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Summary  

Advances in diagnosis and treatment options have increased survival in children with 

congenital heart disease (CHD) substantially. Therefore, long-term outcome and health-

related quality of life (HRQoL) become more and more relevant in medical aftercare. 

The aim of this dissertation was to determine the status quo in terms of quality of life 

(self-assessment), the development of sport motor skills and arterial vascular health in 

this patient population. Furthermore, the study aimed to identify diagnostic subgroups 

that require special attention in aftercare. 

Children and adolescents (aged 7-17 years) who were undergoing their regular outpa-

tient visit at the Department of Paediatric Cardiology and Congenital Heart Defects at 

the German Heart Centre in Munich were encouraged to participate. The project started 

in July 2014 with a pilot study evaluating the HRQoL and the sport motor skills of children 

and adolescents with CHD. From May 2015 to June 2017 additional parameters of vas-

cular health were collected.  

We determined HRQoL of 514 patients (191 female) by self-assessment with the 

KINDL® questionnaire. It was shown that the patients achieved equally good or statisti-

cally significant better values than healthy controls (CHD = 78.6 ± 9.8, controls = 75.6 

±1 0.1; p<0.001). Another key finding is that neither the type nor severity of heart defect 

had any impact on the consistently good outcome in quality of life. As previously shown 

in other studies on healthy subjects, the HRQoL of diseased adolescents is lower than 

in diseased children (r = -0,113; p=0,010). 

Sport motor skills were tested by five simple tests based on the Fitnessgram®. These 

strength and flexibility tests showed that CHD patients performed lower (24th percentile 

for the calculated total sport motor score; p<0.001) than healthy controls. Further, the 

severity of the heart defect had an impact on the test results. Patients with moderate 

(p=0,015) or complex CHD had significant lower motor performance values than parti-

cipants with simple CHD. Subjects with a univentricular heart (Fontan) were also tested 

for their exercise capacity by cardiopulmonary exercise testing and demonstrated sig-

nificant deficits in comparison to the norm (77.7% of predicted VO2peak; p<0.001).  

Consequently, all children and adolescents with CHD should be advised to be more 

active, especially patients with more complex heart defects. 

Intima-media thickness of the common carotid artery (cIMT) was measured to determine 

vascular health and to identify high-risk-groups for vascular impairments.  A comparison 

of the cIMT values of 385 patients with 86 controls showed that on average the diseased 

subjects had increased cIMT values. In a more detailed analysis, especially patients 
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with aortic coarctation (cIMT = 0.487 ± 0,037mm) or transposition of the great arteries 

(cIMT = 0.487 ± 0.038mm) had significant higher cIMT values in comparison to the con-

trols (cIMT = 0.449 ± 0.039mm; p<0.001) and are therefore considered to have an ele-

vated cardiovascular risk. Patients with other heart defects had no increased cIMT. The 

values of the central blood pressure correlated with the thickness of the intima-media 

and should be controlled routinely. 

Since first signs of atherosclerosis are present in specific diagnostic subgroups an early 

screening is reasonable, to detect children and adolescents in risk for abnormal vascular 

structure.  
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Zusammenfassung 

Kinder und Jugendliche mit angeborenem Herzfehler (congenital heart disease, CHD) 

werden aufgrund verbesserter Diagnose- und Behandlungsmöglichkeiten immer älter. 

Durch diese Entwicklung treten Langzeitfolgen sowie die gesundheitsbezogene  

Lebensqualität (health-related quality of life, HRQoL)  der Patient_Innen in den Fokus. 

Ziel dieser Dissertation ist es, den Status quo in Bezug auf Lebensqualität (Selbstein-

schätzung), die Entwicklung sportmotorischer Fähigkeiten und der arteriellen Gefäß-

gesundheit zu ermitteln und dabei Diagnosegruppen zu identifizieren, die spezieller Auf-

merksamkeit in der Nachsorge bedürfen. 

