1";""5"3"""" sD 883,28 | 1258,19| 1382,12| 1189.27| 0,201 1283,69 | 0,218
n 30 39 22 90 147

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe, sowie die p-Werte (p) fiir alle Tests. Kontakte, Anzahl, Sekunden
(sec.), Millisekunden (ms.), Millimeter (mm), Zentimeter (cm), Countermovementjump (CMJ). *p<0,05, **p<0,01, ***p<0,001

Abbildung 31: Darstellung Sit and reach stratifiziert nach Gruppenzuordnung, * p < 0,05
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5.1.4 Motorik der Kinder mit CHD ambulant und Kinder mit CHD, die in einem
KidsTUMove Programm sind

Vergleicht man die Kinder mit CHD und die Teilnehmer mit CHD aus einem der kidsTUMove
Programme, gab es Unterschiede in der Hohe des Countermovementjump: Die Teilnehmer der
kidsTUMove Programme sprangen hoher (21,57+3,66), p=0,018). Tendenziell erreichten die
Teilnehmer der kidsTUMove Programme in allen anderen motorischen Tests hohere Werte als die
Kinder mit CHD ohne Teilnahme am Programm (vgl. Tabelle 13). Vergleicht man die die Teilnehmer mit
CHD aus einem der kidsTUMove Programme mit herzgesunden Kindern, gibt es keinen Unterschied im
CMJ (kidsTUMove CHD 21, 57cm+3,66, Gesund 21,63cm+4,26), dem Standweitsprung (kidsTUMove
CHD 124,32+17,70, Gesund 124,84cm+20,79). Bessere Werte erzielen die kidsTUMove CHD Kinder im
Sit and reach mit 1,76cm+11,23 im Vergleich zu gesunden Kindern (-1,41cm+7,33). Im Hin- und
Herspringen erreichten die gesunden Kindern 28,3816,81 Spriinge im Vergleich zu 27,11+6,90
Springen der KidsTUMove CHD. Im Tapping erreichten die kidsTUMove CHD mit 29,33+19,27
Kontakten hohere Werte als herzgesunde Kinder (23,95+9,52).

Tabelle 13 Motorische Eigenschaften im Vergleich: Kinder mit CHD und Kinder mit CHD aus einem kidsTUMove
Programm

Motorische Eigenschaft n MW SD p
CHD 107 18,41 5,04

CMJ (cm) Kraft 0,018*
kidsTUMove CHD 16 21,57 3,66
CHD 104 117,02 29,13

Standweitsprung (cm) Kraft 0,294
kidsTUMove CHD 19 124,32 17,70
CHD 96 -2,05 9,04

Sit and reach (cm) Beweglichkeit 0,125
kidsTUMove CHD 17 1,76 11,23
CHD 105 25,52 9,45

Hin- und Herspringen (Anzahl) Koordination 0,489
kidsTUMove CHD 19 27,11 6,90
CHD 107 29,08 73,96

Tapping (Anzahl) Koordination 0,966
kidsTUMove CHD 16 29,88 19,27

Zentimeter (cm), Countermovementjump (CMJ), CHD (Kinder mit angeborenem Herzfehler), *p<0,05
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Abbildung 32 Darstellung Countermovementjump nach Gruppenzuordnung, * p < 0,05
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5.2 Ergebnis korperliche Aktivitat

5.2.1 Anthropometrie der Stichprobe

In der Zeit von Dezember 2011 bis August 2015 wurde von 154 Kindern die KA untersucht (88 CHD; 66
Herzgesunde). Ausgeschlossen wurden insgesamt 47 Datensatze, die nicht in die Berechnung mit

eingegangen sind, weil sie die Auswertungsvorgaben nicht erfillt hatten.

Die Ergebnisse beziehen sich auf die jeweils angegebenen 41 Madchen und 47 Jungen mit CHD und 31

gesunden Madchen und 35 gesunden Jungen. Das Durchschnittsalter zum Zeitpunkt der Studie der
CHD- Patienten lag bei 9,57 +2,58 Jahren und das der herzgesunden Kontrollgruppe bei 9,86 +1,90
Jahren (n.s.; p=0,442).

Tabelle 14 Anthropometrie der Kinder mit CHD und der herzgesunden Kinder (A), sowie geschlechtsspezifische

Darstellung (B)

A
CHD (n= 88), Gesund
(n= 66) MW SD p - Wert
Alter CHD 9,57 | 2,85
(Jahre) Gesund 9,8 | 1,9 0.442
GroRe CHD 135,97 | 19,23
e Gesund | 14259 | 1343 0,013
Gewicht | CHD 32,94 | 14,11
(kg) Gesund 40,66 | 16,71 0,003**
B
Anthropometrie geschlechtsspezifisch
CHD und Gesund MW SD p - Wert
CHD mannlich 9,36 2,84
(Ménnlich n= —
47, Weiblich | Alter (Jahre) | weiblich 9,80 2,88 | 0,444
n=41) total 9,57 2,85
mannlich | 133,01 18,51
GréRe (cm) weiblich 139,37 19,70 0,054
total 135,97 19,23
mannlich 30,18 14,36
Gewicht (kg) | Weiblich 36,09 13,28 0,024*
total 32,94 14,11
Gesund mannlich 10,26 2,01
(Mannlich n= —
35, weiblich | Alter (Jahren) | weiblich 9,42 169 | 0073
n=31) total 9,86 1,90
mannlich 146,37 13,22
GréRe (cm) weiblich 138,32 12,53 0,014*
total 142,59 13,43
mannlich 43,80 17,72
Gewicht (kg) | Weiblich 37,11 14,99 0,105
total 40,66 16,71

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe, sowie die p-Werte (p) fur alle
Parameter. Alter (Jahren), Zentimeter (cm), Kilogramm (kg).
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5.2.2 KAKinder mit CHD und herzgesunde Kinder

Vergleicht man die KA der beiden Kindergruppen, bewegen sich die gesunden Kinder im MVPA
durchschnittlich mehr pro Tag als die Kinder mit CHD (Freedson: 231,48+64,60 min/ 221,84+87,56
min.; Puyau: 21,24+13,18 min/ 18,75%13,22 min; vgl. Tabelle 15).

Tabelle 15 KA von Herzgesunden und Kindern mit CHD

CHD (n= 88), Gesund (n= 66) MWz SD p- Wert
Durchschnittliche MVPA pro CHD 221,84487,56

. 0,285
Tag_Freedson (min.) Gesund 231,48+64,60
Durchschnittliche MVPA pro Tag_Puyau | CHD 18,75%13,22 0.186
(min.) Gesund 21,24+13,18 ’

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe, sowie die p-Werte fiir alle Parameter. Minuten (min), MVPA
(moderate to vigorous physical activity)

Abbildung 33: Durchschnittliche KA (MVPA) pro Tag von Kindern mit CHD und herzgesunden Kindern
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*MVPA= moderate to vigorous physical activity

5.2.3 KA der Kinder mit CHD, aufgeteilt in Herzfehlerkategorien nach WARNES

Die Kinder mit einfachem Herzfehler bewegten sich durchschnittlich pro Tag am meisten im MVPA
Bereich (Freedson: 245,03190,82 min, Puyau: 22,83+13,40 min), gefolgt von den gesunden Kindern
(Freedson: 231,48+64,60 min, Puyau: 21,24+13,18). Die Kinder mit komplexem Herzfehler (Freedson:
223,55+97,97 min; Puyau: 18,88+14,53min) bewegten sich mehr als die Kinder mit moderatem
Herzfehler (Freedson: 191,74+62,53 min; Puyau: 13,60+9,80min). Im Post-hoc Vergleich bewegten sich
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die gesunden Kinder und die Kinder mit einfachem Herzfehler signifikant mehr als die Kinder mit
moderatem Herzfehler (gesund/moderat_Freedson 231,48+64,60 min./ 231,48+64,60 min. p=0,006;
gesund/moderat_Puyau 21,24+13,18 min./ 13,60%+9,80 min. p=0,005; einfach/moderat_Puyau
22,83+13,40 min./ 13,60+9,80 min. p= 0,006; vgl. Anhang |)

Abbildung 34: Durchschnittliche KA (MVPA) pro Tag von Kindern mit CHD, unterteilt in Subgruppen (einfach, moderat
und komplex) und herzgesunden Kindern, ** p < 0,01
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5.2.4 KA der Kinder mit CHD stationar, Kinder mit CHD ambulant und Kinder mit CHD, die in
einem kidsTUMove Programm sind

Hochsignifikante Unterschiede gab es bei der Analyse der Subgruppen der Untersuchungszeitrdume
(vgl. Anhang 1). Der Post-hoc Vergleich zeigt, dass es hochsiginifikante Unterschiede in der korperlichen
Aktivitdt gab zwischen den gesunden Kindern und den stationaren Kinder mit CHD (Gesunde: Freedson
243,60%51,59 min./Puyau 24,86+16,20 min., stationdr: Freedson 151,87+61,63 min./Puyau
10,44410,35 min.; p<0,001), zwischen stationaren Kindern mit CHD und Kindern mit CHD ambulant
(stationdr: Freedson 151,87+61,63 min./Puyau 10,44+10,35 min., ambulant: Freedson 247,90+80,98
min./ Puyau 23,34+12,22 min.; p<0,001), zwischen stationdren Kindern mit CHD und Kindern mit CHD
des kidsTUMove Sommercamps (stationdr: Freedson 151,87+61,63 min./Puyau 10,44+10,35 min.,
kidsTUMove Sommercamp CHD: Freedson 275,24+67,40 min. /Puyau 21,66%13,77 min.; Freedson:
p<0,001; Puyau: p=0,001) sowie zwischen stationdren Kindern mit CHD und kidsTUMove
Vergleichskinder (stationar: Freedson 151,87+61,63 min./Puyau 10,44%10,35 min., kidsTUMove
Vergleichskinder: Freedson 221,37+72,89 min. /Puyau 18,2249,19 min.; Freedson: p<0,001; Puyau:
p=0,001). Auch Unterschiede gab es zwischen Kindern mit CHD des kidsTUMove Sommercamps und
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kidsTUMove Vergleichskinder (kidsTUMove CHD: 275,24+67,40 min., kidsTUMove Vergleichskinder
221,37+72,89 min.; Freedson: p=0,021).

Am meisten bewegten sich nach dem Freedson Algorithmus die kidsTUMove Kinder mit CHD
(275,24+67,40 min.).

Abbildung 35 Durchschnittliche KA (MVPA) pro Tag von den Subgruppen der Untersuchungszeitraume*** p < 0,001,
*
p<0,05
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5.3 Ergebnis gesundheitsbezogene Lebensqualitit (kindl)

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse bezliglich der Lebensqualitat dargestellt.

5.3.1 Anthropometrie

Das Alter unterscheidet sich zwischen den Herzfehlerkategorien der Kinder mit CHD und der
Herzgesunden nicht signifikant (p=0,520) und es gibt auch keine signifikanten Unterschiede hinsichtlich
dem Geschlecht (p=0,350).

Tabelle 16 Studienpopulation nach Altersklassen von Herzgesunden sowie CHD, klassifiziert nach WARNES

Schweregrad der Herzfehler nach WARNES
Gesund Einfach Gesamt | p (Alter)
MW=SD
CHD n MWzSD (Alter) n (Alter) n MWzSD (Alter) n MW=SD (Alter) n
Altersgruppe | 4-7 Jahre 16 26 2 13 79
8-11 Jahre 37 19 33 26 115
12-16Jah 9,67+3,26 9,67+3,44 9,01+3,12 9,55+2,93 0,862
~ioJanre 20 17 18 14 69
Gesamt 73 62 75 53 263

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe, sowie der p-Werte (p) fiir das Alter.

5.3.2 Lebensqualitit Kinder mit CHD und herzgesunde Kinder

Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat (Total) wird von den herzkranken Kindern héher bewertet
als von den herzgesunden Kindern; dieses Ergebnis ist nicht signikant (CHD 77,66 12,85, herzgesunde
Kinder 75,17 10,62; p= 0,203). Die Bereiche Freunde und Familie werden bei den Kindern mit CHD
hoher bewertet als bei herzgesunden Kindern (Familie CHD: 84,6116,11 und Freunde CHD: 79,42+23,9;
herzgesunde Kinder: Familie 82,01+12,82 und Freunde: 76,23+16,28).

Bei der Bewertung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitéit (Total) der Eltern der Kinder mit CHD
bzw. den herzgesunden Kindern gibt es auch keine signifikanten Unterschiede hinsichtlich der
Bewertung (p=0,192). In dem ltem Psychisches Wohlbefinden werden die Kinder mit CHD héher von
ihren Eltern bewertet (80,49+14,4) als die herzgesunden Kindern von ihren Eltern (74,23+18,35; p=
0,012).

Vergleicht man die Angaben von Kindern mit und ohne CHD mit den Angaben ihrer Eltern (Tabelle 17),
ergibt sich kein signifikanter Unterschied bei der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét (CHD p=0,220,
Herzgesund: p=0,807). Im ltem psychisches Wohlbefinden gab es signifikante Unterschiede in der
Bewertung zwischen herzgesunden Kindern und Eltern (herzgesunde Kinder: 80,05+14,87; Eltern:
74,23+18,35; p=0,048*). Betrachtet man die Items bei den Kindern mit CHD und ihren Eltern,
bewerteten die Kinder mit CHD ihren Selbstwert hochsignifikant niedriger (CHD: 64,12+21,07) als ihre
Eltern (Eltern: 72,83+15,66; p=0,001**), die Familie hochsignifikant hoher (CHD: 82,01+12,82; Eltern:
80,58+12,74; p=0,001**) und die chronische Lebensqualitit signifikant hoher (CHD: 79,93+15,78;
Eltern 71,51+18,44; p=0,003*).

