Sport macht stark -

Herzkranke Kinder und Jugendliche im Sportunterricht

© Fotolia



Sport macht stark i Herzkranke Kinder und Jugendliche im Sportunterricht

Dipl. -Psych. Prof. Dr. Elisabeth Sticker, Dr. Sabine Schickendantz
PD Dr. Birna Bjarnason-Wehrens, Dipl.-Sportlehrerin Sabine Leurs,

Vorwort des Bundesverbandes und der Autorinnen Seite 4
Tipps fir Lehrer 9
Erfahrungsberichte: Simonas Herzsportgruppe und Bastians Plan B 12

1. Kinderkardiologische Grundlagen

1.1 Aufbau und Arbeitsweise des Herzens 17
1.2 Vorkommen angeborener Herzfehler 19
1.3 Einteilung / angeborener Herzfehler 19
1.4 Die haufigsten angeborenen Herzfehler 19
1.5 Schweregrad und kérperliche Belastbarkeit praoperativ 20
1.6 Bedeutung des postoperativen Restbefundes 23
1.7 Indikationen und Kontraindikationen fur die Schulsportteilnahme 25

2. Psychologische Grundlagen

2.1 Psycho-soziale Belastungen bei angeborenem Herzfehler 26
2.1.1 Haufige Krankenhausaufenthalte 27
2.1.2 Uberbehiitung und Sonderrolle 30
2.1.3 Erfahrung des AAndersseinsit 33
2.2 Zusatzliche Erschwernisse bei Betroffenen im Jugendalter 33
2.3 Folgen der Belastungen durch einen angeborenen Herzfehler 34
2.4 Bedingungen erfolgreicher Bewaltigung der Herzerkrankung 38
2.5 Die psychologische Bedeutung von Sport fiir Heranwachsende 39

3. Sportmotorische Grundlagen

3.1 Bedeutung einer ungestorten motorischen Entwicklung von Kindern 40
3.2 Motorische Entwicklung herzkranker Kinder 41
3.3 Bewegung, Spiel und Sport mit herzkranken Kindern 43

4. Empfehlungen fur Sportlehrer

4.1 Beschaffung umfassender Informationen in jedem Einzelfall 47
4.2 Medikation, problematischen Therapien und NotfallmaRnahmen 49
4.3 Einschéatzung von Belastung und Belastbarkeit 52
4.4 Didaktisch-methodische Uberlegungen 55
5. Ausblick 60
Literatur 62
Glossar 69
Wichtige Ansprechpartner 72



Impressum

Herausgeber:

Bundesverband Herzkranke Kinder e.V.
Kasinostr. 66

52066 Aachen

Tel.: 0241-91 23 32

Fax: 0241-91 23 33

e-mail: bvhk-aachen@t-online.de

Web: www.bvhk.de & www.herzklick.de

Uberarbeitung:

Prof. Dr. Elisabeth Sticker, Dr. Sabine Schickendantz,
Hermine Nock, Silja Ratering, Monika Schraudy

Veroffentlichungen hieraus, auch auszugsweise, nur mit ausdrucklicher

Genehmigung des Herausgebers.

Alle Rechte vorbehalten.

©BVHK 2012

3. Auflage 2012/ ausschlief3lich digital erschienen

3


mailto:bvhk-aachen@t-online.de
http://www.bvhk.de/
http://www.herzklick.de/

Vorwortdes Bundesverbandes

Sport macht stark

Das gilt auch im Ubertragenen Sinne: Kinder mit angeborenen Herzfehlern sollen
erleben, dass auch sie kraftvoll und aktiv sein kénnen -im Rahmen ihrer Mdglichkei-

ten und k°rperlichen Einschr2nkungen.

Jugend

der Bank sitzenmisse ni  k° nnen dab e, MuSuadl Kbrpergefehr entr a u e n

wickeln. Eine haufige Frage der Eltern und Lehrer ist die nach der Belastbarkeit der

jungen Herzpatienten. Die Arbeitsgemeinschaft psychosoziale Belange und Rehabili-
tation fir angeborene Herzfehler (PS-AG) in der Deutschen Gesellschaft fur padiatri-
sche Kardiologie (DGPK) hat mit der umr
geni ei n Bnwixkelt (aiehe¢ £.46X Damit kann Ihr behandelnder Kinderkar-
diologe mit geringem Zeitaufwand eine ausfuhrliche Beurteilung der Sporttauglichkeit

Ihres Kindes abgeben.

Unsere Mitgliedsvereine veranstalten vor Ort Sport-Wochenenden, Kanufreizeiten
u.v.m. Wir bieten neben ambulanten bundesweiten Kinderherzsportgruppen
(www.bvhk.de) Sportprogramme fir Kinder und Jugendliche aus ganz Deutschland
wie Reiter- und Segelwochen, Sommercamps und Kletterwochenenden. Dabeibe-
treut ein erfahrenes Team und ein Kinderkardiologe/Kinderarzt die Kinder und Ju-
gendlichen, die haufiger im Krankenhaus waren. Fir sie und vor allem ihre Eltern
bedeutet das einen hohen Sicherheitsfaktor. Wir kénnen jeden Teilnehmer individuell
begleiten und alle medizinischen und sozialen Anforderungen der Gruppe erfillen.
Das hilft ihnen, ihre Leistungsgrenzen richtig einschatzen zu kénnen. Das ist dann oft
das ASprungbrett, um a n-urdl Schulsportyteiifelontere n
Zu konnen.

Hermine Nock

Geschaftsfilhrerin BVHK

BUNDESVERBAND HERZKRANKE KINDER E.V.

far Menschen mit angeborenen Herzfehlern in jedem Lebensalter
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Vorwortder Autorinnen

Uber die korperliche Belastbarkeit von Kindern und Jugendlichen mit angeborenen

Herzfehlern war lange Zeit nur wenig bekannt. Diesist nicht zuletzt auf die, durchaus
verstandliche, Tendenz zurlckzufihren, die Betroffenen aus Angst vor Zwischenfal-

len in ihrem Bewegungsverhalten einzuschrédnken. Da inzwischen aber erwiesen ist,

dass Sport nicht nur fir gesunde, sondern auch fur kranke Heranwachsende sehr

wichtig ist, initiierten wir im Jahre 1994 das Kélner Modellprojekt ASport ma-t her z|
k en Ki.mbzam dahr 2000 wurden sechs Kinderherzsportgruppen von jeweils

acht Monaten Dauer eingerichtet.

In diesem Rahmen analysierten wir kinderkardiologische, psychologische und sport-
motorische Daten von insgesamt 76 Kindern und Jugendlichen im Alter von 4 bis 14
Jahren. Das Projekt resultierte nicht nur in zahlreichen Publikationen und Prasentati-
onen auf Kongressen, sondern auch in 25 Diplomarbeiten sowie einer Dissertation
(Leurs, 2004) und einer Habilitationsschrift (Sticker, 2004).



Die Studie wurde mit einer gro3ziigigen Spende der Kroschke-Stiftung fur Kinder
ermoglicht. Zusatzliche Unterstitzung erhielten wir von der Elterninitiative herzkran-
ker Kinder, Kdln e.V., der Techniker-Krankenkasse und dem Deutschen Roten

Kreuz.

Die Ergebnisse des Kolner Modellprojekts belegen eindeutig den vielfaltigen Nutzen
von Sport fur herzkranke Kinder und Jugendliche. Deshalb hat das Team sich 2011

entschlossen, auf dieser Basis gewonnene wichtige Informationen und Empfehlun-

gen fur Sportlehrer in einem Merkblatt zu bindeln, die komplette Broschire zu tber
arbeiten und in rein digitaler Form fur die Homepage des BVHK zusammenzustellen.
Es werden auch mogliche Schwierigkeiten bei der Integration von herzkranken Kin-
dern in den Sportunterricht und entsprechende L6sungsmdoglichkeiten aufgezeigt.
Dies ist besonders wichtig nach Erscheinen der UN-Behindertenrechtskonvention im

Méarz 2009, der zufolge Inklusion in die Regelschule zum Prinzip erhoben worden ist.

Zielgruppe sind die Fachvertreter fiir Sport in den Schulen, Sportlehrer?, Lehramts-
studierende sowie betroffene Eltern von Schulkindern. Letzteren sollen die Informa-
tionen zur eigenen Orientierung und zur Weitergabe an den Sportlehrer dienen,

wenn Informationsgesprache Uber die spezielle Situation des Kindes anstehen.

Der Text ist so konzipiert, dass die einzelnen Kapitel unabh&ngig voneinander ver-

standlich sind. Dadurch waren kleinere Redundanzen unvermeidbar. Primar an prak-
tischen Aspekten interessierte Sportlehrer konnen sich durchaus zunéchst (ggf. unter
Zuhilfenahme des Glossars) mit den Empfehlungen (Punkt 4) beschaftigen und spa-

ter nach Bedarf bestimmte grundlegende Ausfuihrungen hinzuziehen.

Der Bericht eines betroffenen Madchens (A S i moBxkurg 1 vorab) dokumentiert,
welche Impulse fur die Personlichkeitsentwicklung von den Kinderherzsportgruppen
ausgehen konnen. Inzwischen werden auch Segel- und Reiterwochen angeboten,
die ebenfalls zur vielfaltigen Forderung der Entwicklung Betroffener beitragen kon-
nen. Speziell beim Reiten dominierte beispielsweise der Wunsch der Teilnehmer,
einmal etwas ohne die Eltern zu erleben, und dementsprechend der Stolz, diese

Woche allein bewaltigt zu haben.

! Aus Griinden der besseren Lesbarkeitistbei Personen die mannliche Sprachform als Oberbegrifffir beide
Geschlechter gewéahlt.
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Die Freizeitangebote werden koordiniert vom 1996 gegrindeten Arbeitskreis Kinder-
herzsportgruppen im Bundesverband herzkranke Kinder (BVHK), den das Kdlner
Team ebenfalls federfuhrend betreibt. Inzwischen gibt es ca. 15 Kinderherzsport-
gruppen in Deutschland, und weitere sind im Aufbau. Auch wenn das noch viel zu
wenig ist, gilt Deutschland von Beginn an bis heute als Vorreiter fir ganz Europa, wie

auf zahlreichen Kongressen deutlich wurde.

In Kombination mit den eben erwahnten attraktiven Freizeitangeboten fir herzkranke

Kinder halten wir es fur wichtig, dass diese Kinder ihrer kérperlichen Belastbarkeit

und ihren Bedurfnissen entsprechend inden Schulsport integriert werden. Wir hoffen,

mit dieser Broschire dazu beizutragen, dass die Sportlehrer diese sicher nicht immer

einfache Aufgabe als Herausforderung betrachten, die es durch umsichtige Koopera-

tion mit Kind, Eltern und Arzten und mit padagogischem Geschick zum Wohl der Be-

troffenen zu meistern gilt. Auf di ese Wei se gilt der Spruch ,

nur fir gesunde, sondern auch fir kranke Kinder.
Wir wirden uns sehr Uber lhre Rickmeldungen freuen.
1 Was finden Sie besonders hilfreich?

1 Was konnte verbessert werden?

1 Mit welchen, vielleicht auch unkonventionellen, Ideen istes lhnen gelungen,

schwer herzkranke Kinder inden Sportunterricht zu integrieren?



Dipl.-Psych. Prof. Dr. Elisabeth Sticker,

Psychologisches Institut der Universitat zu Koln

Dr. Sabine Schickendantz,
Klinik und Poliklinik fir Kinderkardiologie,
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Prof. Dr. Sportwiss. Birna Bjarnason-Wehrens,
Institut fur Kreislaufforschung und Sportmedizin
der Deutschen Sporthochschule (DSHS) Kdln

Dipl.-Sportlehrerin Sabine Leurs




Tipps fur Lehrer

Wie kann einem herzkranken Kind mit eingeschréankter korperlicher Belastbarkeit der

Schulalltag erleichtert werden?

Integration in die Klasse

1 Besprechen Siei sofern das betroffene Kind und deren Eltern einverstanden
sind i alle Fragen und Unsicherheiten in offenen Gesprachen mit der Klas-
sengemeinschaft. Bei Heranwachsenden ist die Gruppe, die mit Einzelheiten

der Krankheit vertraut ist, meistens klein gehalten.

1 Laden Sie jemanden aus einem Elternverein oder die Mutter des Kindes ein,
die zu dem Lebenslauf eines herzkranken Kindes berichtet. Altere Kinder bzw.
Jugendlichenkdnnen dies natirlich auch selbst ibernehmen, wenn sie moch-

ten.

91 Durch begleitete Gesprache tber die Krankheit kénnen sich Mitschiler ein re-
alistisches Bild Uber das Leben mit angeborenem Herzfehler machen und be-
kommen einen Einblick in die Funktion des Herzens (siehe auch Animationen
auf www.herzklick.de), die notwendigen Klinikaufenthalte und mdogliche
Krankheitsauswirkungen. So kénnen beispielsweise Hanseleien bzw. Aus-
grenzungen vermieden werden, da die Schiler mehr Verstandnis fur die Be-

troffenen entwickeln.

1 Besuchen Siein Teilgruppen eine Klinik mit einer kinderkardiologische Abtei-
lung, z.B. im Rahmen einer Projektarbeit, so dass die gesunden Kinder einen

Einblick in den Klinikalitag bekommen.

9 Fordern Sie Informationsmaterial an, mit dem die Kinder arbeiten kdnnen. Auf
der Internetseite www.mein-kind-ist-herzkrank.de konnen Sieund die Schuler

Informationen finden.

Lehrerkollegium

1 Um Fehleinschatzungen des betroffenen Kindes zu vermeiden, sollten spezi-
elle Informationen im Lehrerkollegium weitergegeben werden. Es ist wichtig,

dass mdgliche Nebenwirkungen, die durch Behandlungsmalinahmen
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entstehen kdnnen, bertcksichtigt werden. Allerdings muss bei der Entschei-
dung, wie offen Uber die Krankheit gesprochen wird, immer Acht auf die Intim-

sphére des Kindes gegeben werden.