Dafür wurden Kinder und Jugendliche im Alter von 7-17Jahren, die zwecks eines routi-

nemäßigen Kontrolltermins in die Klinik für angeborene Herzfehler und Kinderkardiolo-

gie des Deutschen Herzzentrums München kamen, zur Teilnahme ermutigt. Das Projekt 

startete im Juli 2014 mit einer Pilotstudie zur Evaluation der Lebensqualität und Sport-

motorik von Kindern und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler. Im Zeitraum von 

Mai 2015 bis Juni 2017 wurden zusätzlich Parameter der arteriellen Gefäßgesundheit 

erhoben. 

Mit dem KINDL® Fragebogen wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualität von 514 

Patient_Innen (191 weiblich) durch Selbstauskunft ermittelt. Es zeigte sich, dass die 

Herzkranken ebenso gute bzw. teils statistisch signifikant bessere Werte erzielten als 

eine gesunde Referenzgruppe (CHD = 78,6 ± 9,8; Kontrollgruppe = 75,6 ± 10,1; 

p<0,001). Ein weiteres zentrales Ergebnis war, dass weder die Art, noch der Schwere-

grad des Herzfehlers einen Einfluss auf die durchweg guten Ergebnisse der HRQoL 

hatten. Wie in anderen Studien bei Gesunden nachgewiesen wurde, war auch bei den 

CHD-Patient_Innen die HRQoL von Jugendlichen geringer als bei Kindern (r = -0,113; 

p=0,010). 

Zur Überprüfung der Sportmotorik wurden fünf einfache Tests in Anlehnung an die Test-

batterie des Fitnessgram® durchgeführt. Diese Kraft- und Beweglichkeitsübungen ha-

ben gezeigt, dass die herzkranken Kinder (z-Wert des Motorik-Gesamtwerts ≙ 24. 

Perzentile) durchschnittlich schlechter abschnitten als die gesunde Referenzgruppe 

(p<0,001). Der Schweregrad des Herzfehlers hatte dabei zudem signifikanten Einfluss 

auf die Testergebnisse. Patient_Innen mit moderatem (p=0,015) oder komplexem Herz-

fehler (p=0,001) zeigten eine motorisch signifikant schlechtere Leistung als Proband_In-

nen mit leichtem Herzfehler.   

Bei Testteilnehmer_Innen mit univentrikulärem Herzen (Fontan-Operation) wurde zu-

dem die Ausdauerleistungsfähigkeit mit Hilfe einer Spiroergometrie erhoben. 
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Hier zeigten sich erhebliche Defizite im Bezug zur Norm (77,7% der zu erwartenden 

maximalen Sauerstoffaufnahme; p<0,001). Folglich sollten alle Kinder und Jugendlichen 

mit CHD aufgefordert werden aktiver zu sein, insbesondere Patient_Innen mit komple-

xeren Herzfehlern. 

Zur Bestimmung der arteriellen Gefäßgesundheit und zur Identifizierung von Hoch-      

Risiko-Gruppen für weitere Gefäßerkrankungen wurde die Intima-Media Dicke der Ar-

teria carotis communis (cIMT) gemessen. Bei einem Vergleich der cIMT-Werte von 385 

CHD-Patient_Innen mit Gesunden (n=86) zeigte sich, dass die Herzkranken im Schnitt 

höhere cIMT-Werte aufwiesen als die Referenzgruppe. Insbesondere Kinder und Ju-

gendlichen mit Aortenisthmusstenose (cIMT = 0,0487 ± 0,037mm) und Transposition 

der großen Gefäße (cIMT = 0,487 ± 0,038mm) hatten signifikant dickere Gefäßwände 

als Gesunde (cIMT = 0,449 ± 0,039; p<0,001), weshalb ihr kardiovaskuläres Risiko als 

erhöht einzustufen ist. Patient_Innen anderer Diagnosesubgruppen zeigten keine er-

höhten Werte in der cIMT. Der zentrale Blutdruck korrelierte mit der gemessenen Dicke 

der Intima-Media und sollte daher routinemäßig kontrolliert werden.  