Der Unterschied war in den Altersklassen zu finden. 8-11 jahrige und 12-16 jahrige Kinder mit CHD
bewerteten ihren Selbstwert signifikant niedriger als ihre Eltern (8-11) CHD: 66,49+20,7; Eltern:
73,9+13,6; p=0,008*, 12-16J CHD: 60,32+21,35; Eltern: 69,62+16,62; p=0,037*) und die Familie wurde
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signifikant hoher bewertet (8-11) CHD: 84,84+13,15; Eltern: 81,17+12,39; p=0,011*, 12-16) CHD:
84,21+20,11; Eltern: 76,84+15,53; p=0,028*).
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Tabelle 17 Gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Kindern mit CHD und herzgesunden Kindern und Eltern von Kindern mit CHD und herzgesunden Kindern und den Items Korperliches
Wohlbefinden, Psychisches Wohlbefinden, Selbstwert, Familie, Freunde, Schule und chronische Lebensqualitit.

o Korperliches Psychisches - chronische
Kinder Lebensqualitat Total Wohlbefinden Wohlbefinden Selbstwert Familie Freunde Schule Lebensqualitét
Gesund | CHD Gesund | CHD p Gesund | CHD p Gesund | CHD p Gesund | CHD p Gesund | CHD p Gesund | CHD p CHD
MW 75,17 | 77,66 76,49 | 76,73 80,05 | 80,93 64,67 | 64,12 82,01 | 84,6 76,23 | 79,42 76,14 | 75,55 79,93
sD 10,62 | 12,85 | 0,203 18,69 | 16,54 | 0,938 14,86 | 14,38 | 0,729 19,95 | 21,07 | 0,878 12,82 | 16,11 | 0,354 16,28 | 23,9 | 0,371 16,05 | 17,96 0,837 15,78
n 52 171 46 117 45 117 46 117 41 117 55 117 55 117 110
o Kdorperliches Psychisches - chronische
Eitern Lebensqualitat Total Wohlbefinden Wohlbefinden Selbstwert Familie Freunde Schule Lebensqualitat
Gesund | CHD Gesund | CHD p Gesund | CHD p Gesund | CHD p Gesund | CHD p Gesund | CHD p Gesund | CHD p CHD
MW 74,27 | 76,44 75,09 | 74,25 74,23 | 80,49 72,53 | 72,83 79,41 | 80,58 75,55 | 77,21 77,49 | 79,02 71,51
N 12,45 | 9,71 | 0,192 16,17 | 18,58 | 0,741 18,35 | 14,4 | 0,012* 17,65 | 15,66 | 0,894 12,52 | 12,74 | 0,54 16,67 | 15,39 | 0,487 17,79 | 16,64 0,558 18,44
n 71 177 69 177 70 176 70 178 59 178 57 177 56 172 108
Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe, sowie der p-Werte (p) zwischen den Gruppen.
Tabelle 18 Geschlechtsspezifische gesundheitsbezogene Lebensqualitat
Gesundheitsbezogene Lebensqualitat N MW SD p-Wert Gesundheitsbezogene Lebensqualitat N MW SD p-Wert
Lebensqualitéat Méadchen 25 73,8772 11,80264 0557 Lebensqualitéat Méadchen 81 78,7869 12,59423 0.124
Total Jungen 27 76,3574 9,45601 ' Total Jungen 83 76,3412 13,20262 '
Kérper"ches Méadchen 20 79,3750 17,80514 0.390 Kérperﬁches Méadchen 47 79,5213 16,36571 0.095
Wobhlbefinden | Jungen 26 74,2788 19,39128 ' Wohlbefinden | Jungen 64 73,9258 16,70382 '
Psychisches Méadchen 19 76,0963 12,88718 0.051 Psychisches Méadchen 47 82,3138 13,99480 0.382
Wobhlbefinden | Jungen 26 82,9327 15,76762 ' Wohlbefinden | Jungen 64 79,7852 14,92965 '
Selbstwert Médchen 20 64,0625 22,20151 0.929 Selbstwert Médchen 47 62,0123 22,91763 0321
elbstwe , elbstwer ,
d Jungen 26 65,1442 18,47068 oL Jungen 64 66,6016 19,29495
n
g - Madchen 18 80,0028 |  15,07826 - Madchen 47 84,9734 |  18,73974
Familie 0,926 Familie 0,398
Jungen 23 82,8804 11,02319 Jungen 64 84,1472 14,49863
E d Madchen 24 74,3808 19,08491 0733 E d Madchen 47 79,6545 14,79021 0403
reun reun
eunde Jungen 31 776552 | 1389702 ’ eunde Jungen 64 79.2644 | 29,72449 :
Madchen 24 76,5625 15,77375 Madchen 47 76,2411 20,68632
Schule 0,993 Schule 0,308
Jungen 31 75,8065 16,51561 Jungen 64 75,0000 16,55468
chronische Madchen 16 82,8119 11,08952 chronische Médchen 48 82,7779 15,03159
- 0,189 . 0,044*
Lebensqualitat | Jungen 21 77,8762 13,39676 Lebensqualitat | Jungen 55 76,5156 16,45190

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe, sowie der p-Werte (p) zwischen den Gruppen.
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Tabelle 19 Vergleich gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Kindern mit CHD und herzgesunden Kindern mit ihren Eltern. Vergleich in den Items Korperliches Wohlbefinden, Psychisches

Wohlbefinden, Selbstwert, Familie, Freunde, Schule und chronische Lebensqualitat.

Lebensqualitét Total Korperliches Selbstwert Familie Freunde Schule chronische Lebensqualitat
P (K?"d (Kl‘:wl- (Kind- (Kind- (Kind- (Kind- (Klpnd-
Altersgruppe Kinder Eltern (Kind- Kinder Eltern - Kinder Eltern Eitorn Kinder Eltern "E"em) Kinder Eltern "E"em) Kinder Eltern "E“em) Kinder Eltern "E"em) Kinder Eltern Eltorn
Eltern) Elter
s ) )
Herzges | MWsS | 8014:826 | 7777365 | (o 81,64:12,6 81,6413 76,5619, 82,03:12,05 79,3:12,85 81,67+15,0
no und D () © 4(16) g (16) (16) 5(16) (16) (16) 3(15)
Jahre
CHD MW+S 79,24+15,36 76,1+9,6 0,068 74,59+19,49 80,03 73,8+17,1 82,51+10,44 76,91£17,97 85,38+12,1 83,59+13, 72,53+13,5 0,025*
D (n) (53) (60) ‘ (61) +14,03 (60) 1(61) (61) (61) 7(56) 47(32) 9(34) ¢
Herzges MW+S 74,02+10,36 71,82+12, 74,79+17,56( 73,71+12,67 79,60+15,73 69,82420,1 64,17+19,49 71,08+19, 82,75+11,87 76,2£12,87 75,2+#17,1 72+17,96 80+16,73 75,75+17,4
P und D(n) 30) 22(35) 0724 30) (34) 0,988 (29) 3(35) 0054 (30) 73/34) 0153 (25) (26) 0071 5 (35) (25) 0187 (35) 3(25) 0432
Jahre
MW+S 78,29+10,37( 78,43+8,7 78,3+16,17 76,83+16,42 82,03+12,63 83,27+13,0 66,49+20,7 73,9+13,6 . 84,84+13,15 81,17412,39 . 79,05£16, 77,7£12,73 78,67£17, 79,60+16, 70,95+20,7
CHD D@ 79 5 (1) 0,774 ey ) 0,174 2 703 0,662 e 7 0,008 2 “3) 0,011 24(72) o 0,136 23(72) 0,095 0,572 06 (44) @) 0,087
Herzges | Mw:s | 754621185 | 7578215, 79,60:20,85 | 72,04:22,57 8086136 | 76,0017, 65,63:21,41 | 7177419, 80,86:14,51 | 81,86:11,96 78,1614, | 77,342178 69,3812, | 76,3£20,97
. und D(n) (16) 68 (20) 0,955 (16) (19) 0,089 (16) 3(19) 0582 (16) 09 (20) 0336 (16) 7) 0959 86 (20) (16) 0,874 48 (20) (16) 0163
Jahre
Mw:s | 7478:13,06 | 7346210, 63,38£20,15 79,17:168 | 76,40:188 60,32:21,35 | 69,62+16, . | 842122011 | 768411553 . | soza2e0 | 7679:1593 70,5618, | 72,43+19,1 7757216, | 70921783
CHD D(n) (4s) 8 (43) 0,706 74,21£17 (45) (43) 0,667 (45) 8(43) 0,492 35) 62(43) 0,037 (45) (43) 0,028 (45) (42) 0,541 15 (45) 78 (43) 0,095 6(35) (34) 0,192
Herzges MW+S 75,17+10,61 74,2712, 76,5+18,68 75,09+16,17 80,05+14,87 74,23+18,3 " 64,67+19,95 72,53%17, 82,01+12,82 79,41£12,52 76,22+16, 75,55£16,67 76,14£16, 77,49£17,7
und D (n) (52) 45 (71) 0,807 (46) (69) 0310 (46) 5(70) 0048 (46) 65 (70) 0.081 (41) (59) 0.195 28 (55) (57) 0381 05(55) 9(56) 0500
Insgesa
mt
MW+S 77,66+12,84 76,43+9,7 76,72+16,54 74,25 18,58 80,93+14,37 80,49+14,4 64,12+21,07 72,83%15, . 84,6+16,11 80,58+12,74 . 79,42423, 77,21415,39 75,55£17, 79,02+16,6 79,93£15, 71,51+18,4 0,003*
CHD D (n) ) 1477 0220 @) a7 0,205 (117) (176) 0918 (117) 66(178) | 000 (117) ) 0,001 9(117) ) 0,566 96 (117) 3172 0595 78 (110) 4(108) B

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe, sowie der p-Werte (p) zwischen den Gruppen.
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5.3.3 Lebensqualitit der Kinder mit CHD, aufgeteilt in Herzfehlerkategorien nach
WARNES

Zwischen den Herzfehlerkategorien der Kinder mit CHD gab es keine signifikanten Unterschiede in

der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt (Total, p=0,583), sowie in ihren Items (S. Tabelle 20). Bei

den Angaben der Eltern von Kindern mit CHD gab es in dem Item chronische Lebensqualitiit einen

signifikanten Unterschied (p=0,045*), und zwar zwischen den Herzfehlergruppen , Einfach” und

»Komplex“ (p=0,039%).

Tabelle 20 Herzfehlerkategorien: Vergleich gesundheitsbezogene Lebensqualitdat von Kindern mit CHD und Eltern.

Vergleich in den Items Kérperliches Wohlbefinden, Psychisches Wohlbefinden, Selbstwert, Familie, Freunde, Schule und

chronische Lebensqualitat.

p Kinder p Eltern
(HF- (HF-
Kinder n MW SD Kat.) Eltern n MW SD Kat.)
Einfach 59 | 78,97 | 13,28 Einfach 58| 7639 | 9,13
Lebensqualitat Moderat 66 | 76,57 | 13,76 0583 Lebensqualitat Moderat 69| 77,39 8,70 0.473
Total Komplex | 46| 77,56| 10,90| Total Komplex 50| 7517 11,58 |
Gesamt 171 | 77,66 | 12,85 Gesamt 177 | 76,44 | 9,71
Einfach 34| 7555/| 18,68 Einfach 58| 7514 | 17,97
Kérperliches Moderat 47| 78,01 14,22 Kérperliches Moderat 68| 75,55| 17,80
" 0,782 ) 0,453
Wobhlbefinden Komplex 36| 76,16 17,57 Wohlbefinden Komplex 51| 71,49 | 20,29
Gesamt 117 | 76,73 | 16,54 Gesamt 177 | 74,25| 18,58
Einfach 34| 80,70 | 14,30 Einfach 58| 80,39 | 14,40
Psychisches Moderat 47| 82,18 14,45 PayChisches Moderat 68| 80,64 | 12,97
. 0,703 . 0,994
Wobhlbefinden Komplex 36| 79,51| 14,61 Wohlbefinden Komplex 50 | 80,42 | 16,40
Gesamt 117 | 80,93 | 14,38 Gesamt 176 | 80,49 | 14,40
Einfach 34| 59,74 | 21,55 Einfach 58| 72,88 | 14,28
Moderat 47| 65720 22,50 Moderat 69| 7518 12,50
Selbstwert 0,337 | Selbstwert 0,256
Komplex 36| 66,84 18,47 Komplex 51| 69,61 20,12
Gesamt 117 | 64,12 | 21,07 Gesamt 178 | 72,83 | 15,66
Einfach 34| 83,82 1485 Einfach 58| 79,74 | 14,02
Moderat 47| 83,51 19,04 Moderat 69 | 80,28 | 11,87
Familie 0,631 | Familie 0,649
Komplex 36| 86,75| 12,98 Komplex 51| 81,94 | 12,50
Gesamt 117 | 84,60 | 16,11 Gesamt 178 | 80,58 | 12,74
Einfach 34| 83,64| 37,18 Einfach 58 | 78,66 | 14,05
Moderat 47| 78,32 13,58 Moderat 69| 77,11 | 15,22
Freunde 0,459 | Freunde 0,602
Komplex 36| 76,85| 17,93 Komplex 50| 75,67 | 17,15
Gesamt 117 | 79,42 | 23,90 Gesamt 177| 77,21 | 15,39
Einfach 34| 7390 17,91 Einfach 58| 79,96 | 15,56
Moderat 47| 77,13 18,02 Moderat 64| 80,31| 15,28
Schule 0,716 | Schule 0,387
Komplex 36| 75,06 18,26 Komplex 50| 76,29 | 19,31
Gesamt 117 | 75,55 | 17,96 Gesamt 172| 79,02 | 16,64
Einfach 39| 81,73 | 14,00 Einfach 41| 76,34 17,39
chronische Moderat 35| 82,17| 17,61 0161 chronische Moderat 36| 71,21 19,70 0.045*
Lebensqualitit | Komplex 36| 75,81| 15,35 ’ Lebensqualitdt | Komplex 31| 6548| 16,93
Gesamt 110 | 79,93 | 15,78 Gesamt 108 | 71,51 | 18,44

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe, sowie der p-Werte (p) zwischen den Herzfehlerkategorien.
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Abbildung 36: Darstellung der Ergebnisse (Mittelwert, Standardabweichung in %) im Item chronische Lebensqualitat
(Angaben Eltern), in den Herzfehlerkategorien Einfach, Moderat und Komplex. * p < 0,05

Chronische Lebensqualitat

*

)
100 \

Tran

Einfach Moderat Komplex Gesamt
ANGABE ELTERN CHD

PROZENT (%)

5.3.4 Lebensqualitit der Kinder mit CHD stationar, Kinder mit CHD ambulant und
Kinder mit CHD, die in einem kidsTUMove Programm sind

Vergleicht man die Angaben der Kinder mit CHD, die stationar ihre Angaben zur gesundheitsbezogenen
Lebensqualitdt (Total) gemacht haben mit der Gruppe CHD ambulant und Kindern mit CHD aus dem
kidsTUMove Programm, kann kein Unterschied in den Angaben festgestellt werden (p=0,094); auch
nicht, wenn man die dazugehdrigen Elternbefragungen einbezieht (p=0,274). Bei den Kindern, sowie
den Eltern gab es einen Unterschied in der Bewertung des Items der chronischen Lebensqualitit
(Kinder p=0,001; Eltern p=0,016).
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Tabelle 21 Stationdr, CHD ambulant und KidsTUMove: Vergleich gesundheitsbezogene Lebensqualitdt von Kindern mit

CHD und Eltern. Vergleich in den Items Korperliches Wohlbefinden, Psychisches Wohlbefinden, Selbstwert, Familie,
Freunde, Schule und chronische Lebensqualitat.