1 Auf Klassenfahrten sollte der Lehrer genau Uber die Medikation des Kindes
und Einnahme dieser Bescheid wissen. Wenn das Kind zuhause selbstandig
seine Tabletten nimmt, braucht es keine Hilfe des Lehrers. Vorher die Eltern

um abgepackte Einzeldosen, Medikamenten-infos und Reservedosis bitten.

© Photocase

1 EMl. lassen sich Inhalte wie z.B. die Funktion des gesunden Herzens

(www.herzklick.de) im Biologie-Unterricht aufgreifen/ einbauen.

1 Weitere Informationen fir Lehrer:
- www.bvhk.de
-Handrei chung der Bundeszentrale ofg¢r ges
ni sche Erkrankungen als Problem und The

(kostenlos zu bestellen unter www.bzga.de)

T Merkblatt ADie hduhegszkeankKkemgkinndern i
und Merkblatt AHer zki@inpgps Kfi glahdlightumer S p

unter www.bvhk.de )
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T

Bei Fragen sollten Lehrer immer versuchen mit den Eltern und ggf. (nach Ab-
sprache mit den Eltern) mit den Arzten in Kontakt zu treten, um Unsicherhei-

ten und Missverstandnisse zu vermeiden.

Aktive Hilfe in der Schule fur Kinder mit kdrperlichen Einschrankungen

T

Mitschiler kdnnten beim Wechseln der Klassenrdume, z.B beim Tragen der

Schultasche helfen.

Man sollte die Mdglichkeit klaren, einen zweiten Blchersatz fur zu Hause be-

kommen, damit der Transport entfallt.

Der Stundenplan sollte optimalerweise so gestaltet sein, dass das Kind még-

lichst kurze Wege und wenige Stufen zu bewaéltigen hat.
Falls ein Aufzug vorhanden ist solite der Schiler ihn benutzen durfen.

Bei Fehlzeiten kdnnen Mitschiler relevante Informationen zum Unterrichtsstoff

an das Herzkind weitergeben.

Mitschiler kdnnen das betroffene Kind beildngerem Fehlen zuhause oderim

Krankenhaus besuchen.

Ausflige und Klassenfahrten

l

Schon bei der Zielauswahl sollte die Belastungseinschrankung des herzkran-
ken Kindes bertcksichtigt werden. Kinder, die unter Sauerstoffmangel leiden,
sollten nicht in die Berge (h6éher als 1600 m UNN) fahren. Zu geplanten Flug-

reisen muss vorher der behandelnde Kinderkardiologe befragt werden.

Bei langen Wegen nach individuellen Lésungen suchen. So kdnnte z.B. nach

Absprache mit dem Kind ein Bollerwagen oder ein Roller oder ein Fahrrad als
Transportmittel mitgenommen werden, fir den Fall, dass das Kind zum Laufen
zu erschopft ist. Da ein herzkrankes Kind meist selbst seine Leistungsgrenzen
gut beurteilen kann, sollte es selber entscheiden kénnen, inwieweit es von

diesen Alternativen Gebrauch macht.

Immer eine aktuelle Telefonnummer des behandelnden Arztes und der Eltern

bereithalten.
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Erfahrungsberichtvon Simona®(17) iiber ihre

Kinderherzsport-Gruppe

Zu Beginn dieser Broschure soll Simona (geb. 1985) zu Wort kommen, deren Ent-
wicklung in Zusammenhang mit dem Sportprogramm sehr ginstig verlief (Sticker,
2001a). Siewurde mit einer F a | | o t Tetsalodiee(ToF?) geboren und litt als Saug-
ling unter haufigen hypoxischen Anféllen (bis zu 20 pro Tag). Mit 1 %2 Jahren erfolgte
die Korrekturoperation. Das Madchen hat im Alter von 10 Jahren erstmalig am Kin-
derherzsport (1995) teilgenommen und viele Jahre lang die Nachfolgekurse besucht.

Die Ausziige beginnen mit Simonas Gefiihlen vor dem ersten Treffen der Sportgrup-

pe:

Endlich akzeptiert

Ach freute mich so auf dieses Treffen: endlich auch Kinder, die meine Probleme mit

mir teilen kdnnten, die mir zuhdren, wo ich einfach dazugehoére. Ungelogen konnte

ich die Nacht vor dem Treffen nicht schl afen
ersten Mal in einer Gruppe akzeptiert, sie wahlten mich bei Spielen mit Freude in die

Gruppe, es hat einfach Spald gemacht.

Fur viele Kinder in meinem Alter war das normal, aber flr mich ging ein langer-

sehnter Wunsch in Erfullung: einfach zu einer Gruppe zu gehéren, mit Kindern la-

chen, Spald haben!! Ich wiinsche mirso sehr, dass dieses Klima und das Umfeld

auch in meinerKlassesoware [ € ] . Seit dem Tag habeich einf

macht. [ é]

Freiheit und Leichtigkeit

Seitich den Herzsport angefangen habe, habe ich mich total verandert! Ich wurde
freier, habe zu Hause, bei Verwandten und beim Herzsport immer mehr geredet. Ich

hatte keine Angst mehr, dass mich irgendeiner auslacht, konnte meine Meinung oh-

2 Name aus Datenschutzgriinden geandert.
% Fachbegriffe finden sich im Glossar
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ne Probleme aul3ern. Und eine der wichtigsten Veranderungen fuir mich und meine

Familie war, meine Angst zu tberninden.

Wir hatten in meiner Schule an einem Tag im Sportunterricht einen Hindernislauf
aufgebaut mit Trampolinen, Matten fir Rollen, Banken zum Balancieren und einem

Bock. Das einzige, was ich mich nicht getraut habe war, tber den Bock zu springen,

und wi e i mmer haben mich alle ausgel acht.

© Photocase

Alle standen hinter mir

Wir sollten uns fur die ndchste Herzsportstunde irgendwas ausdenken, was wir ma-
chen wollten, und mirwar klar, was ich unbedingt lernen wollte! Damals sind auch

meine Eltern mitgekommen, um zu sehen, ob ich meine Angste tiberwinden konnte.

13



Beim Herzsport hatte ich den Vorteil, dass mich keiner auslachte, ganz im Gegenteil,
sie fanden die Idee super. Auch alle anderen Kinder waren davon Uberzeugt, ich
konnte es schaffen. Als ich dann dran war, zeigten mir die Trainer auch, wie ich am
besten springen sollte, wie ich mir nicht wehtue. Alle standen sie hinter mir: Meine

Eltern, die Trainer und alle Kinder feuerten mich an.

Das gab mir ein tolles Gefiihl der Geborgenheit, und ich habe meine Angste tiber-
winden kénnen, ich bin gesprungen!

Auch in meiner Schule hatten wir nach ein paar Wochen wieder so einen Hindernis-
lauf aufgebaut, und ich bin dann ohne Zdgern tber den Bock gesprungen. Die Reak-
tion meiner Klassenkameraden war unbeschreiblich. Alle fragten mich, wo ich das
gelernt hatte. Ich erzahlte einigen von diesem Sport und sie fanden es ganz gut. Es
war zum ersten Mal ein schones Gefihl, vor meiner Klasse so da zu stehen, ohne

dass mich jemand auslachte.

Neues Selbstvertrauen

Wenn ich irgendetwas hatte, was ich mich nicht getraut habe, brauchte ich nur an

diesen Augenblick beim Herzsport zu denken und konnte Mut fassen. Daswar ein-

fach ein tolles Gefiihl! Immer mehr wurden die Trainer zu wichtigen Bezugspersonen

nach meinen Eltern. Ich erzahlte ihnen meine Probleme in der Schule und sie gaben

mir Tipps, wie ich sie am besten [6sen konnte. Gaben mir Mut vor wichtigen, schwie-

rigen Klassenarbeiten oder TestichkOonmgeadsen mi r
schaffen, was ich mir schon mein ganzes Leben zum Ziel gemacht habe: ein ganz

normales Leben, eine normale Ausbildung machen zu kénnen und im Beruf mal ganz

oben zu stehen, was erleben und alles, was so dazugehort.fi

14



Erfahrungsberichtvon Bastians Mutter berdas Suchenund Fin-

den einer neuen Sportartnach seiner Herz-Operation

ABastian wurde als zweiter von drei Br¢dern
was wir erst spater erfuhren. Er ist ein aufgeweckter, liebenswerter Junge und ver-

goéttert unseren Hund Wolfi. Mit funf Jahren trat er, wie sein alterer Bruder Kilian, ei-

nem FuCballverein bei und spielte begeistert
und genoss seine Erfolgserlebnisse dort enorm. Wenn er z.B. ein Tor schoss oder er

mit seinem Team die gegnerische Mannschatft schlug, strahlte er vor Stolz und

Glick.

Nach der Einschulung fiel Bastian beim Schulsport mit super Leistungen in der
Leichtathletik auf. Diese schienen jedoch fur sein Selbstwertgeftihl nicht so wichtig zu
sein wie ein hart erkampfter Sieg mitder FuRballmannschaft. Er fand Leichtathletik
wenig cool, deshalb verbrachte er einen grof3en Teil seiner Freizeit lieber auf dem

geliebten FuRRballplatz oder beim Bolzen mit den Kumpels auf der Stral3e.

Plotzlich ist alles anders

Als bei Bastian die Notwendigkeit einer kiinstlichen Aortenklappe diagnostiziert wur-
de, war er fassungslos: er wirde blutverdiinnende Medikamente nehmen mussen,
um eine Embolie an der Kunstklappe zu verhindern. Unser leistungsstarker Sportfa-
natiker Bastian sollte lebenslang auf dieses Marcumar angewesen sein? Und Ful3-

ball ware ab dann absolut tabu?

Denn diese Patienten riskieren bei Kontaktsp
d.h. sichtbare blaue Flecken, aber auch innerliche unsichtbare unkontrollierbare Er-

gusse. Rabiate Rangeleien auf dem Schulhof und stdndige Verletzungen wie aufge-

schirfte Knie oder Zusammenstt3e beim Match stellen ein zu hohes Risiko dar. Wir

entschlossen uns naturlich trotzdem, diese OP durchfiihren zu lassen, waren aber

besorgt wegen der zu enwartenden Veranderungen im sozialen Bereich.

15



Das Beste daraus gemacht

Bastian hat die OP gut Gberstanden und war erstaunlich schnell wieder fit. Gezwun-
genermaCen konzentrierte er sich jeitkent auf L
genii des Marcumar besser zu vereinbaren war.
Sportverein und entwickelte zunehmend Spafd am Training im Ausdauersport. Inzwi-

schen nimmter an Wettbewerben teil und hat beim Benefizlaufin der Schule den 3.

Platz in seiner Altersklasse erkampft.

Mit seinen Kumpels kickt er immer noch: er steht inznischen im Tor und sein Team
nimmtRlcksicht auf ihn. Er ist zufrieden und verfolgt mit seinen Briidern und Wolfi
leidenschatftlich die Fernsehibertragungen seiner Lieblings-Ful3ballmannschatt.

Wann immer méglich, gehen Vater und Séhne zu den Heimspielen. Und die ganze
Familie feuert Bastian bei seinen Wettlaufen an. Er wird immer geschmeidiger, die

Distanzen werden langer und sein Training macht er eisern und gewissenhatft.

Wir freuen uns, dass Bastian auch im neuen Verein Anschluss gefunden hat und
sehr stolz auf seine sportlichen Erfolge ist. Er hat sich toll mit der neuen Situation
arrangiert und das Beste daraus gemacht. Der Sportist fur sein Selbstbewusstsein

undseinelLeben s f r eude enoAntaKyi chti g.

© BVHK (S. Ratering)
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1. Kinderkardiologische Grundlagen

1.1 Aufbau und Arbeitsweise des Herzens

Der Aufbau des gesunden Herzens (Abbildung 1) wird ergdnzend auf
www.herzklick.de als leicht verstandliche Animation dargestellt; ebenfalls die am

haufigsten auftretenden angeborenen Herzfehler (AHF).

Vor der Geburt wird der Lungenkreislauf nur schwach durchblutet, da die Funktion

der Lunge ( AAt mu n gaiiperndmmercwird. Hungen- entl Kdzpern
kreislauf (linke und rechte Herzseite) sind Ap ar al | el ingensdasiBatidaraht 7,
zwei zusatzliche Verbindungen flieRt, und zwar durch das Foramen ovale (eine Off-

nung zwischen den beiden Vorhéfen (Abb. 1, unterer Pfeil links), und den Ductus
arteriosus (eine Verbindung zwischen dem Aortenbogen und der Teilungsstelle am

Stamm der Pulmonalarterie, Abb. 1, oberer Pfeil links).

Ublicherweise verschlieRen sich diese beiden Verbindungen [der Ductus befindet
sich ja aulRerhalb des Herzens] nach der Geburt von selbst, so dass es zu einer
ARei henschal t ungf und Korperkeiskui korhmt.n g e n

Auf diese Weise kann sauerstoffreiches Blut im Korperkreislauf den Organen und der
Peripherie zugefuhrt und anschlielend als sauerstoffarmes Blut im Lungenkreislauf

wieder mit Sauerstoff angereichert werden.