Schlussfolgernd ist ein frühes Screening der Kinder und Jugendlichen mit CHD ange-

bracht, da sie bereits erste Anzeichen einer Atherosklerose aufgezeigt haben und so 

abnormale Gefäßveränderungen frühzeitig erkannt werden können.   
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1. Hintergrund 

Derzeit kommen global jährlich etwa 1,35 Millionen Neugeborene mit einem angebore-

nem Herzfehler (congenital heart disease, CHD) auf die Welt.1 Die Prävalenz von CHD 

in Deutschland beträgt 1,08%. Diese Organfehlbildung stellt den häufigsten Geburtsfeh-

ler in Deutschland dar.2, 3 Dabei wird unter dieser Diagnose eine strukturelle Anomalie 

des Herzens bzw. der intrathorakalen großen Gefäße, kombiniert mit tatsächlichen oder 

potentiell signifikanten funktionellen Auswirkungen, verstanden.4 Laut PAN-Studie2 

(Prävalenz angeborener Herzfehler bei Neugeborenen in Deutschland) ist die Verteilung 

des Schweregrads, eingeteilt nach internationalen Richtlinien5, wie folgt: 60,6% leichte, 

27,4% mittelschwere und 12% schwere Herzfehler (HF). 

Durch effektive Operationen und Therapien sowie ein gutes Krankheitsmanagement ist 

die Überlebensrate von Patient_Innen mit CHD deutlich gestiegen.6, 7 Dennoch sind 

viele Operationen nur palliativ und nicht kurativ, was zu einer steigenden Zahl von jun-

gen, chronisch kranken Erwachsenen führt,6, 8 welche spezielle Bedürfnisse in der Nach-

sorge haben. Insbesondere die wachsende Anzahl an Patient_Innen mit komplexen 

Herzfehlern stellt eine große Herausforderung dar.8 

Da die Patient_Innen nun länger leben, ist anzunehmen, dass das Risiko von alters-

assoziierten Krankheiten, wie die Veränderung von Gefäßen oder Krebs, steigt.7  Diese 

Entwicklung führt zu einem Umdenken in der Betreuung von Kindern mit CHD, weil nicht 

länger einzig die Lebenserhaltung von Bedeutung ist. Die funktionelle Gesundheit, eine 

gute Lebensqualität sowie die Senkung des Leidensdrucks sind von wachsendem Inte-

resse.9 

 

2.  Ziele der Dissertation 

Primäres Ziel dieser Arbeit ist die Identifikation von diagnostischen Subgruppen bei Kin-

dern und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler, die bereits in jungen Jahren Ge-

fäßveränderungen, motorische Defizite und/oder eine reduzierte Lebensqualität aufwei-

sen. Durch die frühe Diagnostik soll es in Zukunft möglich sein, gefährdete Patient_In-

nen rechtzeitig zu erkennen, zu fördern und gezielte präventive Angebote zu generieren. 

Die lebenslangen Konsequenzen, ausgehend von anatomischen oder funktionellen Ein-

schränkungen – entweder durch den Herzfehler an sich, oder aber auch durch die le-

bensrettenden und daher zwingend notwendigen Operationen und Therapien – sind bis-

her nicht ausreichend bekannt. Durch die steigende Lebenserwartung von Patient_In-

nen mit angeborenem Herzfehler6, 7 muss die entsprechende Nachsorge ausgeweitet 
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werden. Neben der Lebensrettung müssen nun verstärkt auch Ansätze zur Steigerung 

der Lebensqualität beachtet werden. Hierfür ist es von zentraler Bedeutung, den Status 

quo der Patient_Innen zu kennen, Vergleiche zu Gesunden ziehen zu können und 

Hoch-Risiko-Gruppen für Langzeitfolgen zu identifizieren. 

 

Studie I: „Quality of life in young people with congenital heart disease is better 

than expected“10 

Ziel dieser Studie war zunächst, einen Einblick in die Selbsteinschätzung von Kindern 

mit angeborenem Herzfehler bezüglich ihrer gesundheitsgezogenen Lebensqualität zu 

erhalten. Neben einer Gegenüberstellung der Lebensqualität von gesunden und herz-

kranken Kindern unter Berücksichtigung des Alters und Geschlechts sollten auch Ver-

gleiche zwischen einzelnen Diagnosegruppen der Herzpatient_Innen gezogen werden. 