Kinder n MW | SD | pKinder | Eltern n MW SD | p Eltern

CHD stationar 81| 76,06 | 12,85 CHD stationar 91 | 75,06 | 10,66
Lebensqualitit CHD ambulant 79| 79,64 | 12,29 0,09 Lebensqualitt CHD ambulant 77 | 78,16 | 8,20 0274
Total kidsTUMove 11 | 75,35 | 15,76 ’ Total kidsTUMove 975,58 | 10,35 ’

Gesamt 171 77,66 | 12,85 Gesamt 177 | 76,44 | 9,71

CHD stationar 52 | 74,52 | 17,96 CHD stationar 90 | 70,46 | 20,68
Kérperliches CHD ambulant 54| 78,86 | 13,31 0.605 Kérperliches CHD ambulant 78 | 78,29 | 15,56 0070
Wohlbefinden | kidsTUMove 11 76,70 23,23 ’ Wobhlbefinden | kidsTUMove 9|77,08]13,26|

Gesamt 117 | 76,73 | 16,54 Gesamt 177 | 74,25 | 18,58

CHD stationar 52 (77,28 | 17,15 CHD stationar 91 | 78,62 | 15,90
peeRisches CHD ambulant 54 | 83,80 | 10,96 0161 Psychisches CHD ambulant 76 | 82,81 | 12,33 0260
Wohlbefinden | kidsTUMove 11| 84,09 | 11,65 ! Wobhlbefinden | kidsTUMove 979,86 | 13,18 ’

Gesamt 117 | 80,93 | 14,38 Gesamt 176 | 80,49 | 14,40

CHD stationar 52 | 62,74 | 21,65 CHD stationar 91|71,29 | 18,38

CHD ambulant | 54| 64,85 | 21,74 CHD ambulant | 7g | 74,71 | 11,87
Selbstwert 0,746 | Selbstwert 0,623
elhstwer kidsTUMove 11|67,05]1533| erhstwer kidsTUMove 972,22 (1436|

Gesamt 117 | 64,12 | 21,07 Gesamt 178 | 72,83 | 15,66

CHD stationar 52 | 85,46 | 18,79 CHD stationar 91 81,78 | 13,01

CHDambulant | 54 | 8538 | 12,14 CHD ambulant | 73| 80,40 | 11,25
Familie kidsTUMove 11 | 76,70 | 18,77 0175 | Familie kidsTUMove 970,14 | 18,16 0098

Gesamt 117 | 84,60 | 16,11 Gesamt 178 | 80,58 | 12,74

CHD stationar 52 | 82,93 | 29,82 CHD stationar 90 | 77,50 | 16,68

CHD ambulant | 54 | 77,28 | 14,76 CHD ambulant | 78 | 76,98 | 14,12
ATIED kidsTUMove 117330 | 28,38 0806 | Freunde kidsTUMove 976,39 | 13,90 0,907

Gesamt 117 | 79,42 | 23,90 Gesamt 177 77,21 | 15,39

CHD stationar 52| 71,51 | 18,71 CHD stationar 88 | 76,66 | 19,03

CHD ambulant | 54| 79,90 | 15,44 CHD ambulant | 75 | 81,94 | 13,26
Schul 0,048* | Schul 0,278
chule kidsTUMove 117330 22,38| e kidsTUMove 9|77,78|1436|

Gesamt 117 | 75,55 | 17,96 Gesamt 172 | 79,02 | 16,64

CHD stationar 78 | 76,28 | 16,07 CHD stationar 85 | 68,94 | 18,18
chronische CHD ambulant 22(88,86| 9,72 0,001+ chronische CHD ambulant 15 | 78,94 | 18,04 0,016+
Lebensqualitit | kidsTUMove 10|88,75| 13,76 | Lebensqualitit | kidsTUMove 884901317

Gesamt 110 | 79,93 | 15,78 Gesamt 108 | 71,51 | 18,44

Mittelwert (MW), Standardabweichung (SD) und die Anzahl der Teilnehmer (n) jeder Gruppe, sowie der p-Werte (p) zwischen den Herzfehlerkategorien.
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Abbildung 37: Darstellung der Ergebnisse (Mittelwert, Standardabweichung in %) von Schule (A-Angabe Kinder) und
chronischer Lebensqualitit (B und C) (Angaben Kinder CHD und Eltern), abhdngig von Subgruppen der
Untersuchungszeitraume *** p < 0,01.
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6 Diskussion

Im folgenden Kapitel werden die drei Teilbereiche Motorik, korperliche Aktivitat, sowie Lebensqualitat
auf Basis der Ergebnisse einzeln diskutiert. Es schliefl3t sich eine allgemeine Methodenkritik an.

6.1 Motorik

Diese Studie zeigt, dass Kinder mit CHD nicht allgemein schlechtere motorische Fahigkeiten im
Vergleich zu den gesunden Kontrollgruppen zeigen. In einigen Fallen weisen Kinder mit CHD in den
motorischen Tests bessere und in anderen Fallen schlechtere Ergebnisse als die Herzgesunden auf.
Dieses Ergebnis widerspricht der Aussage von verschiedenen Studien (Liamlahi et al., 2014; Majnemer
et al., 2008, Holm et al. 2007), in denen festgestellt wurde, dass Kinder mit angeborenem Herzfehler
schlechter ausgepragte motorische Fahigkeiten in den Bereichen Kraft, Gleichgewicht, Fein- und
Grobmotorik haben. Damit ist die Hypothese ,Kinder mit angeborenem Herzfehler (CHD) zeigen
reduzierte motorische Eigenschaften gegentiber Kindern ohne CHD” nur zum Teil verifiziert.

Ein moglicher Grund fiir die besseren motorischen Leistungen in Teilbereichen der Motorik in dieser
Studie kdnnte die Aktualitat der vorliegenden Untersuchung sein; denn seit den letzten Jahren findet
ein Umdenken in Medizin und Sportwissenschaft statt (Longmuir et al., 2013; Morrison et al., 2013;
Schickendantz et al., 2007). Das Ergebnis dieses Umdenkens sollte sich darin duRern, dass in
Sportberatungen fir Kinder mit CHD weniger strikte Sporteinschrankung geduRert werden und es hin
zu Empfehlungen eines aktiven Lebensstils geht (Muller et al., 2013), wie auch schon in der Einleitung
erwdhnt und aus Longmuir et al. 2013 zitiert (Kapitel 1). Hinzu kommt, dass erst ab den 1990er Jahren
die Bedeutung der korperlichen Aktivitat erkannt wurde (Morrison et al., 2013) und diese nun hohe
Prioritat in der kardiologischen Rehabilitation hat. Daher wird es Familien von Kindern mit CHD
zunehmend bewusster, wie wichtig korperliche Aktivitat fiir das Leben mit angeborenem Herzfehler
ist, was sich auch in dem Wunsch nach Sportgruppen fiir ihre Kinder duRert (vgl. Kapitel 3.2.).

In dem vorliegenden Teilbereich der Studie wurde untersucht, ob die gewlinschten Verdnderungen in
der Therapie bzw. Beratung dieser Kinder sich in der sportmotorischen Entwicklung widerspiegeln.

Die motorischen Eigenschaften Geschwindigkeit und Gleichgewicht weisen in der vorliegenden
Stichprobe keine signifikanten unterschiedlichen Leistungen zwischen herzgesunden und Kindern mit
CHD auf.

Die motorische Fahigkeit des Gleichgewichts wies keine auffallenden Unterschiede zur
Vergleichsstichprobe auf. Der Test ,,Stehen auf einem Bein auf einer Druckmessplatte” prift nur die
statische Gleichgewichtsfahigkeit ab. In weiteren Studien sollte zusatzlich die dynamische
Gleichgewichtsfahigkeit untersucht werden (z.B. Riickwarts balancieren), um das Ergebnis dieser
Studie hinsichtlich der motorischen Eigenschaft Gleichgewicht zu bestatigen.

In der Beweglichkeit scheinen vorangegangene Operationen oder invasive Eingriffe, die haufig den
Brustbereich und Arm- beziehungsweise Schulterbereich betreffen, eine Auswirkung auf die
Beweglichkeit im Sit and reach Test zu haben. Kinder mit einem moderaten und komplexen Herzfehler
(-4,23cm/-2,48cm) wiesen schlechtere Werte auf als Kinder mit einem einfachen Herzfehler (1,68cm).
Eine mogliche Erklarung der begrenzten Reichweite der operierten Kinder kénnten die Narben sein,
die oft Schmerzen verursachen (Heyn, 2006). Frische Narben haben einen gréReren Einfluss auf die
Flexibilitdit. Um den Faktor auszuschlieRen, wurden Kinder, die innerhalb der letzten sechs Monate
operiert wurden, von der Teilnahme ausgeschlossen. Darliber hinaus wurde aber keine weitere
Einteilung vorgenommen.
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Die beobachteten Unterschiede beziglich der Beweglichkeitsleistung von Madchen und Jungen
scheinen unabhangig von der Krankheit zu sein, sondern vielmehr abhdngig von der generellen
korperlicher Verfassung. Hier spielt die motorische Ontogenese eine wichtige Rolle, denn wie in der
Hinflihrung dieser Studie erwahnt, fallen darunter die individuellen alters- und geschlechtsspezifischen
Entwicklungen in Bezug auf die Kondition und Konstitution und damit auch die Beweglichkeitsfahigkeit.
(Meinel & Schnabel, 2007). Zusammenfassend konnte man also sagen, dass Madchen generell
beweglicher sind (Starker et al., 2007) oder Narben von ihnen besser toleriert werden. Hinzu kommt,
dass Narben und Verletzungen im Kindesalter viel schneller verheilen und es scheint, dass der
natirliche Bewegungsdrang die Kinder schneller wieder ,regeneriert”, so dass keine signifikante
Unterschiede zwischen Herzgesunden und Kindern mit CHD in dem Test der Schulterbeweglichkeit
erreicht wurden. Die Ergebnisse der Schulterflexibilitdit kdnnen nicht mit einer anderen Studie
verglichen werden, da diese Methode zum ersten Mal verwendet wurde.

Vergleicht man die Werte des Sit and Reach Tests mit den Normwerten der MOMO Studie (Bos et al.,
2008), stellt man fest, dass die angegebenen Mittelwerte (Madchen: 1,8cm/Jungen -2,1cm) weder von
den gesunden Méadchen (-0,65 cm), noch von den Madchen mit CHD (-0,72 cm), sowie den Jungen mit
CHD (-3,51 cm) erreicht wurden. Die gesunden Jungen entsprechen fast den Normwerten (-2,28 cm).

Herzgesunde Kinder und Kinder mit CHD zeigen vor allem im Bereich der motorischen Fahigkeit Kraft
Unterschiede. Sowohl die Beinkraft (gemessen durch den CMJ und Standweitsprung), wie auch die
Rumpf- und Armkraft (Unterarmliegestiitz) wiesen Kraftdefizite gegenliber den herzgesunden Kindern
auf. Im Durchschnitt sprangen die gesunden Kinder mehr als zwei cm héher (CMJ) und mehr als sieben
Zentimeter weiter (Standweitsprung) als die Kinder mit CHD. In den unterschiedlichen
Herzfehlerkategorien waren keine groRen Abweichungen zu erkennen. Auch hier werden
geschlechtsspezifische Unterschiede deutlich: Jungen erreichen in allen Disziplinen hohere Werte als
Madchen, was der normalen geschlechtsspezifischen Entwicklung bei Kindern entspricht (Grosser et
al., 2014): Jungen haben schon vor der Pubertdt einen hoheren Testosteronspiegel. Eine Erklarung,
warum es gerade in der Kraft zu unterschiedlichen Leistungen kommt ist, dass die bei dieser
Bewegungsform angesprochenen Muskelgruppen in einem groBeren Ausmall durch das
Versorgungsdefizit aufgrund der Insuffizienz des Herzens betroffen sein konnen.

Ein weiterer Grund fir die unterschiedlichen Leistungen beim CMJ, kdnnte sein, dass den Kindern
erlaubt wurde, die Arme wahrend des Sprungs mitzuschwingen. Moglicherweise haben gesunde
Kinder eine bessere Kopplungsfahigkeit, die in dieser Aufgabe ein klarer Vorteil ist.

Auch eine eingeschrankte Flexibilitat der Kinder mit Herzerkrankungen ist ein weiterer moglicher
Grund. Aufgrund der Narben kénnte es fir sie schwierig oder schmerzvoll sein, ihre Arme optimal und
damit ohne zusatzlichen Schub zu schwingen, so dass sie dadurch nicht in der Lage sind, so hoch bzw.
so weit zu springen. Invasive Eingriffe, die z.B. per Katheter im Arm- beziehungsweise Schulterbereich
stattgefunden haben oder aber im Leistenbereich, sowie Operationen mit Brustkorberéffnung sind
nachvollziehbare Griinde, weshalb Einschrankungen vorhanden sein kdnnen, die eine Auswirkung auf
einzelne sportmotorische Tests haben und limitierend wirken kénnen.

Die hier angefiihrten Uberlegungen miissten mit groRen Kohorten in weiteren Studien tberpriift
werden und in die Auswertung mit eingehen.

Da die Methodik im Standweitsprung zwischen der MOMO-Studie (B6s et al.,, 2009) und der
vorliegenden Studie identisch war, wurden die Ergebnisse mit den Normwerten verglichen. Die
Sprungweite der Madchen der Kontrollgruppe ist mit der Leistung der Normstichprobe (Bos et al.,
2008) nahezu identisch, wahrend die Jungen der Kontrollgruppe und die Kinder mit CHD deutlich
weniger Sprungweite aufweisen.
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In den motorischen Eigenschaften Koordination und Reaktion wird die Hypothese ,Kinder mit
angeborenem Herzfehler (CHD) zeigen reduzierte motorische Eigenschaften gegeniiber Kinder ohne
CHD” wieder zum Teil angenommen. In der Gesamtreaktionszeit beim Handtapping waren die
herzgesunden Kinder um 100 Millisekunden schneller. Im Match Test (Gesamtzeit) jedoch waren die
Kinder mit CHD schneller und in der Auge Hand Reaktion des Match Testes sogar signifikant schneller.
Auch im Eurofit Platetapping Test waren die Kinder mit einfachem und moderatem Herzfehler
schneller als die gesunden Kinder. Ein moglicher Grund, warum die Auge-Hand Koordination bei den
Kindern mit CHD sehr gut ausgepragt zu sein scheint, ist, dass sie vermehrt Zeit zu Hause oder im Sitzen
(Krankenhausaufenthalte, Ruhighaltezeiten) verbringen und sich hier vor allem mit Spielen
beschéaftigen (Handy, PC; Computerspiele,...), welche die Auge-Hand Koordination trainieren. Eine
Studie, die Computer-Spieler mit Nicht-Spielern verglich, zeigte, dass die Spieler in der Regel schneller
reagierten. Es wurde festgestellt, dass Menschen, die viel Zeit mit Computerspielen verbringen, eine
besser entwickelte Informationsverarbeitung haben (Yuji, 1996). Betrachtet man die Ergebnisse des
Tapping (TDS) und des Eurofit Platetapping Test, erreichten beide Untersuchungsgruppen die gleichen
Ergebnisse. Bei dem Kooordinationstest (unter Zeitdruck), dem Hin- und Herspringen, erreichten die
herzgesunden Kinder mehr Kontakte. Eine mogliche Erklarung fiir die Unterschiede in der Leistung
kénnen die unterschiedlichen Bereiche sein, die bei den Tests angesprochen werden. Der Eurofit
Platetapping-Test untersucht die Koordination der Arme, wahrend sich die anderen beiden Tests auf
die Koordination der Beine konzentrieren. Hier spielt also die Beinkraft erneut eine groRe Rolle
(vergleiche Bereich Kraft). Vergleicht man die Ergebnisse der vorliegenden Studie mit der von Holm et
al. (2007), stellt man fest, dass auch in deren Stichprobe die Kinder mit CHD weniger Kraft im
Quadrizeps hatten. Dies unterstiitzt die These, dass alle Krafttests, die die Beine betreffen, bei den
Kindern mit CHD signifikant schlechter sind als bei der Vergleichsgruppe.

Der Einfluss der Ausdauerfahigkeit beim Hin-und Herspringen kann der Hauptgrund fir die
Unterschiede in der Beinkoordination sein. Wahrend Ausdauer eine untergeordnete Rolle beim
Beintapping (4 Sekunden) spielt, ist ihr Einfluss beim Hin-und Herspringen aufgrund des langeren
Zeitintervalls (45 Sekunden) groRer.