Im Korperkreislauf herrscht normalerweise aufgrund eines htheren Widerstands ein
5-mal héherer Druck als im Lungenkreislauf. Dieser Unterschied wirkt sich je nach

Vitium unterschiedlich auf die Blutstromungsverhaltnisse (Hamodynamik), aus.
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Abb. 1: Das normale Herz

(Boehringer, 1986; Abdruck mit freundlicher Genehmigung der Firma Hoffmann-LaRoche,
Grenzach-Wyhlen)

Isthmus, verengt bei
CoA (siehe Tab. S. 21-

22)

Verbindungen beim >
Fetalkreislauf:

Ductus arteriosus

Foramen ovale

Obere Hohlvene
Untere Hohlvene
Rechtes Atrium
Trikuspidalklappe
Rechter Ventrikel
Ventrikelseptum

Pulmonalklappe

0 N OO o~ W N PP

Pulmonalarterie

9 Ligatumentum Botalli
10 Lungenvenen

11 Linkes Atrium

12 Mitralklappe

13 Linker Ventrikel

14 Aortenklappe

15 Aorta

16 Atriumseptum
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1.2 Vorkommen

Etwa jedes 100. Kind wird in Deutschland mit einem Herzfehler geboren, das sind
ca. 6.000-8.000 Kinder pro Jahr bzw. etwa 19 Kinder pro Tag

Allein 4.500 dieser Kinder benétigen einen bzw. mehrere Eingriffe am offenen
Herzen (unter Einsatz der Herz-Lungen-Maschine), das entspricht rund 12 Kin-

dern pro Tag

Heute erreichen mehr als 85% der herzkranken Kinder das Erwachsenenalter

1.3 Einteilung angeborener Herzfehler

Zu unterscheiden ist zwischen azyanotischen und zyanotischen Vitien (Abb. 2). Die
Mehrzahl der Herzfehler (~90 %) geht nicht mit einer Zyanose einher, d.h. hier tritt

keine Blausucht bei Sauerstoffmangel auf (Lindinger: PAN-Studie 2010).

Azyanotische Herzfehler konnen mit Links-Rechts-Shunt (ca.70%; Ubertritt arteriellen
Blutes von der linken in die rechte Herzhalfte) oder ohne Shunt (16 %) bestehen. Bei
Herzfehlern ohne Shunt liegt eine Verengung in den Kammern, im Bereich der Herz-

klappen, und/ oder im Verlauf von Blutgefal3en vor.

Bei zyanotischen Herzfehlern (Vitien), die ca.10 % aller angeborenen Herzfehler

ausmachen, gelangt sauerstoffarmes Blut tiber einen Rechts-Links-Shunt (Ubertritt
vendsen Blutes von der rechten in die linke Herzhélfte) in den Korperkreislauf. Dies
gibt den betroffenen Kindern je nach Auspragung ein mehr oder weniger blauliches
Aussehen (Zyanose). Im Schulalter kommt eine Zyanose allerdings nur noch selten

vor, da die meisten Betroffenen im Kleinkindalter erfolgreich operiert werden kdnnen.

Weitere Informationen finden Sie auf;
http:/Amww. herzklick.de/home/herzfehler/9,0,1,0.html

1.4 Die haufigsten angeborenen Herzfehler

Die Merkmale der haufigsten zyanotischen und azyanotischen Herzfehler ergeben
sich aus Tabelle 1 und 2 (siehe S.21-22). Relativ selten kommt es zu komplexen
Fehlbildungen des Herzens, die sehr vielfaltig sind und bis hin zum vollstdndigen

Fehlen von Vorkammern oder Hauptkammern reichen konnen. Diese gehen mit einer
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Zyanose einher und sind operativ nicht zu korrigieren, sondern nur durch Pallia-

tivoperationen, d.h. ohne vollstandige Beseitigung der Ursache, zu lindern.

Vertiefende fur Laien gut verstandliche Informationen sind in Neill, Clark und Clark (1997) zu finden.

Abb. Hauptarten
Zyanotische Azyanotische angeborener Herzfehler
Herzfehler Herzfehler (Lindinger: PAN-Studie 2010);
Bedeutung der Abkurzungen
10,5 % 89,5 % siehe nachfolgende Tabelle
A
mit mit kein Shunt
rechts-links links-rechts
Shunt Shunt
73,5 % 16 %

1.5 Schweregrad und korperliche Belastbarkeit praoperativ

Der Schweregrad des Herzfehlers hangt bei Leckagen von der Starke des Shunts
(bei VSD, PDA, ASD, TGA) und bei Stenosen von dem Druckgradienten (bei CoA,
AS, PS, ToF) ab.

Bei Stenosen muss der Herzmuskel gegen einen erhdhten Widerstand arbeiten, was
zu einer vermehrten Bildung von Muskelmasse (Hypertrophie) auf der jeweils be-
troffenen Seite fuhrt (rechts bei PS, besonders deutlich bei ToF; links bei CoA und
AS; Lewin, 1998) und die Situation zusatzlich erschwert.

Die korperliche Belastbarkeit vor der operativen Korrektur variiert je nach Diagnose
und Schweregrad des jeweiligen Herzfehlers und lasst sich im Allgemeinen folgen-

dermalflen ein-teilen:
- Normal: bei kleinem VSD, PDA, VSD, bei milder AS, CoA, PS;

- Malig eingeschrankt: bei groferem VSD, PDA, ASD,
bei hochgradiger AS, CoA, PS;

- Starker eingeschrankt: bei ToF und TGA.

20



Merkmaleder sechs haufigsten azyanotischen Herzfehler

Herzfehler | Kir- | Anteil | Beschreibung Behandlung OP-
zel in%?* Letalitat 2
Ventrikel- VSD |49 Loch in der Scheidewand | Abwarten, ob Spontanver- | <3% 2
septum- zwischen linker und schluss erfolgt, ansonsten
defekt rechter Herzkammer bei hamodynamischer
-> Links-Rechts-Shunt Bedeutsamkeit operativer
Verschluss (Naht oder
Flicken) bis zum
2. Lebensjahr
Persistie- PDA |4 Ausbleibender Verschluss | In jedem Fall Verschluss, |<1%
render Duc- der vorgeburtlichen Ver- per Herzkatheter oder
tus bindung zwischen Aorten- | operativ
arteriosus bogen und Lungenarterie
Botalli -> Links-Rechts-Shunt;
Madchen sind haufiger
betroffen
Atrium- ASD 17 Loch in der Scheidewand | Bei hdmodynamischer <1%
septum- [ (Septum Secundum) Bedeutsamkeit Verschluss
defekt zwischen linkem und rech- | (Naht oder Flicken) per
ten Vorhof Herzkatheter oder
-> Links-Rechts-Shunt operativ, spatestens im
Vorschulalter
Aorten- CoA 4 Verengung am Isthmus Entfernung der Veren- <1%3
isthmus- (Bogen der Aorta im gung, Verbindung der
stenose Mundungsbereich des beiden Endungen,
Ductus arteriosus, ggf. Einsatz korpereigenen
(siehe Abb.1, Seite 18) oder fremden Materials
zum Offenhalten
Aorten- AS 2 Verengung der Aorten- Erweiterung der Klappe, <6%
stenose klappe zwischen linker unter Umstanden per
Herzkammer und Aorta Herzkatheter
Pulmonal- PS 6 Verengung der Pulmonal- | Erweiterung der Klappe, <2%?3
stenose klappe zwischen rechter meist per Herzkatheter

Herzkammer und Lungen-
arterie
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Merkmaleder zwei hdufigsten zyanotischen Herzfehler

Herzfehler | Kir- | Anteil | Beschreibung Behandlung OP-
zel in%?1 Letalitéat 2

Fal |l ot | ToF 6-10 | Vierfach-Vitium mit Operative Korrektur der ~5% 3
Tetralogie Rechts-Links-Shunt: einzelnen Vitien, selten

groRRer VSD, PSt, infolge Voroperationen erforder-

davon verlagerte Aorta lich (dann zunéchst aor-

(den VSD A¢ b {topulmonaler Shunt zur

und Hypertrophie in besseren Lungendurch-

rechter Herzkammer; blutung)

gehéuft hypoxische

Anfélle
Transpositi- | TGA | 4-6 Vertauschtes Entspringen | Offenhalten bestehender 8-12%
on der gro- der Pulmonalarterie aus (z.B. PDA) bzw. Schaffen
Ren Arte- linker, der Aorta aus lebenswichtiger Verbin-
rien rechter Herzkammer dung zwischen Kdrper-

-> Zyanose

und Lungenkreislauf;
Umkehr (=Switch)-
Operation der grof3en
GefalRe einschliellich
Umpflanzung der
Herzkranzgefalle

1 Quelle: Lindinger A., Schwedler G., Hense HW.:
Prevalence of congenital heart defects in newborns in Germany: Results of the first
registration year of the PAN Study (July 2006 to June 2007)

2 Anteil der Kinder, die wahrend oder unmittelbar nach der Herzoperation versterben

(Quelle: Apitz, 1998)

3 bei Notfalloperationen im Sauglingsalter deutlich héher
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1.6 Bedeutunqg des postoperativen Restbefundes

Bei einem angeborenen Herzfehler spielt der postoperative Restbefund eine ent-
scheidende Rolle. So kann bei spi el sweise ein aeinfache

lauf einen schwereren Restbefund aufweisen als eine ToF bei glinstigem Verlauf.

Eine gut handhabbare Klassifikation postoperativer Restbefunde wurde von der
Deutschen Gesellschaft fur kardiologische Pravention und Rehabilitation von Herz-
Kreislauferkrankungen erarbeitet (DGPR, 2001, S. 170-172). Sie betrifft zun&dchst die
Indikation flr Kinderherzgruppen, kann aber auch als Orientierung fur den Schulsport

dienen:
I: Patienten nach herzchirurgischen Eingriffen

(1) Ohne Restbefunde (vollstandige Korrektur)
(2) Mit geringen Restbefunden
(3) Mit bedeutungsvollen Restbefunden
(4) Mit komplexen Herzfehlern nach Palliativeingriffen
a) mit Trennung der Kreislaufe (z.B. Fontan-Kreislauf)

b) ohne Trennung der Kreislaufe (z.B. aorto-pulmonaler Shunt)

Dieser Kategorie gehdrt die Mehrzahl der Teilnehmer von Kinderherzgruppen an.
Den meisten Kindern mit fehlenden oder geringen Restbefunden (1.1 und 1.2) wird
eine uneingeschréankte Teilnahme am Schulsport méglich sein. Bei bedeutungs-
vollen Restbefunden (1.3) erscheint in jedem Fall eine individuelle Abklarung er-
forderlich. Ein besonderes Augenmerk muss auf die Kinder mit komplexen Herz-
fehlern nach Palliativoperation (.4) gerichtet werden, insbesondere wenn eine

Kreislauftrennung nicht moglich war und noch eine Zyanose vorliegt (1.4b).

[l Patienten mit nicht operationsbedurftigen Herzfehlern

(1) Shuntvitien mit unbedeutendem Links-Rechts-Shunt
(2) Unbedeutende Klappenfehler/-anomalien

Diesen Kindern ist eine uneingeschrankte Teilnahme am Schulsport mdglich. Die
Indikation zur Teilnahme an einer Kinderherzgruppe ist vor allem aus psycho-

sozialen Grinden gegeben, wenn namlich die subjektive Bedrohlichkeit durch
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VI

den Herzfehler im Vergleich zum objektiven Befund als hoher erlebt wird und dar-

aus Uberbehitendes Verhalten seitens der Bezugspersonen entsteht.

Inoperable Herzfehler

Bei diesen schwerst betroffenen Patienten wird sich die Teilnahme an einer Kin-
derherzgruppe Anur im Einzelfall bei vertretbar
2001, S. 171). Eine Teilnahme am Schulsport wird in noch selteneren Fallen und

nur mit Einschréankungen erlaubt sein.

. Patienten mit chronischen Myokarderkrankungen

(z.B. chronische Myokarditis, Kardiomyopathie).

Nur sehr wenige Kinder leiden unter den Folgen solcher erworbener Herzfehler.
Diese Erkrankungen resultieren in einer Herzmuskelschwache. Zuséatzlich sind
die Patienten vor allem unter kérperlicher Belastung von schweren Herzrhyth-
musstorungen bedroht, die zum plotzlichen Herztod fihren kdnnen (beispielswei-
se auch bei Hochleistungssportlern). Daher besteht fir diese Gruppe meist ein
Sportverbot.

Patienten mit problematischer Dauertherapie

(1) Mit Herzschrittmacher

(2) Mit Antikoagulanzien-Therapie zur Verhinderung von Gerinnselbildung, z.B. an
kunstlichen Herzklappen

Diese Gruppe V macht zahlenmaf3ig nur einen kleinen Teil aus, bedarf aber be-
sonderer Beobachtung. Hier kann die Teilnahme am Schulsport nur in einge-
schrankter Form erlaubt werden, um die Risiken von Verletzungen oder Bescha-

digungen des Schrittmachers zu minimieren.

Patienten nach Herztransplantation

Auch diese Gruppe ist im Kindes- und Jugendalter recht klein. Transplantierte
nehmen vereinzelt an einer Kinderherzgruppe teil. Zumindest in der langen Re-
habilitationsphase wird i nicht zuletzt aufgrund der erhdhten Infektgefahr durch

Immunsuppressiva 1 eine Befreiung vom Schulsport unumgéanglich sein.
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1.7 Indikationen und Kontraindikationen fur die Schulsportteilnahme

Jedes Kind sollte am Schulsport teilnehmen kénnen, soweit es nach seiner Leis-
tungsfahigkeit dazu in der Lage ist und keine Kontraindikation besteht. Dieswird in
zahlreichen Empfehlungen, u. a. in: T. Takken et al.. Recommendations for physical
activity, recreation sport, and exercise training in paediatric patients with congenital
heart disease: http://cpr.sagepub.com/content/early/2011/08/20/1741826711420000

unterstrichen.

Ein Sportverbot wird nur dann ausgesprochen, wenn unter kdrperlicher Belastung
eine lebensbedrohliche Verschlechterung des Herzkreislaufsystems zu befirchten

ist. Dies gilt in folgenden Fallen:

1 bei bestimmten Formen von Herzrhythmusstérungen der Herzkammern (QT-
Syndrom), die bekanntermalf3en durch korperliche (auch psychische) Belastungen
ausgelost werden,

1 bei erhéhtem Blutdruck in der Lungenstrombahn mit der Gefahr eines weiteren
Blutdruckanstiegs und totalen Kreislaufversagens unter korperlicher Belastung,

1 bei bedeutsamen Stenosen der Pulmonal- und vor allem der Aortenklappe, bei
denen es zu einer akuten Unterbrechung der Durchblutung der Herzkranzgefalde

mit entsprechenden fatalen Folgen kommen kann.