Das Besondere dieser Studie: Hervorzuheben ist die hohe Patient_Innenzahl, auf de-

ren Aussagen sich die Ergebnisse stützen. Durch die hohe Fallzahl konnten verschie-

dene Herzfehlergruppen gebildet werden, so dass die Proband_Innen gesondert nach 

Herzfehlerart begutachtet werden konnten. Dabei wurde ein besonderes Augenmerk 

auf Kinder mit komplexen Herzfehlern gelegt – bei bisher veröffentlichten Studien sind 

meist Kinder mit leichten oder moderaten Herzfehlern betrachtet worden. Kinder mit 

komplexem Herzfehler (wie etwa einem univentrikulären Herzen) sind nur selten befragt 

worden.  

Außerdem konnten die Ergebnisse mit aktuellen Daten von gesunden Gleichaltrigen 

verglichen werden, die von 2011 - 2013 vom Lehrstuhl für Präventive Pädiatrie (TUM) 

erhoben wurden. 

 

Studie II: “Functional outcome in contemporary children with total cavopulmo-

nary connection – Health related fitness, exercise capacity and health-related 

quality of life”11 

In dieser Studie liegt das Augenmerk auf jungen Patient_Innnen mit univentrikulärem 

Herzen nach einer Fontan-Operation bzw. einer totalen cavopulmonalen Anastomose 

(TCPC-Operation). Nach dieser palliativen Operation muss mit funktionellen Einschrän-

kungen gerechnet werden. Ziel dieser Studie war, den Status quo der Patient_Innen-

gruppe hinsichtlich der körperlichen Leistungsfähigkeit und Lebensqualität zu ermitteln. 

Das Neue bei dieser Studie: Es gibt kaum Daten bezüglich der Sportmotorik, insbe-

sondere nicht für die Kraftfähigkeit und Beweglichkeit bei Fontan-Patient_Innen. Bisher 
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konnten meist auch nur kleinere Stichproben mit diesem komplexen Herzfehler unter-

sucht werden. Eine Einordnung dieser Patient_Innen und ein Vergleich zu herzgesun-

den Kindern soll helfen, Kindern, Eltern, Lehrer_Innen und medizinischem Personal ei-

nen besseren Einblick in die funktionellen Auswirkungen von etwaigen Aktivitätsrestrik-

tionen aufzuzeigen. Die Ergebnisse können dazu beitragen, Kinder ausfindig zu ma-

chen, die einer individuellen Sportberatung und ggf. Therapie bedürfen, um Langzeit-

schäden und Folgeerkrankungen zu lindern. Die Evaluation der Lebensqualität hilft bei 

der Einordnung der Ergebnisse und kann bei der Entscheidung über zukünftige Thera-

pien unterstützen. 

 

Studie III: Carotid intima-media thickness in children and adolescents with con-

genital heart disease12 

Der Fokus dieser Studie lag in der Früherkennung von auffälligen Werten der Intima-

Media Dicke der Arteria carotis communis (cIMT) bei Kindern und Jugendlichen mit an-

geborenem Herzfehler. Dabei sollten zum einen spezielle Hoch-Risiko-Patient_Innen 

für erste Anzeichen einer frühen Atherosklerose identifiziert werden. Zum anderen soll-

ten Risikofaktoren gefunden werden, die bei dieser jungen Patient_Innengruppe mit ab-

normalen cIMT-Werten in Verbindung stehen. 

Das Alleinstellungsmerkmal dieser Studie: Nach unserem Kenntnisstand ist dies die 

erste Studie, die aufgrund der hohen Fallzahlen einen direkten Vergleich (mit identischer 

Methodik) der einzelnen Herzfehlergruppen untereinander und mit Gesunden ermög-

licht. Dank der vielen Teilnehmer_Innen, konnten nicht nur gesunde Kinder und Jugend-

liche mit gleichaltrigen Herzpatient_Innen verglichen werden, sondern auch die Gefäß-

gesundheit von Kindern und Jugendlichen mit verschiedenen Herzfehlern genauer un-

tersucht und unterschieden werden. 