Weitere Versuche, die Defizite in der motorischen Leistungsfahigkeit von Kindern mit CHD zu erklaren,
ist Thema vieler Studien. Die motorische Entwicklung ist haufig eine offensichtliche Erklarung (Bellinger
et al, 1999; Limperopoulos et al., 2002; Mahle, 2001; Mahle et al., 2000). Motorische
Entwicklungsriickstande kdnnen beispielsweise durch neurologische Defizite entstehen. Diese
neurologischen Defizite begriinden sich haufig auf praoperative, operative oder postoperative
Vorkommpnisse (Mahle, 2001). In dieser Studie wurde der neurologische Status nicht abgefragt, sodass
hier keine Aussage hinsichtlich der Stichprobe und der Ergebnisse moglich ist. Allerdings wird auch
immer wieder die Uberbehiitung durch Eltern und Erzieher als moglicher Grund genannt, welche die
Teilnahme an sportlicher Aktivitat einschrankt und das Toben mit anderen Kindern unterbindet (Chen
& Wang, 2004). Beispielweise wird Kraft haufig mit Aktivitdten in Verbindung gebracht wird, die mit
Risiko oder Gefahren verbunden sind, wie beispielsweise FuBball spielen oder Kampfsportarten. Dies
ist haufig ein Grund, warum gewisse sportliche Aktivitidten von medizinischer Seite, aber auch von
Seiten der Eltern abgelehnt oder verboten werden. Vermutet werden kann, dass dadurch Aktivitaten,
welche die Geschicklichkeit férdern haufiger ausgelibt werden und sich damit auch die guten
Ergebnisse in der Auge-Hand Koordination der Kinder mit CHD erklaren lassen.
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Einschrénkungen mit Schweregrad des CHD

Nur gelegentlich gab es Unterschiede in den motorischen Leistungen innerhalb der
Herzfehlerkategorien. Die meisten signifikanten Abweichungen in den Leistungen wurden zwischen
gesunden Kindern und solchen mit komplexem Herzfehler angezeigt. Friihere Studien zeigen ein
anderes Bild. Bjarnason-Wehrens et al. (2008), sowie Holm et al. (2007) haben festgestellt, dass sowohl
Kinder mit einfachem und mit komplexem Herzfehler motorische Defizite zeigen. Die Ergebnisse dieser
Studie widerlegen dies. Faktoren, welche die Ergebnisse dieser Studie erklaren kdnnten, sind auf die
alltagliche Situation der Kinder mit komplexem Herzfehler zuriickzufiihren. Diese hatten haufig
vermehrt schwerwiegende invasive Eingriffe in ihrem Leben im Vergleich zu Kindern mit einfachem
und moderatem Herzfehler. Damit verbunden sind lange Krankenhausaufenthalte, evtl. langere
Begleiterkrankungen und Symptome, Einschrankungen in der Freizeitgestaltung und auch haufig eine
starkere Uberbehiitung.

Insgesamt muss jedoch betont werden, dass die Leistung von den Kindern in den meisten motorischen
Tests innerhalb der Herzfehlerkategorien weitestgehend homogen sind.

Der Vergleich aller herzkranken und gesunden Kinder, sowie der Vergleich innerhalb der
Herzfehlerkategoriengruppen zeigten keinen Unterschied in Bezug auf GroRRe, Gewicht und Alter. Diese
Tatsache unterstiitzt die Hypothese, dass CHD keinen Einfluss auf die genannten Parameter hat (Holm
et al., 2007). Lediglich der BMI z-Score zeigte signifikante Unterschiede zwischen herzkranken und
gesunden Kindern. Damit wird verdeutlicht, dass herzkranke Kinder nicht generell den
Normperzentilen entsprechen, sondern vom Alter her in dieser Studie in einen niedrigeren Bereich
(P25) eingestuft werden. Die z-Scores sind im Vergleich zu den Originalwerten zum einen fiir Alter und
Geschlecht standardisiert und zum anderen auf den Wertebereich einer Standardnormalverteilung
transformiert (Neuhauser et al., 2011).

Geschlechtsspezifische Unterschiede

Vergleicht man die Geschlechtergruppen, ergibt sich eine weitere modgliche Schlussfolgerung.
Betrachtet man die an der Stichprobe beteiligten Madchen, so stellt man fest, dass sich die gesunden
und herzkranken Madchen im Mittelwert beziiglich Gewicht und GroRe unterscheiden (aber nicht
signifikant). Jedoch liegen die Mittelwerte der beiden Stichproben im normalen Bereich fiir Kinder
dieses Alters (Neuhauser et al., 2011; Zwieauer & Wabitsch, 1997).

Dies legt nahe, dass ein verzogertes Wachstum, wie es in der Studie von Chen et al. (2004) aufgezeigt
wird, keinen entscheidenden Einfluss auf eingeschrankte motorische Fahigkeiten bei Kindern mit CHD
hat (Holm et al., 2007).

In der vorliegenden Studie erreichten Jungen mit CHD niedrige Werte in der Beweglichkeit und dem
Gleichgewicht, diese sind aber nicht signifikant (vgl. Tab. 6 und 9). Auch in den Studien von Majnemer
(2008, 2012) wiesen Jungen mit CHD signifikant niedrigere Ergebnisse in der Beweglichkeit und der
Feinmotorik auf als Madchen mit CHD. Generell treten-wie in der Wissenschaft bekannt-
geschlechtsspezifische Unterschiede im Gleichgewicht auf, wobei Madchen bessere Werte als Jungen
erzielen (Eguchi & Takada, 2014).

In der aktuellen Studie sind die Jungen mit CHD in jeder anderen motorischen Eigenschaft besser als
die Madchen mit CHD. Auch die gesunde Kontrollgruppe zeigt in die gleichen Unterschiede: Im
Gleichgewicht waren die Jungen sogar signifikant unsicherer als die Madchen und in der Beweglichkeit
erreichen sie ebenfalls schlechtere Werte (vgl. Tab.6 und 9).

Allerdings muss die Interpretation dieses Ergebnisses mit Vorsicht erfolgen, da in der Stichprobe der
Kinder mit CHD die mannlichen Teilnehmer durchschnittlich ein halbes Jahr dlter waren als die
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weiblichen Kinder mit CHD. Dies kdnnte ein Grund fiir die teilweise unterschiedlichen Ergebnisse im
Vergleich zur Studie von Majnemer et al. (2012) sein.

Da die herzgesunden Jungen und Madchen aber gleichen Alters waren und vergleichbare
geschlechtsspezifische Unterschiede auftraten, wurde bestéatigt, dass es deutliche Tendenzen zur
unterschiedlichen Leistungsfahigkeit von Jungen und Madchen auch schon im Grundschulalter gibt
(vgl. Meinel & Schnabel, 2007).

Zeitpunkt der Erhebung (CHD ambulant, CHD in kidsTUMove)

Betrachtet man die Ergebnisse der Kinder mit CHD ambulant im Vergleich zu den Kindern mit CHD, die
an einem kidsTUMove Programm teilnahmen, erkennt man einen Trend: Kinder mit CHD aus einem
kidsTUMove Programm erreichten im Durchschnitt bessere Werte; wobei nur im CMJ die Kinder aus
dem kidsTUMove Programm signifikant héher sprangen (vgl. Tabelle 13). kidsTUMove Angebote
beinhalten in allen Bausteinen Bewegungsangebote, die die Motorik ansprechen und Anreize schaffen,
diese zu verbessern. In den kidsTUMove Sportgruppen werden gezielt altersgerechte
Bewegungslandschaften aufgebaut, sowie verschiedenartige Aufgaben mit Grof3- und Kleingeraten
geschaffen, die die Kinder und Jugendliche ohne Druck und mit viel Freiraum auffordert
auszuprobieren. Auch Trendsportarten wie beispielsweise Waveboarden oder Akrobatik sprechen die
Motorik an und stellen den GroRteil der kidsTUmove Wochenendfreizeiten oder Sommercamps.
Regelmalige Motoriktests zeigen den Kindern, was sie kdnnen und schaffen Motivation sich weiter in
der Gruppe zu bewegen und auszutesten. Moglicherweise haben die Inhalte Einfluss auf die Motorik
der Kinder; diese Vermutung muss jedoch in weiteren Untersuchungen liberprift werden.

Auch die GroRe der Stichprobe und damit die Ergebnisse missen mit Vorsicht betrachtet werden.
Vermutet werden kann, dass insbesondere bewegungsfreudigere Kinder an kidsTUMove Programmen
teilnehmen und die Ergebnisse aus diesem Grund an dieser Stelle durch Selbstselektion verfalscht sind.
Diese These kann jedoch aufgrund personlicher Erfahrungen im kidsTUMove Programm in Frage
gestellt werden. Haufig werden die Kinder von ihren Eltern angemeldet mit dem Grund, dass sich ihr
Kind bewegen sollte. Einige Eltern wurden direkt in der Ambulanz des Deutschen Herzzentrums
Minchen auf das Programm aufmerksam gemacht beziehungsweise von betreuenden Arzten
angesprochen. Kinder, die in der kidsTUMove Check it up Studie teilnahmen wurden durch Flyer tber
die Angebote informiert. Somit wurde von Seiten der Organisatoren von kidsTUMove keine
Vorselektion getroffen.

Tendenziell scheint es, dass Interventionsangebote fiir Kinder mit CHD, die Bewegung anbieten, gerne
angenommen werden (wie auch die Vorstudie Kapitel 3.4. zeigt). Individuelle Forderung innerhalb von
Gruppenangeboten, Alltagsaktivitdten, Outdoor-Events und angepasste motorische Anreize, sowie
verschiedene Sportspiele wie sie in der kidsTUmove Sport- und Klettergruppe, den kidsTUMove
Wochenendfreizeiten und kidsTUMove Sommercamps stattfinden (vgl. hierzu Kapitel 3.1. Inhalte und
Ziele einzelner kidsTUMove Bausteine), scheinen positive Auswirkungen auf die Motorik in dieser
Studie zu haben. Vor dem Hintergrund, dass schon niedrig dosierte Interventionen bei Kindern mit CHD
Verbesserungen in der Motorik mit sich bringen kdnnen (beispielsweise in wdchentlichen
Sportgruppen, vgl. Miiller et al., 2013) oder nach Sommercamps ein verbesserter Gesundheitsstatus
(Moons et al., 2006), sowie nach Wochenendprogramm positive Auswirkungen auf psychosoziale
Werte erreicht werden konnen (Desai et al.,, 2014), missten die einzelnen kidsTUMove
Programmbausteine (kidsTUMove Sport- und Klettergruppe und KidsTUMove Sommercamp und
Wochenendfreizeiten) und deren Inhalte in weiteren Studien genauer untersucht werden, um die
Ergebnisse der vorliegenden Studie zu untermauern.

92



Fasst man die Ergebnisse dieses Teilbereichs der Studie zusammen, flihren sie zu der Schlussfolgerung,
dass Kinder mit CHD im Bereich Kraftfahigkeit beim Weitsprung und CMJ, sowie dem Unterarmstiitz
weniger Kraft (insbesondere in den Beinen) generieren konnen, so dass der Fokus auf diesen Bereich
gelegt werde sollte. Zusatzlich sollte auch die Kraftausdauer verbessert werden. Weiterhin sollte die
Beweglichkeit der Beinmuskulatur und des Rumpfes, sowie der oberen Extremitaten durch geeignete
MaBnahmen verbessert werden, um Kinder mit CHD, insbesondere Jungen, mobiler zu machen.

Limitierung der Studie

Es gibt einige zusatzliche Kritikpunkte, die bei die Auslegung der Ergebnisse berlicksichtigt werden
sollten. Nahezu alle im Vorfeld rekrutierten Kinder nahmen an der Studie teil, sowohl diejenigen,
welche vorab gefragt wurden, sowie diejenigen, die spontan zur Studie dazu kamen. Es gab nur wenige
(n=11), die nicht teilnehmen konnten, da es ihnen zeitlich nicht moglich war. Andere Griinde wurden
nicht genannt. Somit ist keine Auswahl der Stichprobe getroffen worden, d.h. es wurden keine Kinder
mit vermeintlich motorischen Defiziten von der Studie ausgeschlossen. Allerdings wurden Kinder, die
Syndrome aufwiesen oder andere zusatzliche korperliche Einschrankungen hatten, wie zum Beispiel
im Rollstuhl Sitzende, ausgeschlossen (vgl. Ausschlusskriterien in Kapitel 3, Methodik).

Die Testleiter waren dahingehend voreingenommen, dass sie von der Krankheit der Kinder wussten.
Diese Information war aus Sicherheitszwecken notwendig. Dies konnte das Ergebnis beeinflusst haben.
Hinzu kommt, dass es verschiedene Orte fiir die Testung der beiden Stichproben gab. Wahrend die
herzkranken Kinder im Deutschen Herzzentrum Miinchen untersucht wurden, wurden die gesunden
Kinder in verschiedenen Sporthallen getestet. Die Herzkinder wurden von dem Testleiter einzeln mit
einem einheitlichen Testprotokoll getestet und die herzgesunden Kinder wurden in Gruppen von
Helfern und dem Testleiter untersucht. Dieser Unterschied wurde aus zeitékonomischen Griinden so
gewahlt. Jedoch wurde dasselbe Testequipment verwendet und der verantwortliche Testleiter war
federfiihrend dabei, so dass an allen Untersuchungstagen ein standardisiertes Verfahren gewahrleistet
werden konnte. Die Ausdauerfdhigkeit war nicht Teil dieser Studie, da sie schon vielfach untersucht
wurde (Frederiksen et al., 2000; Miiller et al., 2009, 2011, 2012; Rhodes et al., 2005). Diese ist aber oft
der entscheidende Faktor, warum viele Studien Kindern mit CHD motorische Defizite im Allgemeinen
»attestieren”, da die héchste gemessene Herzfrequenz (HR peak) haufig niedriger im Vergleich zu
Gesunden ist (Blank et al. 2012; Singh et al., 2007; Diller et al., 2006; Norozi et al., 2007, Giardini et al.,
2007; Frederiksen et al. 2001; Rhodes et al., 2005, 2006; Minamisawa et al., 2001, Opocher et al., 2008,
Samman et al., 2008 ).

Abschliefend soll die Methodik der Stichprobenaufteilung kritisch hinterfragt werden: Die einzelnen
motorischen Tests, sowie auch die Herzfehlerkategorien weisen teilweise unterschiedliche Fallzahlen
auf, die zu einer eingeschrankten Aussagekraft in Bezug auf die Gesamtheit der Kinder mit CHD fiihren
kann. Es wird fiir Folgestudien empfohlen, die Vergleichsgruppen in Altersgruppen einzuteilen und so
differenziertere Aussagen hinsichtlich des Zusammenhangs von Altersgruppen und CHD treffen zu
kénnen.
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6.2 Korperliche Aktivitat

Die Hypothese , Kinder mit CHD zeigen eine geringere korperliche Aktivitat als Kinder ohne CHD“ kann
in dieser Studie nicht bestatigt werden, beziehungsweise trifft nur auf Teilbereiche der Stichprobe
(moderate Herzfehler, CHD stationér) zu.