Fazit: Das medizinische Bild eines jeden Herzfehlers
stellt sich trotz aller Klassifizierungsbemihungen doch sehr
unterschiedlich dar. Deshalb bedarf jeder Herzfehler einer in-

dividuell zugeschnittenen Behandlung.
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2 Psychologische Grundlagen

2.1 Psychosoziale Belastungen bei angeborenem Herzfehler

Nichtbetroffene haben meist keine Vorstellung von den zusatzlichen Belastungen
und deren Folgeerscheinungen, die Familien mit chronisch kranken Kindern zu be-
waltigen haben. In den verschiedenen Lebensbereichen kommen Betroffene immer
wieder an ihre Grenzen; zusétzlich zu den in der nachfolgenden Grafik dargestellten
Bereichen missen sich die Eltern oft permanent durch einen Wust von Antragsfor-
mularen kampfen und mit unterschiedlichen Behodrden oder der Krankenkasse aus-

einandersetzen. Existenzielle Probleme belasten oft die familiare Situation.
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Belastungen durch einen angeborenen Herzfehler

bei Betroffenen, Eltern und Geschwistern:
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Erziehungssituation
Eltern Aingewisse Prognase Geschwister
Alrauerprozess . Avemnachlassigung
AAkzep.tleren des Schuldgef[]hle / Alberforderung
Operationszeitpunktes
fSymbolik des Herzens

Kinder mit angeborenem Herzfehler missen sich neben der Bewaltigung altersge-
maler Entwicklungsaufgaben (wie z.B. Anpassung an Schulalltag, Gewinnung von
Freunden, Erreichen einer altersgerechten Selbstandigkeit), erkrankungsbedingt mit
folgenden Besonderheiten auseinandersetzen, die die Entwicklung zusétzlich belas-

ten konnen:

2.1.1 Héaufige Krankenhausaufenthalte

27



Junge Patienten mit einem angeborenen Herzfe
i m Krankenhausi. D i msten/séchsKélner Kmderherzssport-d e r e
gruppen mussten beispielsweise durchschnittlich etwa funf Mal (einzelne Kinder so-

gar bis zu 30 Mal) stationdr behandelt werden und verbrachten im somit fast ein

Vierteljahr (bis zu 1 % Jahre) ihres jungen Lebens im Krankenhaus (Sticker, 2002).

Isolierende Kunstwelt

Durch einen langen Krankenhausaufenthalt fehlen dem Kind wichtige Entwicklungs-
anregungen, wie zum Beispielgeniugend Bewegungsspielraum und Gleichaltrigen-

kontakte. Das seelische Gleichgewicht wird durch eine relativ einténige Umgebung

und dieses Aaus der Welt geworfen sei-nfi auf
lebt sich oft in einer Art raum-zeitlichem Vakuum; einer Kunstwelt. Obwohl die Eltern
inzwischen auf den meisten Stationen Tag und Nacht bei ihrem Kind bleiben kénnen,

lassen sich ortliche Trennungen, z.B. in Zusammenhang mit einer Herzoperation,

nicht immer ganz vermeiden. Auch Schmerzen und Nebenwirkungen von Medika-

menten sowie Einschrankungen der Bewegungserfahrung, z.B. durch Ruhigstellung

nach einer Operation, gehdren zum Alltagserleben in der Klinik.

Eltern in der Zwickmuhle

Nicht nur fur das Kind sondern auch fur die Eltern ist ein Krankenhausaufenthalt eine

grol3e Herausforderung. Trotz allen Bemihens koénnen sie ihr Kind nicht immer an-

gemessen unterstiitzen, da sie oft unter eigenen Angsten leiden, die auf das Kind

auch unausgesprochen ubertragen werden kdnnen. Kinder haben sehr feine Anten-

nen f¢r AZwi schent°nei und sp¢é¢ren sehr genau
ist es fir Eltern wichtig, krafteschonend mit der Situation umzugehen. Uber einen

langen Zeitraum erschopfte Eltern, die erst einmal selbst auftanken mussen, sind

dem Kind keine groRRe Hilfe.

Auch partnerschaftliche Probleme bei Paaren mit chronisch kranken Kindern sind
nicht selten, kdnnen aber mit qualifizierter Hilfe aufgearbeitet werden. Gesunder

Pragmatismus und Psychohygiene im turbulenten Familienalltag kénnen entlasten.
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Weitere |Infos deaitfadenfir Ramiiensng heekmnkdn Kindernfi
(auch in verschiedenen Fremdsprachen erschienen).

Das Herz i DAS zentrale Organ

Da es sich bei dem Herzen um ein besonders wichtiges und zudem auch sehr sym-
boltrachtiges Organ handelt, werden diese Erkrankungen meist als besonders be-

drohlich erlebt. Es verkdrpert nicht nur das Leben schlechthin (Aldén, 2000), sondern

gilt in unserer Kultur auch als itz oder Wohnstatt der Seele und Ort der Entstehung

von Gefihlend ( Sei t h ¢ mme ). Der gareTeOMenschSindet &idh quasi kompri-

miertim Herzen wieder. Unzahlige bildhafte Ausdricke belegen diese symbolische

Funktion (z.B. Aemanden in seinHerz schlieRenfj Ain Herz aus Steinhabenfif Ami r ge ht

et was a nMAtwaslaufdem Herzen habeni).

AuRRerdem kennen gesunde und vor allem herzkranke Kinder die Funktion des Her-
z e ns lebenssvichbgem Mo t @ahdn im Vorschulalter und damit deutlich vor der
Funktion anderer Organe, wie z.B. Magen, Nieren, Leber. Auch dadurch kénnen
schon bei jingeren Herzkindern und deren Geschwistern grofRe Angste entstehen.

© istock

Spéatere Operationen
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Falls nicht ein lebenserhaltender Soforteingriff notig ist, wird die Korrekturoperation
zu einem Zeitpunkt festgesetzt, an dem die gesundheitliche Situation des Kindes

stabil ist. So hat das Kind bei der Operation noch bessere Uberlebenschancen. Fiir
die Eltern ist es aber unter diesen Umstanden sehr schwierig, die Notwendigkeit ei-

ner Operation einzusehen (Petermann, Noeker & Bode, 1987).

Sie geben einrelativ gesundes Kind an der Tur zum Operationssaal ab und finden es
auf der Intensivstation wieder, meist mit einer grof3en Operationswunde, ktnstlich
beatmet und an lebenserhaltende Maschinen angeschlossen. Wenn sie darauf nicht

vorbereitet sind, kann dies ein grof3er Schock sein.

Geschwister als Schattenkinder

Wenn noch Geschwister zu versorgen sind, muss eine Betreuung der Kinder organi-
siert werden. In dem standigen Hin und Her bekommen die Eltern leicht das Gefiihl,

weder dem kranken Kind noch den gesunden Kindern gerecht zu werden.

Die gesunden Geschwister werden haufig Achattenkinderfi genannt. Dieser bildliche
Vergleich verdeutlicht zwei typische Aspekte. Zum einen fallt auf sie der Schatten der
Krankheit in Form einer gedrickten Familienatmosphare, in der kaum Platz fur Un-
beschwertheit und Ausgelassenheit ist. Zum anderen stehen sie im wahrsten Sinne
des Wortes im Schatten des kranken Kindes, um das herum das ganze Familienle-

ben organisiert wird.

Insofern leiden auch die Geschwister stark unter dieser Situation, indem sie sich ver-

nachlassigt, Uberfordert und unverstanden fiihlen (Achilles, 2002). Aul3erdem ver-

missen sie ihren kranken Bruder oder die Schwester und entwickeln oft irrationale

Vorstellungen, was mitihm oder ihr geschieht. Haufig wird die Erkrankung als Strafe

fireigenes Fehl verhal ten ( z.BudersAdWedgn8¢gmesterhenfi des

betrachtet, so dass sich starke Schuldgefuhle entwickeln kénnen.

2.1.2 Uberbehiitung und Sonderrolle

Eltern und andere Bezugspersonen sorgen sich verstandlicherweise ganz besonders
um das herzkranke Kind. Daher entwickeln sie haufig Uberbehiitungstendenzen. Aus

Angst vor Infekten werdenzB.oft nur Aausgesuchteid soziale
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so dass die Gefahr zunehmender Isolierung besteht. Auch Erzieherinnen und Lehrer
neigen nicht selten zur Uberbehiitung (siehe auch Punkt 3, Abb. 5). Es kann firr die
Betroffenen selbst sehr belastend sein, wenn sie sich dauernd angstvoll beobachtet

und in ihren korperlichen Aktivitaten eingeschrankt fuhlen.

Die standige Sorge um das Kind kann auch dazu fiihren, dass die Eltern versuchen,
es fur die mit der Erkrankung zusammenhangenden Nachteile zu entschadigen, in-
dem sie ihm eine Sonderrolle zuweisen: Sie lesen ihm jeden Wunsch von den Augen
ab und erfillen ihn méglichst umgehend; sie rAumen ihm Schwierigkeiten aus dem

Weg, und entbinden es von hauslichen Pflichten.

Es leuchtet ein, dass ein derartiger Erziehungsstil fur die Entwicklung des Kindes
kontraproduktiv ist, denn dies erschwert sowohl die Akzeptanz unter Gleichaltrigen
als auch die Gewohnung an den Schulalltag, in dem eine gewisse Einordnung in die
Gruppe unumgéanglich ist. Spéatestens als Erwachsene waren diese Kinder bezogen
auf Belastbarkeitsgrenzen und Frustrationstoleranz vollkommen Uberfordert mit der
Bewaltigung des Alltags, weil sie kein gesundes Selbstbewusstseins und keine rea-
listische Selbsteinschatzung entwickeln konnten. Manchmal ist das Gegenteil von gut

gut gemeinté

Thema Essen als neuralgischer Punkt

Eine wichtige Ursache fur die grof3e elterliche Besorgtheit ist die schlechte kdrperli-
che Entwicklung der meisten herzkranken Kinder, so dass die Erndhrungssituation
extrem erschwert sein kann. Haufig kbnnen die Sauglinge aus eigener Kraft nicht
genigend Nahrung zu sich nehmen, so dass eine aufwandige Sondenernahrung
notwendig wird. Da fur manche Herzoperationen ein bestimmtes Gewicht erreicht
sein sollte, stehen die Eltern standig unter Druck, dem Kind mdglichst viel Nahrung

zufilhren zu mussen.

Durch den Fokus auf das Thema Essen wird dieses dann z.B. negativ besetzt und
emotional aufgeladen. Dadurch kann sich ein Entwicklungsproblem (Gedeihstorung)
quasi verselbstandigen und zu einer massiven Beeintrachtigung der Eltern-Kind-

Beziehung ausweiten, evil. sogar zu einer Essstorung.
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Abschied von alten TrAumen i Entdecken neuer Wege

Die grol3e elterliche Besorgtheit lasst sich auch als eine Form von Trauerbewaltigung
verstehen. Durch die Geburt eines kranken Ki
fekteni Kind zerstort. Der el t erschiedendne Tr auer

Phasen, ganz ahnlich wie er fir Sterbende beschrieben wurde (Kubler-Ross, 1973).

Auf die anfangliche Verwirrung durch den Diagnoseschock folgen zunachst Gefiihle
von Zorn und Schuldigsein sowie spater Verzweiflung und Furcht, das Kind zu verlie-
ren. Dem wird versucht, mit Uberbehitendem Verhalten und Zuweisung einer Son-
derrolle zu begegnen. Schlief3lich kommt es im glnstigen Fall zu einer Neuorientie-
rung (z.B. durch Konzentration auf noch realisierbare Ziele) mit zunehmender An-

passung andieSituat i on (z. B. durch ANormalisierungh
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213 Erfahrung des AAndersseinsh

Den meisten herzkranken Kindern sieht man ihre Erkrankung nicht an. Sie haben
den starken Wunsch, so wie gesunde Kinder zu sein und auch im Schulalitag einfach
dazu zu gehoren (vgl. Simonas Erfahrungsbericht, S.12). Inmer wieder werden sie
aber daran erinnert, dass sie anders sind, sei es durch die Operationsnarbe, erhthte
Krankheitsanfalligkeit, kardiale Kontrolluntersuchungen oder eingeschréankte kérperli-

che Leistungsfahigkeit.

Besonders schmerzlich wird das Anderssein bei Ausgrenzungserfahrungen erlebt.
Dazu kann es durch Gedankenlosigkeit sowie fehlendes padagogisches Geschick im
sozialen Umfeld, auch seitens der Lehrkrafte, und durch Informationsmangel bei Be-
teiligten kommen.

Praktische Lebenshilfe besteht darin, sich interdisziplindr auszutauschen, um Unter-
stitzungsangebote zu entwickeln und dem Kind einen aktiven Umgang mit der Er-

krankung vorzuleben.

2.2 Zusatzliche Erschwernisse bei Betroffenen im Jugendalter

Im Jugendalter sind wieder neue Entwicklungsaufgaben zu bewaltigen, z.B. Akzep-

tieren der kdrperlichen Veranderungen, Aufbau von reiferen Freundschaften und Be-
ziehungen zum anderen Geschlecht, Ablésung von den Eltern, Entwerfen einer trag-
fahigen Zukunftsperspektive. Ein angeborener Herzfehler verkompliziert die ohnehin
schwierige Entwicklung, indem die Jugendlichen sich mit folgenden zusatzlichen Wi-

dersprichlichkeiten auseinandersetzen mussen (hach Tong et al., 1998):

2.2.1 Zugeben vs. Verheimlichen der Erkrankung im sozialen Umfeld
Jugendliche mussen entscheiden, mit wem sie Uber ihre Erkrankung
sprechen wollen”A Zugeben bzw. Verheimlichen kann schmerzliche Kon-

sequenzen haben.
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2.2.2 Unabhangigkeit vs. Abhangigkeit
Bedurfnis nach Abnabelung von der Familie wird bei herzkranken Ju-
gendlichen in schwierigen Phasen (z. B. Krankenhausaufenthalte) durch
Bedurfnis nach familiarer Unterstitzung zuriickgedrangt A Ablésung vom
Elternhaus kann erschwert werden.