Eine weitere Stärke dieser Studie ist der Vergleich zu einer eigens erhobenen gesunden 

Referenzgruppe. Da hier das gleiche Ultraschallprotokoll und Testmaterial verwendet 

wurden und zudem die Untersuchungen auch von der Doktorandin selbst durchgeführt 

wurden, ist mit keiner Verzerrung der Ergebnisse zu rechnen. Dies war eine wesentliche 

Anforderung bei der Konzipierung der vorliegenden Studie, insbesondere seit der Ver-

öffentlichung von Liao et al., da die Ergebnisse dort darauf hindeuten, dass es keine 

übertragbaren und generalisierbaren cIMT-Normdaten gibt.13 
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3. Theorie und aktueller Forschungsstand 

Im Folgenden wird das zugrundeliegende Verständnis von Gesundheit, gesundheitsbe-

zogener Lebensqualität, Sportmotorik und arterieller Gefäßgesundheit operationalisiert 

und der aktuelle Forschungsstand zu diesen Themen, insbesondere bei Kindern und 

Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler, dargestellt. 

 

 Gesundheitsbezogene Lebensqualität 

Lebensqualität ist nur schwer exakt zu definieren. Über den Begriff und dessen Mess-

barkeit wird viel diskutiert und so entstanden über die Jahre hinweg zahlreiche Versu-

che, dieses Konstrukt zu operationalisieren. Eine große Schwierigkeit liegt darin, dass 

die Lebensqualität keine direkt messbare Größe ist und auch nicht direkt (oder nur 

schwer) beobachtet werden kann und somit Interpretationsspielraum bleibt.14 Rado-

schewski15 schlussfolgert:  

„Lebensqualität steht für die Gesamtheit der spezifischen und charakteristischen, 

miteinander verbundenen und sich wechselseitig beeinflussenden Eigenschaften 

menschlicher Existenz. Über Struktur und Ausprägung dieser Eigenschaften und 

ihre Zusammenhänge ist sie operationalisierbar, messbar und bewertbar. Lebens-

qualität (QoL) oder auch nur gesundheitsbezogene Lebensqualität (HRQoL) sind 

als theoretische Konstrukte so komplex und multidimensional, dass es a priori nicht 

möglich ist, sie empirisch erschöpfend zu beschreiben und zu analysieren.“  

Die Autoren schlussfolgern, dass es nicht nur ein Maß für die QoL bzw. die HRQoL für 

alle Untersuchungszwecke gibt.15 Es ist jedoch festzuhalten, dass, auch wenn der Be-

griff im Detail unterschiedlich definiert werden kann, dennoch über die zugrundeliegen-

den Dimensionen ein Konsens gefunden wurde. Als zentrale Bestandteile vorherrschen-

der Definitionen werden die körperliche Verfassung, das psychische Befinden, die sozi-

alen Beziehungen und funktionale Kompetenz gesehen.16 Da es keine allgemein aner-

kannte Definition von (gesundheitsbezogener) Lebensqualität gibt, ist vor einer Unter-

suchung stets der zugrundeliegende Begriff zu definieren.  

In dieser Arbeit wird nicht über die allgemeine Lebensqualität gesprochen, sondern über 

die spezifischere und nochmal abgrenzbare „gesundheitsbezogene Lebensqualität“.  

  



Theorie und aktueller Forschungsstand 

 5 

Für diese Dissertation und die hierbei entstandenen Publikationen wird stets der Ge-

sundheitsbegriff, wie von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) definiert, zugrunde 

gelegt:  

„Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not merely 

the absence of disease or infirmity.”17  

1993 definierte die WHO Lebensqualität wie folgt:  

“Quality of life is defined as an individual's perception of their position in life in the 

context of the culture and value systems in which they live and in relation to their 

goals, expectations, standards and concerns. It is a broad ranging concept affected 

in a complex way by the person's physical health, psychological state, level of in-

dependence, social relationships, and their relationship to salient features of their 

environment.”18  

Aufbauend auf diesem Verständnis von Gesundheit und Lebensqualität kann man das 

multidimensionale Konstrukt der gesundheitsbezogenen Lebensqualität operationalisie-

ren. Dabei werden neben dem Gesundheitszustand auch physische, psychische und 

soziale Einflussfaktoren berücksichtigt. Außerdem wird die subjektive Sicht und Bewer-

tung der Personen hervorgehoben. Hays19 definierte die gesundheitsbezogene Lebens-

qualität wie folgt:  

„Health-related quality of life (HRQOL) refers to how well a person functions in their 

life and his or her perceived wellbeing in physical, mental, and social domains of 

health”.  