In der vorliegenden Stichprobe bewegten sich die herzgesunden Kinder durchschnittlich etwa zehn
Minuten (Freedson Algorithmus) beziehungsweise drei Minuten (Puyau Algorithmus) mehr (Freedson:
231,48+64,60; Puyau: 21,24+13,18) im MVPA Bereich, als die Kinder mit CHD (Freedson: 221,84+87,56;
Puyau 18,75+13,22). Dieses Ergebnis zeigte keinen signifikanten Unterschied (vgl. hierzu Ewalt et al.,
2012). Die Tendenz, dass sich die herzgesunden Kinder mehr bewegen, sollte in gréBeren, eventuell
auch altersspezifischen Gruppen bestatigt werden. Vergleicht man diese Untersuchungsgruppe und
Normdaten der KIGSS- Studie, waren die Kinder dieser Stichprobe mit CHD leichter (CHD: Perzentil 25-
-50; Kontrollgruppe: Perzentil 75-90) und die Jungen kleiner (CHD: Jungen Perzentil 10-25, Madchen
Perzentil 50-75/Kontrollgruppe: Jungen und Mé&dchen Perzentil 50-75). Dies ist sehr haufig bei
herzkranken Kindern der Fall und kann Auswirkungen auf die Alltagsbewegung haben. Denn oft sind
die bewegten Alltagsaktivitaten der Kinder mit CHD geringer, nicht nur durch die bereits erwdhnte
Uberbehiitung, die reduzierte Sportempfehlungen oder die Angst vor Uberbelastung. Auch Therapie-
und Férdertermine sind mogliche Griinde, welche die Kinder mit CHD in ihrer korperlichen Aktivitat
einschranken konnen. Zudem flieRt in dem Vergleich von herzkranken Kindern mit herzgesunden
Kindern die Subgruppe der Kinder mit CHD ein, die sich gerade stationar im Krankenhaus befanden.

Einschrénkungen mit Schweregrad des CHD

Vergleicht man die Kinder der einzelnen Herzfehlerkategorien untereinander, findet man einen
signifikanten Unterschied in der korperlichen Aktivitat zwischen den gesunden und einfachen
Herzfehlern im Vergleich zu den Kindern mit moderatem Herzfehler, was ein tiberraschendes Ergebnis
darstellt. Empfehlungen zum Sport sind abhadngig vom Schweregrad, der Operationstechnik und den
individuellen Restbefunden. Je komplexer ein Herzfehler, desto haufiger und verstarkter werden
Medikamente genommen, die gewisse koOrperliche Aktivitdten einschrinken (beispielsweise
Blutverdiinner wie Marcumar). Symptome wie Schwindel und Kraftlosigkeit beziehungsweise
Einschrankungen werden oftmals subjektiv schneller wahrgenommen und einige korperliche
Aktivitaten (z.B. Teamsportarten) aus medizinischer Sicht nicht empfohlen. Scheinbar hat das aber
keinen Einfluss auf die Alltagsaktivitdt der Kinder mit CHD in der vorliegenden Stichprobe. Eine
mogliche Erklarung hierfir ist, dass Kinder mit einfachem Herzfehler kaum Einschrankungen mit sich
bringen und damit auf einer Ebene mit gesunden Kindern hinsichtlich ihrer korperlichen Aktivitat
stehen. Da es keine weitere Einteilung von zuriickliegenden invasiven Eingriffen und eventuell
vorhandenen Restbefunden gab, aulRer diejenigen, die bei der Einteilung nach Warnes miteinbezogen
wurden, kann dies ein moglicher Grund sein, weshalb sich die Kinder mit moderatem Herzfehler
weniger bewegen als die mit komplexem Herzfehler. Um diese Vermutung zu bestatigen, sollte dieser
Punkt in weiteren Studien unbedingt mit einbezogen werden. Auch in der Studie von Stone et al.
bewegten sich die Kinder mit CHD genauso viel wie ihre Altersgenossen. Erklart wird diese Tatsache
dadurch, dass die Forderung und Wichtigkeit der kérperlichen Aktivitat fiir Kinder mit CHD vermutlich
als Teil der klinischen Routineversorgung im Vordergrund steht und die Kinder von der ,neuen”
objektiveren Auffassung von korperlicher Bewegung in diesem Patientenkollektiv profitieren (Stone et
al., 2015). Auch im Deutschen Herzzentrum Miinchen wird die koérperliche Aktivitat als ein wichtiger
Faktor in der Patientenbetreuung wahrgenommen, weshalb auch ein GroRteil der vorliegenden
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Stichprobe von dieser Einstellung profitieren kénnte und das Ergebnis somit erklart werden kann. Um
weitere Aussagen treffen zu konnen, muissten groBere Kohorten unterschiedlichen Alters untersucht
und medizinische Einrichtungen hinsichtlich Patientenberatung genauer untersucht werden.

Zeitpunkt der Erhebung (CHD stationér, CHD ambulant, CHD in kidsTUMove)

Betrachtet man die Subgruppen getrennt voneinander ist deutlich zu sehen, dass sich die Kinder nach
einem invasiven Eingriff am wenigsten bewegen. Dies ist zum einen auf den geschwachten
korperlichen Zustand zurlickzufiihren, aber sicherlich spielt auch die Unsicherheit eine erhebliche
Rolle: ,,Wie viel darf ich mich bewegen?”, ,,was kann ich meinem Korper zutrauen?”, ,was traut mir
der Arzt und meine Eltern zu?“ sind haufige Fragen, die in dieser Phase aufkommen (vgl. Pilotstudie
3.2.). Allgemeingiiltige Aussagen nach Entlassung: ,...die ersten zwei Wochen daheim noch etwas
langsamer” (haufige Anweisung durch medizinisches Personal am Deutschen Herzzentrum Miinchen)
flihren zu Unsicherheiten seitens der Patienten und Eltern und geben keinen Anhaltspunkt, wie viel
dem operierten Kérper zugemutet werden kann. Aus subjektiver Erfahrung als Studienleiter gab es
viele Kinder, die nach ihrem Krankenhausaufenthalt gleich wieder zur Schule gingen und sich in ihren
»hormalen” Alltag einfligten. Einige wurden von Seiten der Eltern noch zwei Wochen daheim geschont
und es gab zwei Kinder, die gleich aufgrund eines Infektes zur Ruhe gezwungen wurden. Im
Durchschnitt wurden die Kinder 16 Tage nach dem invasivem Eingriff (wobei es minimal finf und
maximal 43 Tage nach OP waren) aus dem Krankenhaus entlassen. Hierbei spielt natirlich der Zustand
nach Entlassung eine grof3e Rolle, was wiederum groBen Einfluss auf die korperliche Aktivitat mit sich
bringt. Dieser Gesichtspunkt wurde im Rahmen dieser Studie nicht bericksichtigt. Auch wurde keine
Unterscheidung von vorangegangener Operationsmethoden vorgenommen, so dass auch hierzu keine
Aussage hinsichtlich der korperlichen Aktivitat moglich ist.

Vergleicht man die Kinder des kidsTUMove Sommercamps miteinander, stellt man fest, dass sich die
Kinder mit CHD insgesamt mehr bewegen als die Kontrollgruppe im kidsTUMove Sommercamp. Das
Angebot in dieser Woche ist fiir alle Kinder freiwillig und kann nach individueller Verfassung ausgeiibt
werden. Ein grolRer Anteil ist die animierte koérperliche Bewegung, aber auch eigenstdndiges Spielen
und Freizeitgestaltung nehmen viel Platz in der kidsTUMove Sommercamp Woche ein. Ansprechende
Bewegungsangebote wie Zumba, Waveboarden, aber auch Outdooraktivitaten wie der Besuch eines
Hochseilgartens oder Erlebnisschwimmbades schaffen Anreize zur kérperlichen Aktivitat und werden
von den Kindern gerne angenommen. Die Gruppenzusammensetzung und auch das unter ,seines
gleichen” zu sein ermoglicht Austausch untereinander und ermuntert bzw. ermutigt einige Kinder sich
(mehr) zu bewegen. Durch das Miteinander und Gesprache untereinander werden Angste abgebaut
und es findet eine persdnliche Bestarkung im eigenen Tun statt, was einer Selbsthilfegruppe dhnelt.
Freunde, die auch einen Herzfehler haben, werden Vorbild und erméglichen Selbstreflexion. Diese
wird durch behutsame und dosierte Begleitung des kidsTUmove Teams aufgegriffen und ermoglicht
den Kindern neue Sichtweisen zu erfahren und auszuprobieren. Dies sind mogliche Griinde, die in der
vorliegenden Studie zu einem verdnderten Bewegungsverhalten einzelner Teilnehmer fiihrte und ist
somit eine mogliche Erklarung fir das Ergebnis in dem Teilbereich kérperliche Aktivitat. Das verdnderte
Bewegungsverhalten einzelner Kinder wurde mittels individueller Messung vor dem Besuch des
Camps, Bewegung im Camp und die Bewegungsaktivitat nach drei Monaten ermittelt.

Weiterhin lasst das Ergebnis vermuten, dass sich Kinder mit CHD in einem geschiitzten Rahmen sehr
gerne bewegen und wenig einschranken. Moglicherweise haben die medizinische Prasenz wahrend
der Woche und das Vertrauen der Betreuungspersonen in die Kinder einen groRen Einfluss auf die

individuelle Bewegungsgestaltung. Angebote, die chronisch kranke Kinder dabei unterstiitzen, einen
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bewegten Alltag zu erfahren und Anreize schaffen, diesen in den Alltag zu integrieren, sollten daher
vermehrt angeboten werden. Auch die Integration mit anderen Kindern scheint einen positiven
Einfluss auf die Bewegung zu haben und kann dazu fihren, den aktiven Lebensstil daheim weiter zu
fiihren (Reiner et al., 2014). Das Camp verlangt von den Kindern ein Grundvertrauen zu ihrem Kérper,
da sie eine Woche alleine und auBerhalb ihres gewohnten Umfelds sind und sich mit Unterstiitzung
des kidsTUMove Teams mit |hrer Krankheit auseinandersetzen. Auch von den Eltern wird Vertrauen
gefordert. Sie miissen zulassen, dass ihre Kinder, im Falle des kidsTUMove Sommercamps eine Woche
lang, ohne elterliche Kontrolle agierenund sich bewegen. Das kidsTUMove Team legt daher grol3en
Wert auf Elternbetreuung in Form von Elterngesprachen, in denen individuelle Wiinsche und
Anregungen, sowie Vorbehalte wertgeschatzt und besprochen werden, um eine Vertrauensbasis auf
beiden Seiten zu schaffen. Beispielsweise rief ein FulRballtunier im Programm Unwohlsein und Angst
bei einem Elternteil hervor. Durch Gesprache und Aufzeigen des Vorgehens und der
VorsichtsmalRnahmen wahrend dieses Tuniers konnten die Bedenken reduziert werden und gaben so
dem Kind die Moglichkeit (in seinem Rahmen) korperlich aktiv zu sein ohne Einschrankungen von
Seiten der Eltern zu fihlen und befolgen zu wollen. Den Eltern und auch den Kindern wird angeboten
sich jederzeit telefonisch, per Mail oder auch durch personliches Erscheinen beim kidsTUMove Team
zu melden, um moglichst friihzeitig Bedenken abzubauen, Heimweh aufzufangen, Winsche zu
integrieren und vor allem auch die Wichtigkeit der Kooperation aufzuzeigen. Haufig werden dadurch
auf beiden Seiten Angste abgebaut. Hinzu kommt, dass die Angebote ohne Druck und unter Aufsicht
ausprobiert werden kénnen und freiwillig sind. Dies scheint einen Einfluss auf die kérperliche Aktivitat
zu haben. Ein hoher Betreuungsschliissel ermoglicht es im richtigen Moment fiir die Kinder oder auch
Eltern da zu sein. Moéglicherweise sind dies auch Griinde fir die hohen Werte der kérperlichen Aktivitat
im MVPA Bereich der Kinder mit CHD.

Auch in der Studie von Moons et al. (2006) konnte festgestellt werden, dass Kinder mit CHD nach der
Teilnahme an einem Sportcamp, Verbesserungen in der Selbstwahrnehmung der koérperlichen
Funktionsfahigkeit, ihres Verhalten und der psychische Gesundheit erreichten. Das Selbstwertgefihl
der Kinder und das Verhalten nach dem Camp waren deutlich besser als das der gesunden Kinder.
Camps fiir andere (chronische) Erkrankungen zeigen, dass ein verdandertes Umfeld den Gedanken an
die Krankheit zu einem natiirlichen Umfeld hin verschiebt. Der Fokus wird auf die positiven Erlebnisse
in der Zeit gelenkt und starkt die Selbstwahrnehmung (Epstein, 2004; Magyary, 2002).

Ob es lang andauernde Effekte gibt, misste in weiteren Langzeitstudien Gberprift werden.

Eine weitere Erklarung dafiir, dass sich die Kinder mit CHD im Camp mehr bewegen als die
Kontrollgruppe, stellt die Gruppe an sich dar. Die Kontrollgruppe besteht (iberwiegend aus Kindern,
die aufgrund von Ubergewicht dieses Camp besuchen. Ubergewicht wirkt sich auf die
Bewegungsfreude und Aktivitdt aus. Eine erste Pilotuntersuchung des kidsTUMove Camps, die die
Aktivitiat von Ubergewichtigen, Kindern mit CHD und gesunden Kindern miteinander verglichen hat,
bestétigt dieses Ergebnis (unveroffentlichte Arbeit von Jager, 2012).

In Bezug auf die Bewegungsempfehlungen der WHO ergibt die Auswertung, dass 100 Prozent der
Kinder der vorliegenden Studie die taglich empfohlenen 60 Minuten Aktivitat im moderaten bis hohen
Aktivitatsbereich, ausgewertet nach dem Freedson Algorithmus, erreichen. Wertet man hingegen nach
dem Puyau Algorithmus aus, erreicht kein einziges Kind die Empfehlungen. Interpretationen hierfir
werden aufgrund der groRen Differenz an dieser Stelle nicht diskutiert, sondern unter , Limitierung der
Studie” in folgenden Kapitel erortert. Vergleichsstudien, wie z.B. Ewalt et al., werden an dieser Stelle
nicht in die Diskussion mit einbezogen (Kinder und Jugendliche mit Herzfehler erreichen nur ein Fiinftel
der internationalen Empfehlungen von 60 min MVPA im Alltag, deshalb ist eine entsprechende

Forderung notwendig , Ewalt et al., 2012).
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Fasst man die Ergebnisse zusammen, stellt die Motivation zur korperlichen Aktivitat weiterhin einen
wichtigen Pfeiler in der Betreuung der Patienten mit CHD dar. Da korperliche Aktivitat ein sehr
komplexes Verhalten ist, dass inter-und intraindividuell stark variieren kann (Gabrys et al., 2014) und
auch die Literaturlage deutlich macht, wie heterogen die Aussagen zur diesem Parameter sind (Cain et
al., 2013), ist festzustellen, dass einheitliche Auswertungsverfahren erforderlich sind, um
allgemeingiiltige Aussagen hinsichtlich der Bewegungsaktivitdt von Kindern zu treffen. Generell ist es
wichtig, dass Empfehlungen zur korperlichen Aktivitdt und zum bewegten Alltag von medizinischer
Seite an die Patienten und ihren Familien gegeben werden, so dass Kinder die Moglichkeit zur
gesunden Entwicklung haben. Programme, wie kidsTUMove, die dies unterstiitzen und im geschiitzten
Rahmen Méglichkeiten hierzu anbieten, sollten vermehrt genutzt werden. Lehrer, Ubungsleiter,
Betreuungspersonen, etc. sollten informiert werden, wie Kinder mit CHD in Bewegungs- bzw.
Sportprogramme mit eingebunden werden konnen. Der Wunsch nach Sportgruppen und
Bewegungsangeboten ist vorhanden (vgl. Kapitel 3.2) und sollte daher auch verstarkt aufgebaut und
unterstitzt werden. Positiv ist zu unterstreichen, dass sich die Kinder mit CHD im Vergleich zu friiheren
Studien nicht mehr in hohem Mal in der korperlichen Aktivitit von den gesunden Kindern
unterscheiden. Der Weg zu einem bewegten Leben scheint in der heutigen Gesellschaft angekommen
zu sein.