223 Erreichen von Selbstwirk&amkeinsfitrotz ABe
Herzkranke Jugendliche fuhlen sich hdufig dem angeborenen Herzfehler,
der damit verbundenen Behandlung und den Folgen passiv ausgeliefert A
Geflhl von Kontrolle tber wichtige Bereiche des eigenen Lebens zu ge-
winnen ist schwierig.

2.2.4 Ertragen der Ungewissheitbzgl. des Erkrankungsverlaufs
Bei schweren Restbefunden sowie bei operativ erfolgreich korrigierten
Herzfehlern kénnen Komplikationen auftreten A Gefuhle der betroffenen
Jugendlichen schwanken zwischen Hoffen und Bangen, erschwert Zu-

kunftsorientierung in beruflicher und privater Hinsicht

2.3 Folgen der Belastungen durch einen angeborenen Herzfehler

Herzkranke Kinder gehen sehr unterschiedlich mit Belastungen um, so dass auch die
Folgen fur die Entwicklung stark variieren. Manchen gelingt es, die Herausforderun-
gen zu meistern (Warschburger, 2000). Bei anderen Betroffenen kommt es voriber-
gehend oder dauerhaft zu Problemen in der Entwicklung (Utens & Erdmann, 1992).
Die grol3e Spannweite von Entwicklung spiegelt sich auch in einer Analyse von 78
Untersuchungen von 1980 bis 2002 wider (Sticker, 2002). Aus diesen Studien konn-
ten knapp 200 statistisch bedeutsame Befunde danach klassifiziert werden, ob die
untersuchten Entwicklungsmerkmale herzkranker Kinder und Jugendlicher verglichen

mit Gesunden als ungunstiger oder ahnlich bzw. sogar gunstiger einzustufen sind.

Bezogen auf den kognitiven, sozialen und familiaren Bereich spricht jeweils etwa die
Halite der statistisch bedeutsamen Befunde eher fir bzw. eher gegen das Bestehen
von Nachteilen beim Aufwachsen mit einem angeborenen Herzfehler (Abb. 4). Dem-
gegenuber dominieren im kérperlichen Bereich unglinstige, im emotionalen Bereich

hingegen gunstige Ergebnisse.

34



Motorik

Weiterhin werden einige relativ haufig vorkommende und in diesem Sinne typische
Entwicklungsfolgen beschrieben. Im koérperlichen Bereich finden sich motorische
Entwicklungsriickstdnde und teils erhebliche Auffalligkeiten insbesondere in der Be-
wegungskoordination. Betroffen sind hier vorrangig Kinder mit schwerwiegenden zy-
anotischen Herzfehlern, wahrend Kinder mit leichteren Herzfehlern sich durchaus
motorisch unauffallig entwickeln kdnnen (Leurs et al. 2001b; Stieh et al. 1999; Un-
verdorben etal. 1997).

Kognition

Der kognitive Bereich erscheint insbesondere bei Kindern mit zyanotischen Herzfe h-
lern durch Entwicklungsverzégerungen und eine teilweise niedrigere Intelligenz ge-
pragt (vgl. Singer 2001). Aber auch Kindern, die wegen falschlich diagnostizierter
Herzfehler unnétig in ihrer Bewegungsaktivitat eingeschrankt wurden, drohen Einbu-
Ben ihrer Intelligenz (Caylor, Lynn & Stein 1973); dies unterstreicht die Wichtigkeit

altersgerechter Bewegungsaktivitat fur die kognitive Entwicklung (vgl. Punkt 3).

Nach einer neueren auf 23 Studien basierenden Analyse von Karsdorp et al. (2007)
betreffen Nachteile vor allem &ltere Kinder und Jugendliche, wobei der Schweregrad
des Herzfehler nur fur das Intelligenzniveau, nicht aber fir andere Entwicklungsbe-
reiche von Bedeutung war. Miatton et al. (2006) betonen in ihrem ebenfalls auf 23
Studien basierenden Sammelreferat, dass allgemeine Aussagen aufgrund der Vielfalt
angeborener Herzfehler nur schwer zu treffen sind. Durch den medizinischen Fort-
schritt ist allerdings davon auszugehen, dass die Behandlungsresultate und somit

auch die Lebensqualitat sich weiterhin verbessern.
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Fur oder gegen

das Bestehen von
Nachteilen bei herzkran-
ken Heranwachsenden
sprechende Befunde zu
verschiedenen Bereichen
der Lebensqualitat
(insg. 197, basierend
auf 78 Studien von
1980 bis 2002).

Im emotionalen Bereich dominieren, teils in Verbindung mit einem negativen Kdorper-

bild, Stérungen des Selbstwertgefihls. Dieses kann entweder extrem Ubersteigert

oder vermindert sein. Letzteres betrifft vor allem kérperlich eingeschrankte Kinder

und Jungen mit totalem Sportverbot. Weiterhin finden sich starke Angstlichkeit, ge-

ringe Frustrationstoleranz und vermehrtes Stresserleben (Sticker 2001b). Manche

Jugendliche zeigen besonders starke Stimmungswechsel, Rickféalle auf friihere Ent-

wicklungsstadien, Depressionen und antisoziales Verhalten (Bowen 1985). Insbe-

sondere in dieser Entwicklungsphase konnen Einschrankungen der sportlichen Akti-

vitaten fatale Auswirkungen haben.
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Psychosozialer Bereich

Die soziale Situation ist nicht selten gekennzeichnet durch eine Tendenz zu Ruck-
zugsverhalten, wobei vor allem Kontaktangste den Aufbau und die Aufrechterhaltung
von Beziehungen zu Gleichaltrigen erschweren oder ganz verhindern. Dies gilt vor
allem, wenn der Herzfehler 1 wie in den meisten Fallen T nicht sichtbar ist. Viele
herzkranke Kinder und Jugendliche fuhlen sich aber in ihrer Familie ausgesprochen
wohl, was sicher auch mit dem grof3en Verstandnis zusammenhangt, das ihnen in

diesem geschitzten Raum entgegengebracht wird.

Familiares Klima

Teilweise gelingt den Eltern die Bewaltigung dieser schwierigen Situation in bewun-
dernswerter Weise (Hilgenberg 1996), nicht selten geraten sie jedoch an den Rand

ihrer Kréafte. Das familiare Klima ist haufig durch finanziellen, sozialen und persénli-

chen Stress sowie chaotische Strukturen und problematische Beziehungen belastet.
Dies kann zu korperlichen Erkrankungen, psychosomatischen Stérungen und de-

pressiven Reaktionen fuhren.
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Die Scheidungsrate ist bei Eltern chronisch kranker Kinder und Jugendlicher nicht

erhoht. Allerdings muss berlcksichtigt werden, dass viele betroffene Paare eine

Scheidung aufgrund der grofRen Folgeprobleme flr die Versorgung eines kranken

Kindes als ein ATabuid bet r Jrotzuénekdnngniet er mann
Auswi rkungen einer Ainner enif natimiohausidzick spr oc he

belastend fur die Kinder sein.

Unterschéatzen der Leistungsfahigkeit

In einer Studie von Casey et al. (1994) trauten nur 30% der Eltern ihren schwer herz-
kranken Kindern (mit palliativ operiertem zyanotischem Herzfehler) das Gehen einer
Strecke von mindestens 100 Metern zu. Tatsachlich schafften dies aber 92% der
Kinder und der Gesamtdurchschnitt lag sogar bei 343 Metern. Eine solche elterliche
Unterschéatzung der korperlichen Leistungsfahigkeit kann dem Selbstwertgefuhl der

herzkranken Kinder nicht foérderlich sein.

2.4 Bedingungen erfolgreicher Bewaltigunqg der Herzerkrankung

Fur die erfolgreiche Auseinandersetzung mit einem angeborenen Herzfehler ist das
gesamte soziale Umfeld des Kindes oder Jugendlichen, vor allem in der Familie,
aber auch in Kindergarten und Schule, maf3geblich. Erleichternd wirken sich vor al-
lem folgende Bedingungen aus:

(1) Gewinnen des betroffenen Kindes fir die Behandlung, u.a. durch einfihlsame
und dem jeweiligen Entwicklungsstand angemessene Aufklarung vor der Operati-
on;

(2) Konstruktive Umgehensweise der Familie, z.B. Betrachtung der Erkrankung als
zu bewaltigende Herausforderung;

(3) Unterstitzung aus dem sozialen Netzwerk von Verwandten (z.B. GroR3eltern) und
Bekannten (z.B. Lehrer);

(4) Realistische Einschatzung der Prognose durch die Eltern und ggf. entsprechende
Umstrukturierung des Lebensentwurfes, z.B. Aufgeben unangemessener Plane;

(5) Geschicktes Erziehungsverhalten der Eltern, das dem kranken Kind ein weitge-

hend Anormalesfi Aufwachsen erm°glicht;
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(6) Padagogisch und psychologisch fundiertes Bemuihen von Erziehern und Lehrkraf-
ten zur Integration dieser Kinder in die Gruppe ( ASo weni glung wiember st e |

tig, so viel Norfmalit2at wie m°eglichif)

2.5 Die psychologische Bedeutung von Sport fur Heranwachsende

Auch wenn es vielleicht vord em Hi nt ergrund des AJugendkult
sehen ist, so hat Sport in den meisten westlichen Kulturen de facto einen sehr ho-

hen Stellenwert.

Dies gilt nicht nur fir das Schulalter (Seiler 1994), sondern auch schon fir das Vor-

schulalter, also fur die Phase der intensiven Entwicklung motorischer Fahigkeiten

und Fertigkeiten. Gerade bei Jungen speist sich das Selbstwertgefiihl stark aus

der sportlichen Kompetenz (Hilgenberg, 1996), so dass arztlich angeordnete
Sporteinschrdnkungen, z.B. wegen eines Herzfehlers, hier besonders fatale Konse-

guenzen haben kénnen (Salzer-Muhar et al. 2002).

Fazit: Ein angeborener Herzfehler ist fir die Betroffenen und de-
ren Familien eine grof3e Herausforderung. Verstandnis und Un-

terstiitzung des weiteren sozialen Umfeldes sind nétig.

4 Konkrete Hilfen allgemein und bezogen auf haufige chronische Erkrankungen (Allergien, Asthma, Neurodermi-
tis, angeborene Herzfehler, Diabetes, Epilepsie, Aufmerksamkeits stdrungen) einschl. Arbeitsbléattern liefertdas

Merkblatt fiir Lehrkréfte der Klassen1-1 0 AChr oni sc he ProdlemaundkTiens énnSclaule sind
Unt er rheraubgegBben von der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (Genaueres sie-
he hinten unter AWeitere Materialiend).
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3 Sportmotorische Grundlagen

3.1 Bedeutung einer ungestdorten motorischen Entwicklung von Kindern

Die motorische Entwicklung stellt einen wichtigen Bestandteil der Personlichkeits-
entwicklung dar. Stérungen der Motorik kénnen Stdérungen in allen Personlichkeitsbe-

reichen nach sich ziehen.

Sensorik und Motorik

Bewegung ist untrennbar mit Wahrnehmung verbunden: Jede Bewegung wird
Sspertd ¢ber den Bewegungssinn in Muskeln und
mung), die Haut (taktil) und den Gleichgewichtssinn (vestibular), teils auch gesehen

(visuell) oder gehort (auditiv). Sinnesreize lésen aber auch Bewegung aus; wenn z.

B. ein Gegenstand in das Gesichtsfeld des S&auglings gerat, motiviert der optische

Reiz dazu, zu diesem hin zu krabbeln, ihn anzufassen und i Uber Bewegung von

Handen, Armen, Mund etc. i taktil-kinasthetisch zu erkunden.
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Psychomotorik

Wahrnehmung und Bewegung sind Voraussetzung fur jegliche Entwicklung. Im kog-
nitiven Bereich wird dies eindrucksvoll deutlich in den urspriinglich die Bewegung
betreffenden Worten ab eegotienaléndBaréich staltdleraer f as s e
Ausdruck von Gefihlen durch Kérperbewegung die erste Form der Kommunikation
dar. Durch Erfolgserlebnisse, die wesentlich auf dem Bewegungsbereich beruhen,
entstehen zunehmend Selbstwirksamkeitserfahrungen und -erwartungen, ein positi-
ves Korperbild, ein ginstiges Selbstkonzept sowie Lern- und Leistungsbereitschaft.
Vielfaltige Wahrnehmungs- und Bewegungsangebote in einer Gruppensituation for-
dern die realistische Selbsteinschatzung und die soziale Kompetenz (Kommunikati-
onsfahigkeit, Ubernahme von Aufgaben, Aushandeln von Regeln, Akzeptieren von
Grenzen etc.). Im motorischen Bereich selbst fihren sie zu zunehmender Bewe-
gungssicherheit und zur Entwicklung und Erweiterung motorischer Fertigkeiten. Es
besteht eine Wechselwirkung zwischen psychischem Erleben und Verarbeiten und

dem individuellen Bewegungsrepertoire eines jeden Kindes (Psychomotorik).

3.2 Motorische Entwicklung herzkranker Kinder

Die besonderen Entwicklungsbedingungen herzkranker Kinder kobnnen zu mehr oder
weniger gravierenden Entwicklungseinschrankungen fuhren. Dies hangt ab von Art
und Schwere des Herzfehlers und den Behandlungsmafl3nahmen (vgl. Punkt 1.4-1.7),
aber auch von dem Umfeld, und zwar hauptsachlich von den Bezugspersonen und

den raumlichen Bedingungen, in denen ein Kind aufwachst.