Dies steht im Einklang mit der Definition von Costello et al. 20:  

“Health-related quality of life (HRQOL) may be defined as the influence of a specific 

illness, medical therapy, or health services policy on the ability of patients to both 

function in and derive personal satisfaction from various physical, psychological 

and social life contexts”.  

 

 Gesundheitsbezogene Lebensqualität herzkranker Kinder und 

Jugendlicher 

Die Erfassung der HRQoL kann im Klinikalltag bei Kindern und Jugendlichen mit chro-

nischen Erkrankungen in mehreren Bereichen hilfreich sein. So können die Ergebnisse 

zum einen dazu verwendet werden, die (Gesundheits)bedürfnisse der jungen Pati-

ent_Innen besser zu verstehen und zum anderen kann man so nicht nur die Arzt-Pati-
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enten-Beziehung besser evaluieren, sondern durch das Erfahren der subjektiven Wahr-

nehmung der Patient_Innen die Entscheidungsfindung für eine geeignete Therapie er-

leichtern.9 Die Lebensqualität von Kindern und Jugendlichen mit angeborenen Herzfeh-

lern wurde schon in einigen Studien erfasst. Jedoch ist, aufgrund von methodischen 

Unterschieden in der Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität, bisher 

keine generelle Aussage möglich. Die Vergleichbarkeit der Studien ist aufgrund der Ver-

wendung verschiedener Messinstrumente, Untersuchung heterogener Gruppen, kleiner 

Patient_Innengruppen oder des Fehlens geeigneter Kontrollgruppen oftmals schwer. 

Folglich gibt es einerseits Studienergebnisse, die von einer sehr guten bzw. nicht be-

einträchtigten Lebensqualität von herzkranken Patient_Innen berichten,21-24 aber ander-

seits auch Studien, die eine von der Krankheit beeinträchtigte Lebensqualität gefunden 

haben.25-27 Wichtig für die Aussagekraft einer Studie ist daher die Auswahl eines für die 

jeweilige Zielgruppe und Fragestellung geeigneten Fragebogens, die Unterteilung der 

Patient_Innen in homogene Diagnosegruppen und die Wahl einer geeigneten gesunden 

Kontrollgruppe. 

 

  Sportmotorische Fähigkeiten 

Diese Arbeit thematisiert die motorischen Fähigkeiten von jungen Patient_Innen mit 

CHD. Zum besseren Verständnis werden hier zunächst die Begrifflichkeiten erläutert.  

Bös 28, 29 definierte die motorischen Fähigkeiten als  

„die Gesamtheit der Strukturen und Funktionen, die für den Erwerb und das Zu-

standekommen von sportbezogenen Bewegungshandlungen verantwortlich sind. 

Auf einer ersten Ebene differenziert man motorische Fähigkeiten in konditionelle 

(energetische) und koordinative (informationsorientierte) Fähigkeiten. Auf weiteren 

Unterscheidungsebenen differenziert man in die auch als Grundeigenschaften be-

zeichneten motorischen Fähigkeiten Kraft, Ausdauer, Schnelligkeit, Beweglichkeit 

und Koordination.“29 

Zur Quantifizierung der motorischen Fähigkeiten wurden sportmotorische Tests durch-

geführt.  

„Sportmotorische Tests (…) sind Bewegungsaufgaben, bei denen Probanden auf-

gefordert werden, das im Sinne der Aufgabenstellung bestmögliche Ergebnis (ma-

ximum performance) zu erzielen.“30 
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 Sportmotorische Fähigkeiten von Kindern und Jugendlichen 

mit CHD 

Nachdem die Überlebensrate von Patient_Innen mit angeborenem Herzfehler deutlich 

gestiegen ist, können und müssen die (Langzeit)Auswirkungen der strukturellen Herz-

fehler, Operationen und Therapien besser studiert werden.  