Limitierung der Studie

Methodik

Auch wenn das Akzelerometer die bevorzugte Methode ist, um kérperliche Aktivitdt zu messen (Trost,
2005; Welk et al., 2000) und international als objektives Verfahren angesehen ist (Gabrys et al., 2014),
gibt es hier Einschrankungen. Diese betreffen vor allem die linearen Messungen, was zu
Unterschatzungen der Aktivitdten flihren kann (Tryon & Williams, 1996). Wasseraktivitaten, wie
beispielsweise Schwimmen, oder auch Radfahren (Gabrys et al., 2014) und Waveboardfahren kénnen

nicht oder nur teilweise aufgenommen werden- dies sind einige Bewegungsformen, die haufig im
Kinderalltag integriert sind und vor allem in vorliegender Studie Bestandteil des Programmes
(kidsTUMove Sommercamp) waren.

Auswertung

Durch die Auswertung der Daten von korperlicher Aktivitat nach Freedson (2005) und Puyau (2002) ist
deutlich zu sehen, dass es extreme und unterschiedliche Abweichungen hinsichtlich der Zeiten im
MVPA Bereich bei den Kindern der vorliegenden Studie gibt (vgl. Abb. 37; p<0,001), was auch in der
Studie von Guinhouya et al. bestatigt wird (2006). Nach Freedson (2005) erreichten 100 Prozent der
Kinder die empfohlenen 60 Minuten pro Tag und nach Puyau (2002) null Prozent. Daher hat die
Auswahl der cut points drastische Folgen fiir die Ergebnisinterpretation (Anderson et al., 2005;
Cauwenberghe et al., 2011; Gidlow et al., 2008; McClain et al., 2007; Mota et al., 2007; Pate et al.,
2006; Reilly et al., 2008). Trotz strikter Standardisierung der fiir die Auswertung berticksichtigten
Tragezeiten des Akzelerometer (8h, 5 Tage die Woche,...), kann keine eindeutige Aussage liber die
taglich empfohlenen 60 Minuten im MVPA Bereich nach WHO getroffen werden. Auch in der Studie
von Loprinzi et al. (2012) fand man heraus, dass je nach Cut-point Modell die meisten erwachsenen
Studienteilnehmer zwischen 5 Prozent und 98 Prozent die gangigen Empfehlungen
gesundheitsorientierter korperlicher Aktivitat erreichten, entsprechende Ergebnisse werden auch fir

Kinder (Guinhouya et al., 2013) berichtet.
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Abbildung 38: Vergleich Auswertungsergebnisse korperlicher Aktivitat
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In dieser Studie wurden die gangigen Modelle von Freedson (2005) und Puyau (2002) zur Auswertung
miteinbezogen, da sie auf 60 Sekunden Epochen als Aufzeichnungsintervall der Akzelerometer
basieren. Tendenziell geht man dazu Uber, kiirzere Epochen bei Kindern zu verwenden und
auszuwerten, da so eine genauere Aussage Uber die korperliche Aktivitat getroffen werden kann. Die
zu erwartende Zeit im MVPA Bereich ist dadurch tendenziell groRer, da 60 Sekunden Intervalle den
Einfluss kurzer und intensiver Bewegungen unterschatzen (Dorsey et al., 2009). Kinder, vor allem je
junger sie sind, befinden sich haufig nur ein paar Sekunden in héheren Belastungsbereichen,
beispielsweise, um einem Ball zu fangen oder einen Hang hinunter zulaufen (Bailey et al., 1995;
Berman et al., 1998). Diese kbnnen durch kiirzere Epochen besser erfasst werden. Unterstitzt wird
diese Aussage durch die Ergebnisse von zwei Studien, die herausfanden, dass kiirzere Epochen einen
héheren Score fiur die korperliche Aktivitat bewirken (Baquet et al., 2007; Nilsson et al., 2002). Eine
Epoche von mindestens 15 Sekunden wird von Trost et al. empfohlen, da diese von den gangigsten
Akzelerometer aufgezeichnet werden kann (Trost et al., 2005).

Da im Anfangsstadium der Studie die Beschleunigungsmesser technisch noch nicht in der Lage waren,
kiirzere Epochen aufzunehmen, wurde die vorliegende Studie mit 60 Sekunden Intervallen gerechnet.
Vergleiche zwischen kiirzeren und langeren Epochen sind nicht in allen Altersgruppen anwendbar
(Edwardson & Gorely, 2010) und wurden daher, obwohl zu spateren Zeitpunkten der Studie erhoben,
nicht in die Berechnung mit eingeschlossen. Uneinig und unsicher ist man sich dartber, wie der MVPA
Bereich in der Kindheit definiert werden soll (Cain et al., 2013). Neue Anséatze gehen dazu (iber, den
MVPA Bereich nicht bei drei MET starten zu lassen, sondern bei vier MET (z.B. ,,National Health and
Nutrition Examination Survey” (NHANES), Troiano et al., 2008). Auch Freedson gibt eine Formel an, mit
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der man unabhangig von Softwareporgrammen zur Auswertung von Akzelerometerdaten
altersspezifisch, beginnend bei vier MET, die Bewegungsaktivitat bestimmen kann (Formel: 4 MET=
2,757+ (0,0015*cpm)- (0,089575*age)- (0,000038*cpm*age)), Freedson & Janz, 2005). Erste
Veroffentlichungen zeigen die altersangepassten cut points und verweisen auf die genauere
Aussagekraft der korperlichen Aktivitat bei Verwendung dieser Formel (Adams & Tudor-Locke, 2013).
Dies sollte in weiteren Studien berticksichtigt und untersucht werden. Die Literatur ist weiterhin sehr
heterogen hinsichtlich der Auswertung von korperlicher Aktivitdt und macht es schwierig,
verschiedene Studien miteinander zu vergleichen. Da in Studien unterschiedliche Modelle,
Kalibrationsverfahren, Trageprotokolle, Auswertungsroutinen und Ergebnisdarstellungen verwendet
werden, wird die Aussagekraft und Vergleichbarkeit vorliegender Akzelerometerstudien erschwert
(Gabrys et al., 2014). Dadurch erhoht sich der Aufwand bei der Planung, Durchflihrung und
Begutachtung zuklnftiger Akzelerometerstudien, verstarkt Gabrys et al. (2014) die Aussage anderer
Studien (Chen & Bassett, 2005; Guinhouya et al., 2013; Rowlands, 2007; Taraldsen et al., 2011).

Datenerhebung

Die Daten wurden zu verschiedenen Jahreszeiten erhoben. Dies kann die Ergebnisse beeinflussen
(Chan & Tudor-Locke, 2006; Sumukadas et al., 2009). Durch den Vergleich von z.B. den Untergruppen
kidsTUMove CHD- kidsTUMove Vergleich wurde versucht eine vergleichbare Situation zu schaffen.
Auch der Erhebungszeitraum bleibt zu diskutieren. Nach Gabrys et al. ist eine Tragezeit von sieben
aufeinanderfolgenden Tagen notwendig, um mindestens vier valide Tage in die Auswertung mit
einflieRen zu lassen” (Gabrys et al., 2014), sowie einen Wochenendtag (Tudor-Locke & Troiano, 2012).
Tragezeiten des Akzelerometer sind altersabhangig, beispielsweise haben Kleinkinder kiirzere
Wachzeiten (Gabrys et al., 2014), weshalb in dieser Studie mindestens acht Stunden pro Tag
ausgewertet wurden. Wie aber bereits mehrfach erwdhnt, sind Empfehlungen in der Studienlage sehr
heterogen (Cain et al., 2013). Hinsichtlich der Compliance wurde versucht — in Anlehnung an die Best-
Practise-Empfehlungen von Trost et al. (2005)- Uber personliche Betreuung vor aushandigen des
Akzelerometer, sowie wahrend des Tragezeitraumes (telefonisch oder personliche Anwesenheit des
Studienleiters im kidsTUMove Sommercamp) und Nachbetreuung (Zuschicken der Ergebnisse) eine
niedrige Drop-out Rate zu erreichen. Hierbei ist jedoch der Hawthrone- Effekt (MaRnahmen zur
Steigerung der Compliance haben Einfluss auf Teilnehmerverhalten) zu bericksichtigen (McCarney et
al., 2007).

Trotzdem mussten (iber 30 Datensatze verworfen werden. Der haufigste Grund daflr war, dass pro
Tag keine acht Stunden Tragezeiten erreicht wurden. Dies kam unter anderem durch Aktivitaten, an
denen das Gerat nicht getragen werden konnte wie beispielsweise Schwimmunterricht zu Stande, oder
dadurch, dass Vergessen wurde, das Gerdat morgens vor der Schule anzulegen und mitzunehmen.
Einige Kinder und Jugendliche empfanden dariiber hinaus das Tragen der Gerate als ,uncool”.
Krankheit (zwei Kinder bei den stationdren Kindern mit CHD, sowie zwei der Kinder mit CHD) und auch
Geratedefekte waren weitere nachvollziehbare Griinde.

Auch wenn der Akzelerometer klein und leicht ist, scheint er nicht die optimale Lésung darzustellen,
wie die korperliche Aktivitat verlasslich und objektiv gemessen werden kann. Persénliche Erfahrung,
dass der Beschleunigungsmesser an Haustieren befestigt oder das Gerat geschittelt wurde, um
bessere Werte zu erzielen, sind ein paar Beispiele, die zeigen, dass Ergebnisse vorsichtig interpretiert
und neue Ideen fir valide Aussagen weiter entwickelt und erforscht werden missen. Derzeit gibt es
noch keine Methode, die prazise alle Formen der Alltagsaktivitdten erfassen kann. Sinnvoll ist daher
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flir moglichst prazise Erhebungen die Kombination mehrerer Verfahren, um die Nachteile einzelner
Methoden zu kompensieren (Miiller et al., 2010) oder ganz neue Verfahren anzuwenden.

Neuere Studien greifen diesen Punkt auf, denn es gibt neue Ideen wie die Aktivitdtsmessungen
insbesondere bei Patienten und Kindern und Jugendlichen erfasst werden kdnnen. Eine Idee greift
mobile Endgerate auf, die integrierte Akzelerometer, mobile Applikationen (Apps) und individualisierte
Bewegungsempfehlungen bereitstellen und digitale Bewegungstagebiicher in Echtzeit erstellen und
auswerten sollen (Bort-Roig et al., 2014).

100



6.3 Lebensqualitat

Forschungen Uber die gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt von Kindern zeigen auf, welches Ausmalf$
eine chronische Erkrankung im Leben eines Patienten haben kann und ermoglichen es, Grenzen der
Krankheit, Bedilrfnisse und Probleme des Patienten zu erkennen und damit eine mogliche umfassende
medizinische und ganzheitliche Versorgung mit multidisziplindrem Ansatz zu erreichen (Janiec et al.,
2011).

In der hier vorliegenden Studie, in der die Kinder mit CHD mittels KINDL Fragebogen zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat befragt wurden, zeigte sich, dass die herzkranken Kinder ihre
Lebensqualitdt tendenziell hoher als ihre herzgesunden Altersgenossen einschatzten (vgl. Fekkes,
2001). Jedoch unterscheiden sich die Werte nicht signifikant- im Gegensatz zu Studien von Uzark et al.
(2008) und Janiec et al. (2011) (vgl. Kapitel 1.7.1.). Allerdings gibt es auch eine neue Studie, die die
untersuchten Ergebnisse bestatigen (Mueller et al., 2013). Die Hypothese ,Kinder mit CHD zeigen eine
niedrigere Lebensqualitdt als Kinder ohne CHD“ kann somit nicht bestatigt werden. In allen
Unterbereichen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt erreichen die Kinder mit CHD hdhere
Werte, bis auf den Bereich Schule- hier haben die herzkranken Kinder niedrigere Werte.

Ein moglicher Grund fir die tendenziell hohere Bewertung im Gegensatz zu gesunden Personen kénnte
sein, dass die Kinder und Eltern einen guten Umgang mit der Erkrankung gelernt haben und sich die
Lebensqualitdt daher nicht unterscheidet (Bishop, 2012). Ahnliche Ergebnisse sind auch bei den
Angaben der Eltern der Kinder mit CHD im Vergleich zu den Eltern der herzgesunden Kinder zu sehen.
Eine weitere Erklarung fir die gleichen und haufig auch héheren Werte in der Lebensqualitdt der
Kinder mit CHD kann zum einen mit dem engen Familiengeflecht und haufig auch dem sozialen Netz,
in dem sich die Kinder befinden, zusammenhangen. Lange Krankenhausaufenthalte werden haufig mit
besonders viel Aufmerksamkeit durch Besuch der Familie und Freunden, sowie Briefen aus
Kindergarten/ Schule mit guten Winschen von Kindergarten Kameraden/ Mitschilern oder auch
kleinen Geschenken ,aufgelockert”, was zu einer engen Bindung fiihren kann. Durch Operationen und
damit einhergehenden langen Krankenhausaufenthalten sind die herzkranken Kinder haufig in ihrer
emotionalen Entwicklung verlangsamt (Storkebaum, 1999) und werden deshalb von ihrem Umfeld, im
Vergleich zu gesunden Kindern, hiufig anders behandelt. Therapeuten, Arzte, Lehrer, Ubungsleiter
und sonstige Bezugspersonen wissen um die Besonderheit der Kinder und diese erhalten aufgrund
dessen haufig mehr Aufmerksamkeit, welche sich z.B. in gezielten Férderungsprogramme aullert.
Logopadie, Krankengymnastik, Kinderherzsportgruppe sind Beispiele, die haufig von herzkranken
Kindern angenommen werden.

Die langen Krankenhausaufenthalten und Rehabilitationsmallnahmen sind auch ein méglicher Grund,
warum herzkranke Kinder im Bereich Schule niedriger Werte als die gesunden Kinder angeben.
Moglicherweise werden aber auch keine differenzierteren Unterschiede aufgrund der geringeren
StichprobengrofRe der herzgesunden Kinder gezeigt.

Geschlechtsspezifische Unterschiede

Geschlechtsspezifische Unterschiede kdnnen in der vorliegenden Studie nicht ausgewiesen werden.
Tendenziell jedoch bewerteten sich die Jungen dieser Studie hoher als die Madchen. Altersspezifische
Unterschiede wurden bei den Kindern mit CHD gefunden (p=0,034). Bissegger et al. (2005) fanden in
ihrer Studie (3.710 Teilnehmern, 9- 17 Jahre aus sieben européischen Landern) heraus, dass Alter und
Geschlecht mit der Lebensqualitdt zusammenhangt. Auch die Normdaten von Ravens-Sieberer
entsprechen der altersspezifischen Verdnderung der Lebensqualitat, da sich das Leben der Kinder im

101



allgemeinen mit Beginn der Schulzeit und damit entsprechend vorgegebenen Zeiten im Alltag, wie
auch einer Einschrankung des sozialen Freizeitleben verandert (Ravens-Sieberer et al., 2003).