Von besonderer Bedeutung scheint das haufig zu beobachtende Uberbehitende
Verhalten in der Familie des herzkranken Kindes, aber auch seitens der Erzieherin-

nen im Kindergarten und Lehrer in der Schule zu sein (vgl. auch Punkt 2.1.2).

Ursachen der Uberbehitung sind oft, neben der allgemeinen Sorge um das kranke
Kind, mangelhafte Information oder Unsicherheit beziglich der Belastbarkeit. Herz-
kranke Kinder, die u.U. schon krankheitsbedingt Wachstums- und Entwicklungsrtck-
stande aufweisen, werden dann durch restriktives Erzieherverhalten daran gehindert,

ihrem natlrlichen Bewegungsdrang entsprechend vielfaltige Wahrnehmungs- und
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Bewegungserfahrungen zu sammeln. Dadurch drohen nicht nur motorische, sondern

auch emotionale und psychosoziale Auffalligkeiten. (Abb. 5).

© Fotolia

Bewegungist Leben i besonders fir Kinder

Die Bedeutung von Bewegung, Spiel und Sport im Leben herzkranker Kinder zeigt

eine Befragung herzoperierter Kinder und Jugendlicher, denen die Teilnahme am

Sport untersagt worden war. Ihnen zufolge wird Adas Sportverbot [ ... ]
einschneidendste Restriktion betrachtet. Erst mit weitem Abstand werden Zukunfts-

angste bez¢gglich Berufst2atigkeit und Lebense
53).

Auch Kinder mit angeborenen Herzfehlern dirfen also in ihrem Bewegungsdrang
nicht eingeschrankt werden; sie sollten sich ihren Mdglichkeiten entsprechend kor-
perlich belasten (dirfen) und, so weit wie mdglich, an Bewegung, Spiel und Sport der

Gleichaltrigen teilhaben (vgl. Petermann & Warschburger 2001).

Ein generelles Sportverbot ist wenn moglich zu vermeiden. Das bedeutet aber, dass
insbesondere Sportlehrern Hilfen gegeben werden mussen, um die notwendige
Kompetenz fur eine individuelle Forderung in solchen Einzelfallen zu erwerben.
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Abb. 5: Mdgliche Ursachen und Folgen des Bewegungsmangels von Kindern mit

angeborenen Herzfehlern

3.3 Bewegung, Spiel und Sport mit herzkranken Kindern

RegelmaRige sportliche Aktivitat fuhrt auch bei Kindern mit angeborenen Herzfehlern
zu einer messbaren Steigerung der korperlichen Leistungsfahigkeit (Bradley and
Galioto 1985; Fredriksen et al. 2000; Goldberg et al. 1981; Longmuir, Tramblay and
Goode 1990; Ruttenberg etal. 1983; Tomassoni et al. 1990; Washington 1992).

Das sportliche Training, dessen Wirkung in bisherigen Studien Uberprift wurde, be-
stand meistens aus ergometrischen Belastungen auf dem Fahrrad und / oder dem
Laufband, aber auch aus Dauerlaufen und gymnastischen Programmen in Gruppen
oder zu Hause. Untersucht wurden sowohl Kinder mit azyanotischen als auch mit
zyanotischen Herzfehlern. Die positiven Effekte werden im Wesentlichen als Okono-

misierung der Arbeit des Herz-Kreislauf-Systems interpretiert.
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Modellprojekt

Im Rahmen des Koélner Modellprojektes ASport mit heravwudenndne n Ki
1994 bis 1999 sechs Kinderherzsportgruppen von achtmonatiger Dauer wissen-
schaftlich begleitet (Bjarnason-Wehrens & Dordel 2001). Es sollte festgestellt wer-
den,
1 inwieweit sich herzkranke Kinder sportlich betatigen dirfen,
1 inwieweit Defizite in der Entwicklung vorhanden sind,
1 inwieweit diese ggf. durch ein motorisches Forderprogramm auszugleichen sind,
9 und (fir diese Broschire besonders relevant) welche Empfehlungen fir die Ge-
staltung des Sportunterrichts mit herzkranken Kindern ausgesprochen werden

koénnen.

© Photocase

Als Intention des Kdélner Modellprojekts steht ausdriicklich nicht die Steigerung kor-

perlicher Leistungsfahigkeit im Vordergrund.

Ziel ist vielmehr eine Forderung der motorischen Entwicklung im Sinne ganzheitlicher

Bewegungserziehung, bei der die Wechselwirkung der motorischen mit der emotio-
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nalen, psychosozialen und kognitiven Entwicklung besondere Beachtung findet
(Leurs et al. 2001a). Hier ergeben sich deutlich positive Effekte bezuglich der Bewe-
gungskoordination, des Selbstwertgefuihls, der Kontaktangst und des Auffas-
sungstempos (Leurs et al. 2001b; Sticker et al. 2001b).

Statische Ubungen moéglichst vermeiden

Begleitende kardiologische Untersuchungen zeigen erwartungsgemafd keine Veran-

derungen der Herz-Kreislauf-Funktion. Es kam zu keinerlei kardialen Zwischenfallen,

obwohl in der untersuchten Altersgruppe (4-bis14-J 2 hri ge) Anahezu das
Spektr um ki nder kardi ologi scher Erkrankungenfi v
2001, 81). Das vielfaltige motorische Forderprogramm, das durchaus mit den Anfor-

derungen des Schulsports zu vergleichen ist, wurde demnach gut toleriert.

Gleichwohl finden sich in dem motorischen Forderprogramm z.B. mit Lauf- und
Fangspielen, kl einen Spielen, b e i-Foanender2 | t er e
Sportspiele, Inhalte mit einer vorrangigen Beanspruchung der Ausdauerleistungsfa-

higkeit. Eine Belastung des Herz-Kreislauf-Systems ergibt sich ebenfalls bei Formen

des Turnens (Hindernisturnen, Geréateparcours), da eine statische Beanspruchung

der Muskelkraft zu einem Anstieg des Blutdrucks fuhren kann.

Begleitende Aufzeichnung der Herzfrequenzen

Die konsequente Aufzeichnung der Herzfrequenzen aller Kinder wahrend des ge-
samten Forderprogramms und parallel durchgefihrte Videoaufzeichnungen geben
Aufschluss Uber die kardiale Belastung wahrend des Bewegungsprogramms (Abb.
6). Durch die ermittelten Werte lasst sich basierend auf dem Vorschlag von Seiler
(1994; vgl. Tab. 3) die korperliche Belastung der herzkranken Kinder wahrend der
Sportstunden recht genau beurteilen.

Individuell erreichbare Maximalwerte bericksichtigen

Der Vergleich mit Herzfrequenzen gesunder Gleichaltriger ist jedoch nur dann zuver-
lassig moglich, wenn die herzkranken Kinder derartige Herzfrequenzwerte Uberhaupt
erreichen konnen, d.h. wenn die Herzfrequenz nicht durch Medikamente oder Herz-

schrittmacher beeinflusst wird.
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Tabelle 3: Altersspezifische Werte fir die Herzfrequenz gesunder Kinder und Jugendlicher

in Abhéngigkeit vom Grad der kdrperlichen Belastung (Seiler 1994)

Grad der Belastung
Alter 50% 70% maximal
5 Jahre 150 170 204
10 Jahre 155 175 212
15 Jahre 150 170 201

Ergebnisse

Es zeigt sich, dass der Grad kardialer Belastung wahrend des Forderprogramms im
Mittel um oder unter 50% lag. Eine Belastung zwischen 50 und 70% wurde selten
erreicht. Dies betraf vor allem modifizierte Mannschaftsspiele bei den alteren Kin-
dern, Gerateparcours mit hoher statischer Muskelarbeit bei den jingeren Kindern
sowie grundsatzlich das Minitrampolinspringen. Maximalbelastungen, fir die Bar-Or
(1986) bei Kindern Herzfrequenzen von 195-215 Schlage / min angibt, kamen allen-
falls kurzfristig vor (Bjarnason-Wehrens et al. 2000; Leurs et al. 2001).

Neben der Art der korperlichen Beanspruchung spielen fur das Herzfrequenzverhal-
ten psychische Faktoren wie Angst, starke Leistungsorientierung in Wettkampfsitua-
tionen, Unbehagen in sozialen Situationen, aber auch eine geringe Auspragung ko-
ordinativer Fahigkeiten und mangelhaft entwickelte motorische Fertigkeiten eine Rol-

le.

Fazit: Herzkranke Schuler kdnnen und sollen wie gesunde Kin-
der Freude an sportlicher Betatigung entwickeln und auch als

Erwachsene beibehalten
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4. Empfehlungen fir Sportlehrer

4.1 Umfangreiche Information im jeweiligen Einzelfall

Nicht nur Sportlehrern sondern allen Lehrkraften, die ein herzkrankes Kind unterrich-
ten, wird empfohlen, sich méglichst ausgiebige Information zu beschaffen, um ihrem
Auftrag gemal dieses Kind individuell férdern und fordern zu kénnen. Im Mittelpunkt
von Gesprachen mit dem Kind selbst und seinen Eltern sollten Art und Schweregrad
der Herzerkrankung stehen, deren Stellenwert im Leben des Kindes und der Familie

sowie die Belastungen, die sich im Alltag daraus ergeben.

Besonderheiten in der Entwicklung des Kindes, vor allem in der motorischen Ent-
wicklung, seine Erfahrungen mit Bewegung, Spielund Sport, auch mit therapeuti-
schen MalRnahmen (Mototherapie, Physiotherapie, Ergotherapie, u.a.), aber auch

Vorlieben und Abneigungen im Bewegungsbereich sollten thematisiert werden.
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Besondere Empathie bei Elterngesprachen

Bei Kontakten mit den Eltern ist zu bericksichtigen, dass diese in schwierigen Pha-
sen, z.B. wenn eine Herzkatheter-Untersuchung oder auch eine Herzoperation an-
steht, in ihrer emotionalen Stabilitat beeintrachtigt sein konnten und in besonderem
Male auf das Verstandnis ihrer Umwelt angewiesen sind. Fihren Sie das Gesprach
in einem geschutzten Rahmen. Nehmen Sie sich ausreichend Zeit und sorgen Sie fir

eine ruhige, stérungsfreie Umgebung.

Kontaktaufnahme zum Kinderkardiologen

Dringend zu empfehlen ist ein Austausch mit dem behandelnden Kinderkardiologen;
hierflr ist das Einverstandnis der Eltern erforderlich. Der Kinderkardiologe kann diffe-
renziert Auskunft Uber die Herzerkrankung des Kindes und seine aktuelle kdrperliche
Belastbarkeit geben. Je mehr Informationen der Arzt seinerseits vom Lehrer tGber
Rahmenbedingungen, Inhalte und Methodik des Schulsports bekommt, umso kon-
kreter kbnnen seine Empfehlungen fir die kdrperliche Belastung des Kindes sein.
Der Arzt gibt auch Auskunft dartber, was Lehrkrafte in einer moglichen Notfallsituati-

on tun sollten.

Der Sportlehrer sollte darauf hinwirken, dass Teilfreistellungen nicht auf bestimmte
Sportarten bezogen werden, da die Belastung hierbei je nach Fertigkeitsniveau und
Motivation sehr variiert. Der behandelnde Arzt kann jedoch ggf. in Zusammenarbeit
mit dem Sportlehrer bestimmte Belastungsformen ausschliel3en und andere empfeh-
len. Eine entsprechende differenzierte Information bietet das Sportattest, das unter
www.kinderkardiologie.org zusammen mit einem erklarenden Handbuch kostenlos

abrufbar ist.
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4.2 Medikation, problematische Therapien und Notfallmal3nahmen

Viele Kinder mit angeborenen Herzfehlern mussen regelméRig Medikamente ein-
nehmen. BeiKlassenfahrten muissen Lehrer darauf achten, dass die Kinder ihre Me-

dizin ordnungsgeman einnehmen.

Wie fast alle Medikamente haben auch die kardial wirksamen Medikamente zum Teil
Nebenwirkungen, die fir den (Sport-) Unterricht von Bedeutung sind (vgl. Schi-
ckendantz 1998):

1 Medikamente, die haufig die Konzentrationsfahigkeit beeintrachtigen und damit
auch die Lern- und Leistungsfahigkeit in der Schule. Von den kardial wirksamen
Medikamenten trifft diesesinsbesondere auf die sog. Beta-Blocker zu. Im Sport-

unterricht erhoht Unaufmerksamkeit die Verletzungsgefahr.

1 Medikamente zur Entlastung und Stabilisierung des Herzens. Sie fihren in der
Regel zu einer Senkung der Herzfrequenz. Neben den Betablockern sind dies die
sog. ACE-Hemmer, Digitalis-Praparate und auch andere Antiarrhythmika, die bei
Herzrhythmusstérungen Einsatz finden. Im Sportunterricht ist es wichtig, dies zu
beachten, denn in solchen Féllen kann die Herzfrequenz zur Beurteilung aktueller

Belastung und zur Belastungssteuerung nicht sinnvoll herangezogen werden.
9 Medikamente zur Entlastung des Herzens. Dies sind Entwéasserungsmedikamen-

te (Diuretika). In diesem Fall ist damit zu rechnen, dass die Kinder auch wéhrend

des Unterrichts haufig die Toilette aufsuchen mussen.

Blutverdinnende Dauertherapie erhdht Risiko

Die genannten Medikamente werden in der Regel gut vertragen. Der Einsatz von
Gerinnungshemmern (Antikoagulantien) hingegen wird als problematische Dauerthe-
rapie angesehen. Solche Medikamente wie z.B. MarcumarN filhren zu einer erhéh-
ten Blutungsneigung. Dadurch mussen Unfalle und auch kleinere Verletzungen un-
bedingt vermieden werden. Hierauf ist besonders zu achten im Sportunterricht, aber

auch bei Bewegungsspielen oder Rangeleien in der Klasse und auf dem Schulhof.