Bjarnason-Wehrens et al.31 zeichneten einen typischen Entwicklungsverlauf für CHD-

Patient_Innen auf und veranschaulichten, dass die Ängste der Eltern und eine mangel-

hafte Aufklärung über die Möglichkeiten und Bedeutung einer regelmäßigen körperli-

chen Aktivität zur Überbehütung und einer reduzierten Leistungsfähigkeit führen kön-

nen. Eine Überbehütung kann ferner zur sozialen Isolation und zu einer geringeren ge-

sellschaftlichen Teilhabe und folglich einer mangelnden Wahrnehmungsleistung und 

motorischen Entwicklung der jungen Patient_Innen führen. Durch eine regelmäßige 

Teilnahme an psychomotorischen Trainingseinheiten würde sich nicht nur die körperli-

che Aktivität verbessern, sondern auch die motorische Leistungsfähigkeit, der Aktions-

radius sowie die psychische und soziale Entwicklung.  

Eine Überbehütung durch die Eltern32-34 sowie die körperliche Leistungsfähigkeit35, 36 

und Entwicklung31, 37, 38 der Kinder wurden bereits mehrfach untersucht. Die Aussagen 

bezüglich der motorischen Entwicklung und körperlichen Leistungsfähigkeit sind jedoch, 

ähnlich wie der Kenntnisstand zu HRQoL, heterogen und in manchen Fällen noch nicht 

gut genug erforscht. 

Aus Mangel an passenden Studien bezüglich körperlicher Aktivität von Kindern mit 

CHD, orientieren sich die bisherigen Empfehlungen für CHD-Patient_Innen an den Vor-

gaben für gesunde Kinder und Jugendliche.39 Ausgenommen von den Empfehlungen 

für einen aktiven Lebensstil sind generell nur sehr wenige Diagnosegruppen, wie etwa 

Patient_Innen mit Risiko für ventrikuläre Arrhythmien, Restobstruktionen, Lungenge-

fäßerkrankungen, Aortenstenosen oder eine niedrige systemische Ventrikelfunktion.39, 

40 Für die meisten Patient_Innen sollte ein aktiver Lebensstil befürwortet werden, da 

Bewegung für die Entwicklung der Kinder und deren Gesundheitszustand eine wichtige 

Rolle spielen kann. Hierbei muss betont werden, dass die Empfehlungen sich auf mo-

derate Intensitäten beziehen und nicht auf hoch intensive Aktivitäten (wie gezieltes Fit-

nesstraining bzw. Wettkampfsport).39 Insbesondere Kontaktsportarten sind für einige Di-

agnosegruppen (z.B. Fontanpatient_Innen) nicht zu empfehlen.40 Für intensiveres Trai-

ning sollten CHD-Patient_Innen Rücksprache mit Fachleuten halten, die die gesamte 

Krankheitsgeschichte und Therapie kennen und zum Beispiel die Ergebnisse einer Spi-

roergometrie in die Entscheidung mit einbeziehen können.39, 41 Im Statement der „Ame-
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rican Heart Association“ wird für Kinder mit CHD eine körperliche Aktivität von mindes-

tens 60min/Tag empfohlen. Zudem sollte dreimal in der Woche zeitweise intensiver trai-

niert und Kraftübungen durchgeführt werden. Unabhängig von den Richtlinien für ein 

aktives Leben wird geraten, die Zeit mit sitzenden Tätigkeiten zu minimieren.39 Es hat 

sich gezeigt, dass Erwachsene, die zwar das tägliche minimale Aktivitätsniveau errei-

chen, aber gleichzeitig lange Phasen inaktiv sind, weiterhin ein erhöhtes Risiko für kar-

diovaskuläre Erkrankungen haben.42, 43 Ähnliches wurde auch bei Kindern nachgewie-

sen: Lange sitzende Tätigkeiten (z.B. Fernsehen, Computerspielen) zeigten sich unab-

hängig von der körperlichen Aktivität als Risikofaktor für die Gesundheit.44-46  

Ko et al.47 veröffentlichten 2018 die Ergebnisse einer Studie mit 4028 befragten Erwach-

senen mit angeborenem Herzfehler zu ihrem Gesundheitszustand und körperlichen Ak-

tivitäten. Dabei erreichten nur 30% der Befragten das empfohlene Aktivitätsminimum. 