Eltern-Kind Vergleiche

Vergleicht man die Angaben der Eltern mit denen ihrer Kinder mit CHD stellt man fest, dass die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdit von beiden gleich hoch eingeschatzt wird, was auch Marino et al.
(2009), sowie Hovels-Glrich et al. (2007) und Tahirovic et al. (2010) in ihren Studien herausfanden.
Studien von Arya et al. (2013), Moola (2011) und Theunissen mit Kollegen (1998) zeigen, dass Eltern
einen hoheren Informationsbedarf (iber die Krankheit ihres Kindes haben, als ihnen von Seiten der
Arzte zuteilwird. In der vorliegenden Studie kann angenommen werden, dass die Kommunikation und
Interaktion zwischen Arzten und Familienangehdrigen am Deutschen Herzzentrum in Miinchen so gut
funktioniert, dass eine optimale Aufklarung der Eltern gewiahrleistet wird und so die Uberfiirsorge und
die geringere Einschatzung der Lebensqualitit der Kinder zurickgeht (vgl. Arya et al., 2013). In den
Bereichen Selbstwert schatzen die Eltern ihre Kinder héher ein als sich selbst, was auch Marino et al.
(2009) bestatigen. Im Bereich Familie ist es genau umgekehrt. Ein moglicher Erklarungsgrund ist
vielleicht der Wunsch der Eltern, dass ihre Kinder ein gutes Selbstwertgefiihl entwickeln- diese
Vermutung sollte in groBeren Stichproben Uberprift werden. Die Familiensituation kann sehr
belastend sein, da Eltern haufig sehr hohe Aufmerksamkeit fiir ihre chronisch kranken Kinder
aufbringen und Geschwister auch im Alltag integriert werden mussen (Kux, 2008). Eventuell ist das die
Ursache, warum die Eltern den Familienwert niedriger angeben als die Kinder mit CHD selbst.
Zusatzlich weill man, dass sich insbesondere Jungen vor allem Uber die korperliche Leistungsfahigkeit
definieren, welche haufig herabgesetzt ist, was den Selbstwert sehr stark beeinflussen kann (Salzer-
Muhar et al., 2002). AuRerdem flieRen in der vorliegenden Studie nicht gepaarte Ergebnisse, bei denen
entweder nur die Eltern oder nur die Kinder befragt wurden in die Statistik mit ein, die diese Aussage
verzerren konnte.

Einschrénkungen mit Schweregrad des CHD

Innerhalb der Herzfehlerkategorien wurden von den herzkranken Kindern keine Unterschiede
hinsichtlich der Lebensqualitdt angegeben (vgl. Ergebnisse von Krol et al., 2003, DeMaso et al., 1990,
sowie Grootenhuis et al., 2007). Es gab also keinen Zusammenhang zwischen der Schwere der
Erkrankung und der Lebensqualitat. Arafa et al. (2008), Singer (Singer & Hofbeck, 2008) und Eagleson
(2013) hingegen fanden heraus, dass die Schwere der Erkrankung und die Art des Herzfehlers
signifikant mit einer niedrigeren Lebensqualitdt zusammenhangt. Auch Janiec et al. (2011) konnten
beim physischen Wohlbefinden einen signifikanten Unterschied der Lebensqualitdt bei Kindern mit
Mitralklappenprolaps zur Vergleichsgruppe feststellen. In den Ubrigen Dimensionen der
Lebensqualitat unterschieden sie sich allerdings nicht. Da in den Studien die Herzfehlerkategorien
anders eingeteilt wurden-beispielsweise nach hdmodynamischen Gesichtspunkten, stellt das eine
mogliche Erklarung fiir das gegensatzliche Ergebnis dieser Studie dar.

Die Eltern der Kinder mit CHD schéatzen ihre Kinder innerhalb der Herzfehlerkategorien gleich ein, bis
auf den Bereich chronische Lebensqualitdt. Komplexe Herzfehler werden hier signifikant niedriger in
der Lebensqualitat bewertet als einfache Herzfehler. Auch die Ergebnisse von bereits veroffentlichten
Studien zeigen, dass Kinder mit angeborenen Herzproblemen in verschiedenen Bereichen der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt Beeintrachtigungen aufzeigen kénnen. Uzark et al. (2008)
fanden heraus, dass eines von fiunf Kindern mit kardiovaskularen Erkrankungen in der psychosozialen
Lebensqualitdt erheblich beeintrachtig ist, darunter auch Kinder mit leichtem oder operativ

korrigiertem Herzfehler.
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Lange stationare Aufenthalte, Einschrankungen in der Freizeitgestaltung der Eltern und ihrer Familie,
zuséatzliche Belastungen im Job der Eltern, Berufswahl der Kinder (Kamphuis et al., 2002), haufige
Therapietermine und der damit verbundene Stress (Berkes et al., 2010), aber auch Zukunftsdngste und
Unsicherheiten (Geyer et al., 2006) in Bezug auf Kinder mit CHD sind hier plausible Erklarungen, die
immer wieder in der Literatur erwdahnt werden.

Zeitpunkt der Erhebung (CHD stationdr, CHD ambulant, CHD in kidsTUMove)

In den Subgruppen der Untersuchungsbereiche der Studie konnten keine Unterschiede hinsichtlich der
Lebensqualitdt gefunden werden. Im Bereich Schule gaben Kinder mit CHD, die sich gerade stationar
nach einem invasiven Eingriff im Krankenhaus befanden, signifikant niedrigere Werte als Kinder mit
CHD ambulant an. Dies ist verstandlich, da sie aufgrund ihres Aufenthaltes im Krankenhaus die Schule
nicht besuchen kénnen. Auch in der chronischen Lebensqualitdat unterschieden sich diese beiden
Untersuchungsgruppen. Eine Operation, die zum Zeitpunkt des Ausfiillens des Fragebogens gerade mal
weniger als eine Woche zurlickliegt, ruft eine unsichere Situation hervor: ,Wann darf ich das
Krankenhaus verlassen, wie wird es daheim sein, muss ich wieder operiert werden, usw.” Dies hat
erheblichen Einfluss auf die Beantwortung der Fragen der chronischen Lebensqualitat. Kinder mit CHD,
die keine oder vor langer Zeit invasive Eingriffe hatten und damit keine oder nur leichte Auswirkungen
ihrer Krankheit in ihrem Alltag spiren, scheinen interessierter an ihrem taglichen Geschehen zu sein,
was bedeutet, dass sie sich mehr auf ihren Alltag und momentane Ereignisse konzentrieren. Daher
treten die Krankheit und deren Folgen in den Hintergrund. Dariber hinaus kann es ihnen leichter
fallen, sich an die bereits erfahrenen Symptome ihres Herzfehlers anzupassen. Auch die Rolle der
Eltern spielt hier eine entscheidende Rolle. Wenn sie das ,griine Licht” vom Arzt bekommen, kénnen
sie ihre eigenen Unsicherheiten abbauen und behandeln ihre Kinder nicht mehr mit Vorsicht und
Uberbehiitung. Somit kann sich das Kind sicher fiihlen und besser mit seinen Symptomen der
Krankheiten umgehen (Janiec et al., 2011).

Kinder, die an einem kidsTUmove Angebot teilgenommen haben, erreichten die hochsten Werte in
den Teilbereichen Psychisches Wohlbefinden und Selbstwert (vgl. hierzu Tab. 24). Auch die chronische
Lebensqualitat wurde mit 88,75 sehr hoch bewertet. Erklarung hierfiir konnen Inhalte des kidsTUmove
Programmes liefern. Ein hoher Stellenwert wird dem ,sich erleben und ausprobieren” in der
Gemeinschaft unter Gleichbetroffenen beigemessen. Ein geschiitzter Rahmen in wertschatzender
Haltung ermdglicht den Kindern und Jugendlichen mit CHD sich untereinander auszutauschen, aber

IM

auch mit Experten (Arzte, ohne ,weiRen Kittel“, Sportwissenschaftler, Psychologen) gemeinsam Zeit
zu verbringen und Fragen, Angste und Ideen zu &uBern. Eine aufgelockerte Atmosphare gibt den
Kindern und Jugendlichen das Vertrauen in sich selbst bzw. wird durch das interdisziplindre Team im
Rahmen geeigneter Angebote unterstiitzt. Selbstwertstiarkung beispielsweise in Form von
Selbstverteidigung, Erlebnisveranstaltungen wie Fackelwanderungen oder auch eine Modenschau um
sich zu prasentieren und mit dem Thema Korperbild auseinanderzusetzen, Reflexion mithilfe von
Tagebliichern, ritualisierte Gesprachskreise in der Gemeinschaft sowie personliche Gesprache, die sich
im gemeinsamen Erleben ergeben, sind wichtige Pfeiler der kidsTUMove Angebote. Um Kindern mit
CHD und ihren Eltern Halt zu geben und sie in einem Abschnitt ihres Lebens zu begleiten, ist es wichtig
personliche Beziehung aufzubauen und bekannte, gleichbleibende Ansprechpersonen zu haben. Das
kidsTUMove Team hat seit Jahren einen festen Stamm an Personal, welches die Kinder und
Jugendlichen mit CHD und ihre Eltern kennt und begleitet. Neue Medien wie beispielsweise Facebook
Gruppen oder WhatsApp Chats unterstiitzen eine gute Beziehung und erméglichen schnelles Handeln
und Betreuen bei Fragen oder Problemen. Diese Form von Betreuung und Inhalte, die einen
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essentiellen Fokus im kidsTUmove Programm haben, kdnnen ein méglicher Grund fir die hohen Werte
in den Items der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat sein.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die Lebensqualitat in dem Patientengut mit CHD ein beliebter
und oft publizierter Indikator ist, um zu Uberprifen, wie die chronische Krankheit sich auf das
alltagliche Leben auswirkt. Generell ist zu sehen, dass die Therapien und die Versorgung positive
Auswirkungen haben und nur vereinzelte Subbereiche negativ bewertet werden, wie beispielsweise
der Bereich Schule. Deshalb sollte auch weiterhin die Lebensqualitdt von Kindern mit CHD regelmaRig
gescreent werden, um weitere MalBnahmen, die zur Erhéhung der individuellen Bediirfnisse fiihren,
zu etablieren.

Limitierung der Studie

Die Fragebogen der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdat von KINDL sind international anerkannt.
Die deutsche Sprache des Fragebogens, einfaches Verstdandnis, verschiedene vergleichbare
Altersbereiche und auch Zeitokonomie waren der Grund, diesen Fragebogen in der Studie zu
verwenden. Weiterhin gibt es immer wieder Versuche, Fragebdgen speziell auf die Bediirfnisse von
herzkranken Kinder zu entwickeln, um genauere Aussagen treffen zu konnen. Es gibt viele
unterschiedliche Fragebogen (z.B. PedsQL- Pediatric quality of life , Varni et al., 2001; TACQOL -Health-
Related Quality of Life - HRQL (incl. health status), Verrips et al., 1999; SF 36, Bullinger et al., 1995), die
versuchen, den grofRen multidimensionalen Bereich der Lebensqualitat (Fredriksen et al., 2000),
insbesondere im Kindesalter zu erfassen. Trotzdem bleibt die Lebensqualitat ein latentes Konstrukt
(Bullinger, 2000), das sehr komplex ist und subjektive Faktoren nie ganz ausschlieBen kann.
Fremd-und Selbsteinschatzung konnten Auswirkungen auf die Ergebnisse der Studie haben. Jedoch
sollte man die Fremdeinschatzung nicht unterschatzen, denn wie Sneeuw et al. (2002) in seinem
Literaturreview zeigt, kann die Fachmeinung (z.B. eines Arztes) oft von der Selbsteinschatzung
abweichen. Dies stellt einen Vorteil fir den Vergleich verschiedener Standpunkte dar. In der
vorliegenden Studie wurde deshalb der Fragebogen von Seiten der Eltern und Kinder ausgefillt und
die Ergebnisse verglichen. Allgemein geht man davon aus, dass Kinder und Jugendliche Uber ihre
Lebensqualitat selbst Auskunft geben kdnnen (Harstick-Koll et al., 2009; Matza et al., 2004; Varni et
al., 2007) und Kinder ab dem achten Lebensjahr in der Lage sind, reliabel Antworten zu geben (Riley,
2004). Beim Ausfillen des Fragebogens war immer ein Studienleiter anwesend, wobei hier
unterschiedliche Personen bei den Subgruppen der Studie beteiligt waren, was einen Einfluss gehabt
haben konnte. Selten gab es Verstandnisfragen. Durch wiederholtes Vorlesen der Frage wurde
versucht, subjektive Einflussnahme durch Erklarung zu verhindern. Es ist zu beriicksichtigen, dass flr
die Beurteilung der Lebensqualitat ein qualitatives Verfahren angewendet wurde. Beim Verwenden
solcher Verfahren sind fehlerhafte Schlussfolgerungen oder Auswertungen maoglich beziehungsweise
stellt sich die Frage der Validitat, also ob das Gemessene das Gewollte widerspiegelt (Fayers&Machin,
2013). Studien, die verschiedene Hintergriinde wie Klinikaufenthalte, Operationstechniken,
Herkunftslander und Lebensweisen mit einschlieBen, kénnten noch genauer differenzieren und
individuellere MaRnahmen aufzeigen. Ein grofler limitierender Faktor kann die Anzahl der
Vergleichsgruppe sein, die sehr niedrig ist. Hierauf sollte in weiteren Studien geachtet und gréRere
Stichproben miteinbezogen werden.
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Generelle Methoden Kritik

Stichprobengrofle und -zusammensetzung: Die unterschiedlichen Fallzahlen an Kindern bei den
verschiedenen Testbereichen ergaben sich aus der jeweiligen Situation vor Ort. Wiinschenswert ware
es gewesen, wenn die Teilnehmer immer alle sportmotorischen Tests durchlaufen hatten und die
Fragebdgen immer sowohl von Eltern als auch Kindern ausgefillt worden waren. Aufgrund von
Untersuchungsterminen, weiteren Angeboten des Herzzentrums, Krankheiten, Verletzungen,
Terminproblemen wie Schule oder Zeitmangel der Eltern und nur selten aufgrund mangelnder
Motivation, war dies jedoch oftmals nicht umsetzbar.

Die einzelnen Datensatze sind zwar vergleichsweise grof8 (viele Studien mit Kindern mit CHD haben
sehr geringe Fallzahlen), jedoch missen bei Verallgemeinerungen insgesamt Einschrdankungen
gemacht werden. Die Daten sollten mit Vorsicht interpretiert und Tendenzen in den Vordergrund
gestellt werden. Vor allem durch die Mehrfachaufteilung der Kinder in Subgruppen entsteht das
Problem, dass die Stichproben immer kleiner werden. Die vorliegende Arbeit kann sehr wohl als
Anhaltspunkt und Uberblick dienen, dennoch miissten groRere Kohorten untersucht werden, um
reprasentative Untergruppen zu bilden. Laut dem , Kompetenznetz angeborener Herzfehler” stellen
geringe Fallzahlen ein verbreitetes Problem bei Studien einzelner Herzzentren dar (Hager & Hess,
2006).

Obwohl es in dieser Studie keine Einschrankung der Nationalitdt gab, wurden nur Kinder integriert, die
der deutschen Sprache machtig waren. Somit sind die Daten hauptsachlich fiir deutsche Kinder
reprasentativ.

Weiterhin kann die Einteilung der Herzfehler (berdacht werden beziehungsweise sollten
zuriickliegende invasive Eingriffe, sowie Restbefunde und derzeitige Einschrankungen mit in die
Kategorisierung einflieBen.