49



eter 7
o

© Photocase

Herzschrittmacher

Auch die Versorgung mit einem Herzschrittmacher ist aus verschiedenen Grinden
problematisch fir Bewegung, Spielund Sport. Das Schrittmachersystem liegt in der
Regel in der Brustmuskulatur unterhalb des Schllisselbeins. Damit es problemlos
funktionieren kann, muss es vor mechanischen Einflissen wie Druck, Zug oder Stof3
geschutzt werden. Eine solche Gefahrdung kann im Sportunterricht insbesondere
beim Hangen an Tauen, Ringen und Reck, bei Zweikampf- und Mannschaftssportar-
ten auftreten. Kinder mit einem Herzschrittmacher haben eine eingeschrankte Leis-
tungsfahigkeit, da bei ihnen eine Anpassung der Herzfrequenz an gesteigerte Anfor-

derungen meist nur bedingt moglich ist (Schickendantz 1998).

Herzrhythmusstdorungen

Alle Kinder mit Herzrhythmusstérungen sind besonders geféahrdet. Rhythmusstorun-
gen k°nnen trotz Medi kation auftreten.
es sich hinsetzen, wenn moglich hinlegen. Uber den Puls kann man versuchen,

Herzfrequenz und -rhythmus zu kontrollieren. Wenn sich in Ruhe keine Normalisie-

rung einstellt, sollte allerdings ein Notarzt gerufen und das Kind unmittelbar ina s e i

Klinik gebracht werden, damit keine Zeitverzogerung durch unnétige Zwischenstatio-

nen entsteht.
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Verhalten in Notfallsituationen

Auf eine solche Notfallsituation mussen alle Beteiligten vorbereitet sein, um beson-
nen und vor allem richtig handeln zu kdnnen. Angaben zum behandelnden Kranken-
haus miussen bekannt sein. Klinik und Eltern missen direkt benachrichtigt werden.

Zur Sicherheit tragt auch bei, wenn Lehrer in Erste-Hilfe-MalRnahmen gedibt sind.

Wichtig zu wissen ist schliel3lich auch, dass Kinder mit seltenen schweren Herzer-
krankungen vom sog. plétzlichen Herztod bedroht sind. Ein Kind kann trotz eingelei-
teter Reanimation plotzlich versterben, auch wenn es keine physische oder psychi-
sche Belastung bzw. Beschwerden vorher gab. Ursache hierfur sind schwere Herz-
rhythmusstérungen, die zum Herzstillstand fuhren. Falls ein solches tragisches Er-
eignis in der Schule, vielleicht wahrend des Sportunterrichts, eintritt, bedeutet dies

einen Schock fur alle Beteiligten und muss sorgfaltig aufgearbeitet werden.

Da ein solches Ereignis auch durch besondere Schonung des herzkranken Kindes
nicht verhindert werden kann, sollte trotz dieses seltenen Extrems jeder Lehrer er-
mutigt werden, auch Kinder mit schweren Herzerkrankungen ihren Méglichkeiten und
Winschen entsprechend am Sportunterricht teilnehmen zu lassen. Damit fordert er
nicht nur die Integration/Inklusion des betroffenen Kindes in den Klassenverband,

sondern auch dessen gesamte Lebensqualitat.
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4.3 Einschatzung von Belastung und Belastbarkeit

Kinder mit leichteren Herzfehlern wie kleinen Defekten des Vorhof- oder Ventrikel-
septums (ASD I, VSD) oder leichten Klappenfehlern, die nicht operationsbedurftig
sind oder erfolgreich korrigiert wurden kdnnen im Wesentlichen uneingeschrankt am
Schulsport teilnehmen.

Dagegen sind bei Kindern mit schwereren Herzfehlern, die nach der operativen Kor-
rektur noch bedeutungsvolle Restbefunde aufweisen, insbesondere mit zyanotischen
Herzfehlern, problematischer Dauertherapie oder Herzschrittmacher, spezielle Vor-
uberlegungen zur kardialen Belastung im Sportunterricht notwendig. Bei der Planung
und Durchfuhrung des Unterrichts empfiehlt sich eine Orientierung an den motori-

schen Hauptbeanspruchungsformen (Hollmann & Hettinger, 2000).
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Konkrete Tipps fur Sportlehrer

Uberprifen Sie, inwieweit jeweils eine Anforderung an die Ausdauerleistungsfahig-

keit gestellt wird.

Hier sollten herzkranke Kinder beobachtet werden, und zwar vor allem im Hinblick
auf ihre Korperhaltung und ihr Bewegungsverhalten (zunehmend mide/ schlapp/

a abge s c,listolpeneRempeln als Zeichen beeintrachtigter Koordination).

Hautfarbe, insbesondere im Gesicht (extreme Blasse, blauliche Farbung) und At-

mung (stark beschleunigt oder flach, Atemnot) liefern ebenfalls wichtige Hinweise.

Unter Bericksichtigung individueller Medikation mit ihrem mdglichen Einfluss auf die
Herzfrequenz kann eine Pulskontrolle groRRere Sicherheit bei der Beurteilung der Be-
lastungshohe geben (keine Maximalbelastung, Belastung um 50 % unbedenklich;
vgl. Tab. 3).

Keine einheitlichen Richtwerte méglich

Haufig wird seitens der Sportlehrer eine Empfehlung fur eine jeweils individuelle ma-
ximale Trainingspulsfrequenz gewinscht, ahnlich wie bei den Koronarsportgruppen
fir Erwachsene. Bei herzkranken Kindern ist dies jedoch nicht immer moglich oder
sinnvoll, z.B. wenn die normale Variabilitat durch Herzschrittmacher oder Medika-
mente kinstlich eingeschrankt ist. Dennoch kann der Einsatz von Herzifrequenzmes-
sern bei manchen Kindern mit komplexen Herzfehlern und bedeutungsvollen Restbe-

funden helfen, unerwiinschte Belastungsspitzen zu erkennen und zu vermeiden.

Weitere Tipps fur konkrete sportliche Belastungen

A Bei Beanspruchungen im Hinblick auf Muskelkraft miissen hohe statische Belas-
tungen, insbesondere wenn es dabei zur Pressatmung kommt (Luft anhalten), unbe-

dingt vermieden werden.

A Die Schnelligkeit enthélt sowohl konditionelle als auch koordinative Anteile; uber-

ma&Rig hohe konditionelle Anforderungen sollten vermieden werden.

AAnforderungen im Hinblick auf Flexibilitat sind in der Regel unproblematisch. Uner-
wiinscht ist allerdings wieder die Pressatmung, die moglicherweise beim Stretching
vorkommt.
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A Als besonders empfehlenswert sind koordinative Anforderungen hervorzuheben.
Eine vielfaltige Beanspruchung der Koordination fordert die Bewegungstkonomie
(d.h. Bewegungen kénnen mit geringerem Aufwand durchgefiihrt werden) und fuhrt

auch im Alltag zu einer Entlastung des Herz-Kreislauf-Systems.

Nur sehr wenige herzkranke Kinder neigen dazu, ihre korperlichen Grenzen zu tber-
schreiten und sich dadurch selbst in Gefahr zu bringen. Fir herzkranke Kinder sollte
in besonderem Male die bewusste Wahrnehmung von Belastungsreaktionen des
Korpers thematisiert werden, so dass sie kompetent, selbststandig und selbstbe-
wusst die eigene Belastungssteuerung Ubernehmen kdénnen. Auf dieser Basis sollten
die Betroffenen ausdricklich aufgefordert werden, selbst zu entscheiden, wann sie
wahrend sportlicher Betatigung Pausen einlegen. Gelingt eine adaquate Selbstein-
schatzung und Verantwortungsiubernahme durch das kranke Kind selbst, stellt dies
fir den Lehrer eine grofRe Entlastung dar. Dadurch vermindert sich auch die Gefahr
von Fehleinschatzungen, die in beiden Richtungen vorkommen (Uberforderung durch
Ignorieren von Belastungseinschrankungen; Unterforderung durch Uberbehiitungs-

tendenz).

Schwimmunterricht

Ein besonderer Hinweis im Zusammenhang mit einer moglichen Gefahrdung herz-
kranker Kinder betrifft den Schwimmunterricht. Tauchen sollte vermieden werden, da
durch den Tauchreflex Herzrhythmusstérungen ausgelost bzw. verstarkt werden
konnen; aullerdem kommt es hier oft zu der unerwiinschten Pressatmung. Durch
den hydrostatischen Druck des Wassers, vor allem aber durch eine oft mangelhafte
Bewegungskoordination und moglicherweise vorhandene Angste, kann Schwimmen

den Kreislauf stark belasten.

Von Bedeutung ist schlieBlich auch die Wassertemperatur: Herzkranke Kinder frieren
schnell, wenn das Wasser nicht warm genug ist. Dies bedeutet neben einer Infektge-
fahr vor allem eine erhdhte Herz-Kreislauf-Belastung. Auch abrupte Temperatur-
wechsel, wenn ein Kind z.B. erhitzt oder bei hohen Aul3entemperaturen unvorbereitet
in kaltes Wasser springt, belasten den Kreislauf unnétig und sind daher zu vermei-

den.
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4.4 Didaktisch-methodische Uberlegungen

Obwohl in zahlreichen Projekten die integrative Funktion von Bewegung, Spiel und
Sport herausgestellt wird (Scheid 1995), spielt bei der langjahrigen Diskussion um
schulische Integration der gemeinsame Sportunterricht bzw. Schulsport allgemein
eine relativ unbedeutende Rolle.

Zwischen den Extremen

Das Verhaltensspektrum von Sportlehrern gegentber herzkranken Kindern ist vielfal-
tig. Es reicht von Unsicherheit und Angst mit dem Bestreben, das Kind vom Sportun-
terricht freizustellen und von allen Angeboten des Schulsports moglichst fernzuhal-

ten, bis hin zu volliger Ignoranz, wenn z.B. ein Lehrer einen vom Herzschrittmacher

abh2ngigen Sch¢ler zum Turnen am Rec k-
sunde Arme und zwei gesunde Beine, als
eines Schilers). Zwischen diesen negativen Extremen gibt es aber eine Vielzahl von
Beispielen erfolgreicher motorischer Férderung und gelungener Integration herzkran-
ker Kinder in den Sportunterricht. Das herzkranke Kind in der Schule sollte als Indivi-
duum mit besonderer Biografie gesehen und angenommen werden; als Kind mit indi-

vidueller Personlichkeit, Bedurfnissen und Wunschen, Vorlieben und Abneigungen.
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So viel Rucksicht wie nétig, so viel Normalitat wie maglich

Die Krankheit stellt eine weitere Facette seiner Biografie dar, einen moglichen
Stressfaktor, der zusatzlich zu den allgemeinen, altersspezifischen Entwicklungsauf-
gaben zu bewaltigen ist. Das herzkranke Kind sollte in der Schule so viel Ricksicht-
nahme wie notig aber auch so viel Normalitdt wie mdglich erfahren. Die Rucksicht-
nahme bezieht sich in erster Linie auf die mehr oder weniger starke Einschrankung
der korperlichen Leistungsfahigkeit, aber auch auf die erschwerten Entwicklungs-

und Lebensbedingungen.

Hinzu kommt moglicherweise die Problematik kdrperlicher Auffalligkeiten wie die

Bl auf2rbung von Lippen und Fingern, di e typi
aUhrglasn2gel 6 bei manchen zyanoti schen Herz
richts, besonders beim Schwimmen, wird die u.U. groRe Operationsnarbe sichtbar.

Wahrend einer vergleichsweise geringen Belastung zeigen manche herzkranken

Kinder die auffaligen Merkmale der Erschopfung (Atmung, Haut) und mussen frih-

zeitig Belastungen abbrechen oder unterbrechen.

Sekundarer Krankheitsgewinn

Manche herzkranke Kinder spielen gelegentlich Beschwerden vor, um sportlicher
Anstrengung auszuweichen bzw. Aufmerksamkeit zu bekommen. Der Lehrer wird
nicht immer in der Lage sein, die Echtheit von Beschwerden zu erkennen. Sie sollten
jedochinjedemFaller nst genommen werden. Bei ebegr ¢nde
spi elted Beschwmaskind dennscb hidnttzen weiteren Mitmachen
notigen, sondern mit Gelassenheit, evtl. auch mit Humor eine Pause gewahren.
Wichtig erscheint, darauf zu achten, dass das Kind dadurch keine positive Verstar-
kung erhalt, indem es z.B. eine angenehme Tatigkeit aufgetragen bekommt oder von
zahlreichen Schilern umsorgt wird. In solchen Féllen empfiehlt sich vielleicht eine
ungestorte Erholungspause in einem mdoglichst separaten Bereich. Bei der ndchsten
Gelegenheit wird sich zeigen, ob das Kind eine solch dangweiligebAuszeit dem Zu-

sammensein mit den Klassenkameraden vorzieht.
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Eigene Grenzen akzeptieren lernen

Das betroffene Kind muss lernen, seine geringere Leistungsfahigkeit zu akzeptieren
und selbstbewusst damit umzugehen. Die Mitschiler missen seine Verhaltenswei-
sen verstehen lernen, seine Sonderrolle in bestimmten Situationen akzeptieren und
es wenn notig unterstitzen. Hilfe geben und annehmen kdénnen, gegenseitige Akzep-
tanz und Toleranz sowie die Bereitschaft, voneinander zu lernen sind wichtige
Grundlagen der Integration (vgl. Eggert 1996; Fediuk 1997).