Die Testbatterie der Motorik bestand aus vielen international etablierten Testlibungen. Ziel war es,
mindestens zwei Tests pro motorischer Dimension zu verwenden, die 6konomisch in einfachen
Umgebungen durchfiihrbar und nicht zu zeitaufwendig waren, sowie keine Gefahr aus medizinischer
Sichtweise darstellten. Computergestiitzte und einfache Tests wurden kombiniert. Um die Ergebnisse
der vorliegenden Studie besser einordnen zu kdnnen, missten alters-und geschlechtsspezifische
Vergleichswerte fiir diese Tests mit einflieRen. Diese Daten wurden bereits vom Lehrstuhl fir
Praventive Padiatrie der Technischen Universitat Miinchen in groRen Kohorten erhoben, jedoch noch
nicht veroffentlicht.

Obwohl das Akzelerometer ein viel genutzter Standard ist, sollten die Aussagen zur korperlichen
Aktivitdit unter den oben genannten Gesichtspunkten betrachtet werden und weitere
Forschungsarbeiten sind nétig, um eindeutige Aussagen fédllen zu kénnen. Nach Beurteilung der
gegenwartigen Studienlage kommt man zu dem Schluss, dass fiir groBe Kohorten ein beziglich
Compliance und Okonomie geeignetes Messverfahren noch nicht existiert.

Bei den Subgruppen der Erhebungszeitraume wurden die Kinder mit CHD stationar nur aus dem
Deutschen Herzzentrum Miinchen rekrutiert und auch die Kinder des Sommercamps beschrankten
sich auf die des kidsTUMove Sommercamp. Um allgemeinglltige Aussagen uber diese
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Untersuchungszeitraume zu geben, sollten verschiedene Institutionen und Angebote flir Kinder mit
CHD einflieRen, um die Ergebnisse der vorliegenden Studie zu unterstitzen.
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7 Zusammenfassung/ Ausblick

Vorliegende Ergebnisse zeigen, dass es im Gegensatz zur Erwartungshaltung und den gestellten
Hypothesen dieser Arbeit kein einheitliches Muster fiir die motorischen Fahigkeiten zwischen
gesunden Kindern und Kindern mit angeborenem Herzfehler vorliegt. Vor allem unter der Subgruppe
»Kraft” sind Defizite zu erkennen, die darauf hinweisen, dass die Patienten weiterhin auf motorische
Defizite gescreent und zu korperlicher Bewegung und Bewegungsangeboten motiviert werden sollten.
Die neurologische Komponente spielt vermutlich eine groBe Rolle und sollte daher in
Folgeuntersuchungen einen grolRen Stellenwert bekommen. In weiteren Studien sollte das Augenmerk
zusatzlich gezielt auf motorische Fahigkeiten allgemein gelenkt und eventuell eine eigene Testbatterie
aus international standardisierten Testbatterien entwickelt werden, die besonders die Defizite
untersucht und bewertet, die aus Operationen von herzkranken Kindern entstehen kénnen (z.B.
aufgrund von Katheter Interventionen im Arm- und Schulter bzw. Beinbereich oder auch
Brustkorberoffnungen). Die positiven Ergebnisse in der Motorik von Kindern mit CHD; die an einem
kidsTUMove Programm teilgenommen haben, sollte in gréBeren Kohorten und die Inhalte von
kidsTUMove auf ihre Effektivitat geprift werden.

Verschiedene Forschungsgruppen wie z.B. Longmuir et al. (2013), aber auch Institutionen wie die
American Heart Association und der Exercise, Basic & Translational Research Section, sowie der
European Association of Cardiovascular Prevention and Rehabilitation, der European Congenital Heart
and Lung Exercise Group und der Association for European Paediatric Cardiology machen deutlich, wie
wichtig korperliche Aktivitat ist, auch und vor allem fir angeborene Herzfehler. Sie geben dariiber
hinaus Empfehlungen zur Bewegung und korperlichen Aktivitat (Thompson et al., 2003). Ein aktiver
Lebensstil tragt essentiell zur Gesundheit und einer guten Befindlichkeit von Kindern und Erwachsenen
mit CHD bei (Longmuir et al., 2013). Vor allem moderate Intensitdten bewirken signifikant positive
Veranderungen und Vorteile fiir die Gesundheit (Gledhill & Jamnik, 2003; Myers et al., 2004; Oguma
& Shinoda-Tagawa, 2004; Warburton et al., 2006). Die Ergebnisse der korperlichen Aktivitat in dieser
Arbeit machen deutlich, dass sich Kinder mit CHD nach einem stationaren Aufenthalt deutlich weniger
bewegen als Kinder mit CHD allgemein, allerdings der Unterschied in der Aktivitat zu gesunden Kindern
nur gering ist. Da die korperliche Aktivitat ein wichtiger Gesundheitsmarker ist, sollte er regelmaRig
Uberprift werden (Strath et al., 2013). Zusatzlich sollte versucht werden, Patienten dahingehend zu
motivieren und zu beraten, dass geeignete koérperliche Aktivitaiten zum zentralen und festen taglichen
Bestandteil werden, sowie das empfohlene Mal der korperlichen Aktivitat erfillt wird (Longmuir et
al., 2013). Da die Entwicklung von Ubergewicht und weiteren Erkrankungen oft bereits im
Grundschulalter beginnt und in dieser Lebensphase auch die Basis fir spatere Folgeerkrankungen im
Erwachsenenalter gelegt wird, ist es dringend notwendig, bereits im Kindesalter Screening- und
interdisziplindre Praventionsmalnahmen durchzufiihren (WHO, 2004), wie es beispielsweise in dem
kidsTUMove Baustein ,,Check it up” erfolgt ist.

Lebensqualitat ist ein subjektives und multidimensionales Konstrukt, das eine ebenso subjektive und
multidimensionale Erhebung erfordert. Aufgrund von vielen Faktoren wie beispielsweise verbesserter
Operationstechniken und RehabilitationsmaRnahmen sowie angemessenerer Beratung hin zu einem
aktiven Alltag, hat sich die Lebensqualitat der Kinder mit CHD in den letzten Jahren deutlich verbessert.
Sie ist vergleichbar mit der von gesunden Kindern, und teilweise sogar tendenziell héher. Das ,neue”

Langzeit-Uberleben der Patienten stellt neue Anforderungen an die Gesellschaft: Es muss eine Balance
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zwischen Behiitung der Kinder und ihrer Motivation zur Selbstandigkeit gefunden werden, sowie eine
Moglichkeit, wie den Kindern eine normale Entwicklung in den verschiedenen korperlichen,
psychischen und sozialen Dimensionen ihres Lebens ermdglicht werden kann (Claessens et al., 2005).
Dennoch gibt es einige Subkategorien der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt, die weiterhin
Unterschiede aufzeigen, beispielsweise im Bereich Schule. Mogliche Beeintrachtigungen in der
Teilnahme am Schulalltag sollten durch ein geeignetes Schulumfeld, geschultes Personal und
Integration mit einer guten Betreuung aufgefangen werden, um Probleme rechtzeitig zu erkennen.

Die Einbindung in Aktivitaten mit Gleichaltrigen kann psychosoziale Defizite vorbeugen. Projekte, die
gezielt gesunde und chronisch kranke Kinder in gemeinsame Aktivitdten einbinden, unterstiitzen das
soziale Miteinander. Kindern mit chronischen Krankheiten kann so das Gefiihl der Ausgrenzung
genommen werden. Ein Beispiel hierfir ist das Projekt kidsTUMove, ein Modellprojekt mit integrativen
Charakter, das gesunden und chronisch kranken Kindern einen Zugang zu Sport und Bewegung
ermoglicht und somit die Gesundheit, die Lebensqualitdt und das Selbstbewusstsein der Kinder
fordern mochte. Informationen iber den Umgang mit herzkranken Kindern in Kindergarten, Schule,
Verein, etc. kdnnen helfen, eine bessere Einbindung der Kinder mit CHD zu erreichen und wird durch
Gesprache mit Eltern und Kinder im kidsTUMove Programm aktiv angesprochen. Stetiger Austausch
unter Eltern, Lehrern, Ubungsleitern und Arzten ermdglicht eine méglichst optimale und normale
Entwicklung der Kinder. Da die Lebensqualitat ein Konstrukt ist, das sich tGber die Lebensspanne immer
wieder verdndert, sollte deren Untersuchung ein kontinuierlicher Prozess sein. So kodnnen
Veranderungen und Beeintrachtigungen rechtzeitig bemerkt und aufgegriffen werden.

Die Zusammenhange oder Assoziationen zwischen den in dieser Studie einzeln untersuchten
Teilbereichen Motorik, korperliche Aktivitait und Lebensqualitdt sind Gegenstand verschiedener
Studien mit dem Patientengut CHD (Dulfer et al., 2014a, 2014b; Jacobsen et al., 2016; Mdiller et al.,
2012). Aufgrund der unterschiedlichen Stichproben und ihren Untersuchungsparametern kann in
vorliegender Arbeit hierzu keine Aussage gemacht werden und muss ein wichtiger Punkt in
Folgestudien sein.

Bewegungsorientierte Angebote

Entgegen haufiger Annahmen wurde in dieser Untersuchung festgestellt, dass die korperlichen
Voraussetzungen keinen Einfluss auf die Bewegungsaktivitdt von Kindern und Jugendlichen mit
angeborenem Herzfehler im kidsTUMove Sommercamp hatten. Wichtig war neben der Freiwilligkeit
die Bewegungsangebote im geschiitzten Rahmen auszuprobieren und die Zusammensetzung der
Teilnehmer (Kinder mit CHD und Ubergewichtige) sowie die altersgerechte Férderung kérperlicher
Aktivitat. Wenn das Bewegungsangebot angemessen attraktiv und altersentsprechend gestaltet ist
(beispielsweise Hiphop, Zumba, Selbstverteidigung oder auch Klettern im Hochseilgarten), kann
erwartet werden, dass auch Kinder und Jugendliche mit CHD und eingeschrankter kérperlicher
Leistungsfahigkeit in ahnlichem Mal wie gesunde Kinder und Jugendliche aktiv werden. Daher sollte
die Teilnahme an Sportlagern als ein einfaches, nicht-invasives Mittel beflirwortet werden, um die
Gesundheit der Kinder zu fordern (vgl. Moons et al., 2006). Denn groRangelegte Studien bestatigen die
medizinische Unbedenklichkeit eines gut organisierten und medizinisch begleiteten Programms
(Kinsella et al., 2006). Auch wurden Anderungen im psychologischen Verhalten und Selbstwertgefiihl
durch Sommercamps beobachtet (Briery & Rabian, 1999; Eng & Davies, 1991; Swensen, 1988).
Wellisch et al. (2006) fanden heraus, dass es affektive Anderungen nach einem Campbesuch gibt.

Epstein et al. (2005) stellten in ihrem Review fest, dass Camps therapeutische Effekte auf die
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gesundheitsbezogene Lebensqualitdt chronisch kranker Kinder haben und dies wiederum
Auswirkungen auf den Alltag hat. Da aber nur wenige Studien liber Kinder mit CHD sich mit diesem
Thema befassen und es sehr schwer ist, gesicherte Aussagen Uber Langzeit Effekte und Erfolge solcher
Sommercamps zu treffen beziehungsweise diese Studien auch zu finanzieren, bleibt es schwierig
derartige Camps in den Therapieplan von chronischen Krankheiten zu integrieren. Unabhangig davon
betonen am Camp beteiligte Helfer die Wichtigkeit der Camps. Kindern werden auf ihrer ,Reise”
(Dasson, 1982) im Leben einzigartige Erlebnisse ermdglicht (Kinsella et al., 2006). AulRerdem sind die
Camps wichtig, um das Bewusstsein der Kinder hinsichtlich deren physischen Mdglichkeiten zu
erhéhen und Eltern der Patienten mit CHD zu motivieren, mehr Familienaktivitdten zu planen, da sie
erfahren haben, dass ihre Kinder erfolgreich und sicher Bewegungsaktivitdten im Camp durchgefiihrt
haben (Moons et al., 2006). Auch die Teilnehmer solcher Camps unterstreichen die positiven Erlebnisse
und damit deren Wichtigkeit. Solche Erlebnisse konnen der Spal}, das Gefiihl, nicht mehr isoliert,
sondern akzeptiert und verstanden zu werden sowie das Knlipfen neuer sozialer Netzwerke und
Freundschaften sein (Desai et al., 2014). Auch im kidsTUmove Sommercamp entstanden neue
Freundschaften und soziale Netzwerke (beispielsweise WhatsApp-Gruppe). In den kidsTUMove
Wochenendfreizeiten, die gleichzeitig als Nachtreffen des Sommercamps und Verfestigung von der
entstandenen Gemeinschaft dienten, waren Gber 80 Prozent der Kinder mit dabei und auch privat
wurden Treffen organisiert, um das entstandene Netzwerk aufrecht zu erhalten.

Im Rahmen des bewegungsorientierten Freizeitprogramms des kidsTUMove Sommercamps konnten
die Teilnehmer unabhangig von ihren korperlichen Voraussetzungen zu einem gesundheitswirksamen
MaR korperlicher Aktivitdit motiviert werden. Dies stellt einen ersten Schritt flr einen
gesundheitsbewussten Lebensstil dar. Wahrend die Ziele des Freizeitprogramms hinsichtlich der
Bewegungsforderung erfiillt werden konnten, stellen die Ergebnisse der korperlichen Aktivitat
aufgrund der kleinen Stichprobe dieser Untersuchung lediglich Tendenzen dar. Um die Effektivitat des
Programms zu untersuchen, ergibt sich ein Forschungsbedarf im Rahmen gréBerer und homogener
Stichproben mit standardisierten Untersuchungsverfahren sowie Vergleiche zur habituellen
korperlichen Aktivitat der Probanden.

Ausblick

Um noch spezifischere Zusammenhange und weitere Informationen, iber und vor allem zwischen den
untersuchten Teilbereichen treffen zu kbnnen, sollten in weiteren Studien die drei Bereiche Motorik,
kérperliche Aktivitdt und Lebensqualitét auch bei Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit CHD,
sowie einer geeigneten Kontrollgruppe untersucht werden. Eine solche Studie ist bereits im Rahmen
eines Folgeantrags erfolgreich angelaufen.

Schlusswort

Diese Arbeit hatte zum Ziel, die verbesserte Situation der Kinder und Jugendlichen mit CHD aufgrund
von medizinischen Fortschritten und heutzutage giltigen Empfehlungen beziiglich eines bewegten
und aktiven Alltags mit aktuellen Daten im Rahmen des Projektes kidsTUMove hinsichtlich motorischer
Fahigkeiten, koérperlicher Aktivitat und gesundheitsbezogener Lebensqualitat zu verdeutlichen.

Es war moglich zu zeigen, dass die untersuchte Population keine Unterschiede in der korperlichen
Aktivitdt und Lebensqualitat im Vergleich zu einer altersgematchten Kontrollgruppe aufzeigte. Auch
die motorischen Fahigkeiten wiesen nicht in allen Teilbereichen Unterschiede auf. Wiinschenswert fir
die Sportwissenschaft wéare es, wenn moglichst friihzeitig einheitliche Screeningverfahren der
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motorischen Fahigkeiten und der korperlichen Aktivitdt als fester Bestandteil in medizinischen
Routinekontrollen von Kindern mit CHD integriert wiirden, um so zusammen in einem
interdisziplindren Team eine optimale und zeitnahe Betreuung und Beratung im Leben der Patienten
mit CHD zu erreic