Dies st gerade im Sportunterricht nicht selbstverstandlich wie Aussagen von Lehr-

kraften in Integrationsklassen zeigen, die darauf hinweisen, dass differenzierte Auf-
gabenstellungen u.U. von einem korperbehinderten Kind (KB-Kind) als diskriminie-

rend empfunden, von Klassenkameraden bestenfalls belachelt, moglicherweise zum

Anlass fir Spott genommen werden. A F gnsere KB-Kinder ist es (Sport) das einzige

Fach, in dem ihre Behinderung Uberhaupt offensichtlich wird, ... ist daher eher ein

Stressf achin (Kerp 1993, 94). Hi er wird deutlich
Voraussetzung fur alle Bemihungen um angemessene Forderung gerade im ge-

meinsamen Unterricht darstellt.

Integrative Padagogik

Als zentrale Prinzipien einer integrativen Padagogik nennt Feuser (1990) Kooperati-
on, Individualisierung und innere Differenzierung. Scheid (1995, S.169) ordnet den
Prinzipien bezogen auf das Ziel der Integration im Sport inhaltliche Schwerpunkte
und methodische Malinahmen zu (Tab. 4). Diese kénnen auch fir den Sportunter-
richt mit herzkranken Kindern und mit den haufig ebenfalls in einer schwierigen Si-
tuation steckenden Geschwistern (Schattenkinder; vgl. Punkt 2.1.1) als Orientierung

gelten.
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Individuelle Benotung

Als eine Schwierigkeit fur chronisch kranke Kinder ergibt sich in der Schulpraxis, vor

allem in den Sekundarstufen , die Benotung: Wenn eine schlechte Sportnote droht,

weil als Grundlage lediglich die objektiv erbrachten Leistungen gewertet werden, o-

der bei Teilfreistellungen ausgipdiecBeriotangsene B
eingehen, ziehen herzkranke Kinder, selbst wenn sie gern am Sportunterricht teil-

nehmen (wirden), haufig eine Freistellung vor (Sticker, 2002).

Wenn die Richtlinien ernst genommen wirden, durfte es dieses Problem nicht ge-
ben. Bei der Leistungsbeurteilung sollen nicht nur die objektiven Leistungen im Be-
wegungsbereich, einschliellich kreativ-gestalterischer Aspekte und sportbezogener
Kenntnisse, beriicksichtigt werden. Fur die Notenfindung ebenso wichtig sind die un-
terschiedlichen kérperlichen und psychosozialen Voraussetzungen der Kinder, An-
strengungsbereitschaft, soziale Kompetenzen wie Fairness, Toleranz, Ricksicht-
nahme, Kooperations- und Hilfsbereitschaft sowie die Fahigkeit zur Konfliktbewalti-

gung.

Dieses gilt grundsatzlich fur alle Schuler, gewinnt aber bei der Benotung behinderter
und chronisch kranker Kinder besondere Bedeutung. Die Sportlehrer sollten den
ihnen in dieser Hinsicht zugestandenen grol3en Ermessensspielraum ausnutzen, um

zu einer padagogisch sinnvollen Benotung dieser Kinder zu kommen.
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Tabelle 4: Inhaltiche und methodische Schwerpunkte zur Umsetzung der Prinzipien

der Integration in den Sportunterricht (nach Scheid 1995)

Prinzip

Inhalt

Methode

Kooperation

gemeinsame Planung und
Realisierung von Spielideen,
wobei behinderte und nicht
behinderte Kinder unter Be-
ricksichtigung individueller
Starken und Schwachen ihren
Bedurfnissen und Moglichkei-
ten entsprechend teilhaben

Fordern gegenseitiger
Unterstltzung; In-Gang-Setzen
kommunikativer Prozesse,
Aufbau von gegenseitigem
Verstandnis, Reduzierung bzw.
Abbau vorhandener
Beruhrungséangste und
Unsicherheiten

Individualisierung

Erproben und Ausbauen
individueller Fahigkeiten, aber
auch Akzeptieren individueller
Grenzen; Foérderung realisti-
scher Selbsteinschatzung und
selbstandiger
Handlungsfahigkeit

durch offene Unterrichtssituati-
onen den individuellen Beddrf-
nissen entsprechen, eigene
Starken

einzubringen lassen, soziales
Lernen herausfordern

Differenzierung

offene Bewegungsangebote,
prozessorientierte Planungs-,
Entscheidungs- und
Handlungsspielrdume

variiertes Uben, Angebot
unterschiedlicher
Schwierigkeitsstufen,
Variation traditioneller Inhalte,
Modifizierung von Regeln

Fazit: Damit herzkranke Schiler erfolgreich in den Schulsportinte-
griert werden kénnen, sind umfassende Kenntnisse tUber deren Situa-
tion notwendig. Zur individuellen Unterstitzung dieser Kinder und
Jugendlichen sind Engagement und Ideenreichtum bei der Unter-

richtsplanung gefragt.
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5. Ausblick

AGedul d, F 1l e x i boledanz turid Kooperation iddies nd die Werte, die

man ¢ber die Praxis der Integration stellen
alle Beteiligten, auch fiir herzkranke Kinder, deren Eltern, Lehrer und Arzte. Hinzu

kommt die Forderung nach ginstigen Rahmenbedingungen in personeller, raumli-

cher und zeitlicher Hinsicht, um die Zielsetzungen einer Entwicklungsférderung durch
Bewegung, Spiel und Sport sowie der ErschlieBung der Bewegungs-, Spiel- und

Sportkultur verwirklichen zu kénnen.

Sportmacht starkk AStark seinii bezieht sich nicht nu

Gesamtpersonlichkeit, z.B.

A gesundes Selbstwertgefuhl (auf einer realistischen Selbsteinschatzung basie-

rend, d.h. nicht zu niedrig, aber auch nicht extrem hoch),

A Vertreten einereige nen Mei nung (auch: Mut, Aneinh

A Teamfahigkeit (auch: Zurtickstellen eigener Interessen, Hilfe geben kdnnen),
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A Kontaktfahigkeit (auch: Hilfe erbitten und annehmen kénnen),

A Verantwortungsbewusstsein (auch: fir den eigenen Korper, also Akzeptieren

und Einhalten von Belastungsgrenzen).

Der Schulsport stellt ein besonders geeignetes Feld fur derartige positive Erfahrun-
gen dar. Dies gilt nicht nur fir Schiler, die gesund sind, sondern auch und gerade fir
solche, die durch chronische Erkrankungen beeintrachtigt und dadurch von Isolie-

rung bedroht sind.

Entwicklungsforderung chronisch kranker Kinder setzt neben der Bereitschaft zum

gemeinsamen Unterricht ein hohes Mal3 an Sensibilitdt und eine Fllle spezifischer

Kenntnisse voraus. Hier stellen sich besondere Anforderungen an die Lehrerausbil-

dung und MalRnahmen der Fort- und Weiterbildung. Sportlehrer sollten sich im Um-

gang mit chronisch kranken Kindern in besonderem Mal3e herausgefordert fihlen,

um i hnen die Erfahrung itkimeverfeSsere tdbenSalitah s i und
zu ermoglichen. Die dadurch erzielten Integrationserfolge werden auch zu einer gro-

Beren eigenen beruflichen Zufriedenheit beitragen.
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Glossar: Erklarungvon medizinischen Fremdwdrternund Abkutr-

zungen®

Ein ausfuhrliches Glossar finden Sie unter www.herzklick.de

Begriff Erklarung
Antikoagulanzien Medikamente zur Hemmung der Blutgerinnung
Aorta Korperschlagader, Hauptschlagader

aorto-pulmonaler Shunt | chirurgisch geschaffene Kurzschluverbindung (=Shunt)
zwischen der Aorta und einer Lungenschlagader zur Ver-
besserung oder der Erhaltung der Lungendurchblutung

Aortenstenose Einengung des Ausflusstraktes der linken Herzkammer;
je nach Lage der Engstelle in drei verschiedene Formen
eingeteilt: subvalvular (Engstelle unterhalb der
Aortenklappe), valvular (verminderte Offnungsfahigkeit
der Aortenklappe) oder supravalvular (oberhalb der Aor-
tenklappe)

ASDII haufigste Form, Das Loch liegt in der Mitte und je nach
Grole fliel3t wegen des Druckunterschiedes in den Herz-
kammern eine mehr oder weniger grof3e Blutmenge von
links nach rechts, also wieder in den Lungenkreislauf

Atrium Vorkammer

Aortenisthmusstenose Krankhafte Verengung am Ubergang des Aortenbogens in

Coarctation die absteigende Aorta
CoA
Druckgradient Unterschied zwischen zwei Druckwerten, im Rahmen einer

Herzkatheteruntersuchung vor und nach einer Engstelle
eines Gefalles gemessen

69



http://www.herzklick.de/

Fontan-
Operation

Ziel: das vendse Blut wird unter Umgehung des
Herzens direkt in die Lungenschlagadern geleitet, um
eine Kreislauftrennung zu schaffen; diese Operation
wird bei verschiedenen Herzfehlern durchgefuhrt, bei
denen keine zwei funktionstiichtigen Herzkammern,
sondern nur eine ("single ventricle™) zur Verfigung
stehen

Hamodynamik

Blutstromungsverhaltnisse

Hypertrophie

HerzvergroRerung, wird durch chronische Mehrbelastung
des Herzens hervorgerufen, z. B. bei Herzklappenfehlern
oder langer bestehendem Bluthochdruck hervorgerufen

Hypoxische Anfalle

Plotzlicher Sauerstoffmangel , Blausuchtsanfall

Immunsuppression

medikamentése Unterdriickung der Abwehrreaktionen
des Empfangerorganismus gegen ein koérperfremdes
Spenderorgan

Kardiomyopathie

(meist) chronische fortschreitende Erkrankung des Herz-
muskelgewebes; flhrt zu Einschrankung der Pumpfunkti-
on

Letalitat Sterblichkeitsrate

Myokard Herzmuskel, muskulare Wandschicht des Herzens

Myokarditis Sammelbezeichnung fir entziindliche Erkrankungen des
Herzmuskels aufgrund unterschiedlicher Ursachen

Palliativ- Operation, die die Fehlbildung nicht behebt, sondern nur

Operation die Auswirkungen lindert

Persistierender Ductus

arteriosus Botalli
PDA

Ausbleibender Verschluss der vorgeburtlichen Verbindung
im Blutkreislauf zwischen Aortan und Lungenarterie

Pulmonalstenose

Einengungen in der Ausflussbahn von der rechten Herz-
kammer zur Lungenschlagader, es kann die Pulmonal-
klappe selbst oder aber das Gewebe des Ausflusstrakts
oder der Lungenarterien betroffen sein
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Pulmonalarterie

arteria pulmonalis; es gibt zwei Lungenarterien, eine linke
und eine rechte, sie sind Abzweigungen des Truncus pul-
monalis aus der rechten Herzkammer. Die Teilungsstelle

liegt in HOhe des vierten Brustwirbels und dicht unterhalb

des Aortenbogens

Septum Herzscheidewand, zwischen den Vorhéfen und zwischen
den Herzkammern

Shunt Kurzschlussverbindung zwischen zwei Gefalien,

Stenose Engstelle, Verengung von Blutgefal3en

Switch-Operation

Korrekturoperation fir die Transposition der grof3en Arte-
rien (TGA), die vertauschten grofRen Gefalie und die
Herzkranzarterien werden umgesetzt und so ein normales
Herz-Kreislaufsystem geschaffen

Transposition der
grof3en Arterien
TGA

Vertauschtes Entspringen der Puimonalarterie aus linker,
der Aorta aus rechter Hauptkammer

Tetralogie of Fallot /

Vierfacher Herzfehler: Subpulmonalstenose, VSD, Rei-

Fall ot 6 sc he |tende Aorta, verdickte rechte Herzkammer

ToF

Ventrikel Organteile, die einen Hohlraum = Kammer bilden, Herz-
kammer

Vitium Fehlbildung, Fehlfunktion (Mz Vitien)

Ventrikelseptumdefekt
VSD

Loch in der Herzscheidewand

Zyanose

violette bis blauliche Verfarbung der Haut, der
Schleimhaute, der Lippen und der Fingernagel aufgrund
von Sauerstoffmangelzustdnden unterschiedlichster Ursa-
che
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Wichtige Ansprechpartner

1 Arbeitskreis Kinderherzsportgruppen www.bvhk.de

1 Gesellschaft fur Padiatrische Sportmedizin, e.V. (Homepage enthalt ein diffe-
renziertes Teilfreistellungsformular: www.kindersportmedizin.org, info/links

arztl. Bescheinigung fur den Schulsport)

1 Deutsche Gesellschaft fur Padiatrische Kardiologie:
www.kinderkardiologie.org
Das Programm ASportattestfi soll die behan
Lage versetzen, fur jedes Kind unter geringem Zeitaufwand eine ausfuhrliche
Beurteilung der Sporttauglichkeit abzugeben.

Kostenloser Download Handbuch + Programm

1 Schulsportbeauftragte der Landeskultusministerien (helfen bei ungerechter
Benotung, wenn keine Klarung auf schulischer oder kommunaler Ebene mog-

lich erscheint)

1 www.kindernetzwerk.de

1 www.bag-selbsthilfe.de

T www.leona-ev.de
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Weitere Materialien

1 Deutsches Down-Syndrom InfoCenter (Hrsg.). Das Kind mit Down-Syndrom in

der Regelschule. Lauf a.d. Pegnitz. 2002

T Bundeszentrale f¢r gesundhei tl i che-
gen als Problem und Thema i n Schurte
krafte der Klassen 1-10

(fir Lehrkrafte kostenlos zu beziehen Uber order@BZgA.de. oder als pdf auf
der Homepage www.bzga.de )

1 Waldorf, S.; Friedrich, C.: Ich will auch Geschenke! Hilfen fir Geschwister.
(herausgegeben von der Deutschen Leukdmie-Forschungshilfe 7 Aktion fur
krebskranke Kinder e.V. 7 und Deutsche Kinderkrebsstiftung) Bonn. 2001
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