Voss et al.48 untersuchten mittels Akzelerometer (Beschleunigungsmesser) die körper-

liche Aktivität von 90 Patient_Innen mit angeborenem Herzfehler im Alter von 8-19 Jah-

ren in Kanada. Zentrales Ergebnis dieser Studie war, dass Kinder mit angeborenem 

Herzfehler ein vergleichbares Aktivitätslevel wie eine gesunde Referenzgruppe aus Ka-

nada zeigten. 8% der CHD-Patient_Innen (versus 7% der Gesunden) erreichten die 

Empfehlung von 60min Bewegung mit moderater bis höherer Intensität pro Tag. Der 

Median der CHD-Gruppe lag bei 49min/Tag (versus 50min/Tag bei Gesunden). Der 

Schweregrad des Herzfehlers zeigte keinen Unterschied in der täglichen körperlichen 

Aktivität. Die Autorengruppe wies jedoch auf das allgemein sehr geringe Aktivitätsni-

veau bei Gesunden und CHD-Patient_Innen hin.  

Ferner konnte gezeigt werden, dass körperlich aktive Patient_Innen ihren Gesundheits-

zustand besser bewerteten als Inaktive. Dieser Zusammenhang von körperlicher Aktivi-

tät und dem Gesundheitszustand kann nicht nur durch subjektive Einschätzungen, son-

dern auch objektiv messbare Parameter bestätigt werden. Myers et al.49 zeigten, dass 

die körperliche Leistungsfähigkeit ein starker Prädiktor für das Sterberisiko – bei Gesun-

den, aber auch bei Männern mit diagnostizierter kardiovaskulärer Erkrankung - ist. Die-

ser Zusammenhang ist bei gesunden Menschen schon in zahlreichen Studien beobach-

tet worden.50-52 Diller et al.53 berichteten sowohl eine reduzierte maximale Sauerstoff-

aufnahme (VO2peak) bei CHD-Patient_Innen als auch die Bedeutung der VO2peak als 

prognostischen Faktor für zukünftige Krankenhausaufenthalte und Mortalität im Folge-

jahr. 

Swan et al. stellten fest, dass viele Patient_Innen zu wenig Beratung zu sportlichen Ak-

tivitäten erhalten hatten und so die einen zu viel, andere deutlich zu wenig Sport im 

Vergleich zu den Empfehlungen für sie ausübten.54 Zentrales Ergebnis einer weiteren 

Untersuchung von herzkranken Kindern war, dass 65% der Befragten nicht wussten, 
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wie viel Sport für sie gut ist und ob sie bestimmte Sportarten meiden müssen.55 In einem 

Positionspapier von Hirth et al.41 wurde festgehalten, dass präpubertäre Kinder keine 

Sportrestriktionen benötigen, jedoch im Jugend- und Erwachsenenalter einer teils aus-

gedehnten Diagnostik bedürfen, um herauszufinden, bis zu welchem Ausmaß die Pati-

ent_Innen belastbar sind und ob sie einen leistungsorientieren Sport ohne Risiko aus-

führen können. In dem Positionspapier werden generelle Empfehlungen (von keine Li-

mitationen bis nur leichte dynamische Bewegungen) für Patient_Innen mit unterschied-

lichen Herzfehlertypen gegeben.  

Mit steigender Lebenserwartung sollte die präventive Diagnostik und Behandlung von 

möglichen motorischen Defiziten ein wichtiger Bestandteil in der Betreuung von herz-

kranken Kindern und Jugendlichen sein.31 Ein Sportverbot führt bei Kindern nicht nur zu 

einer schlechteren Motorik, sondern hat auch einen erheblichen Einfluss auf deren Le-

bensqualität.31, 56 So kann allgemein die Teilnahme an sportlichen Aktivitäten vor De-

pression und Suizidgedanken bei Jugendlichen schützen57 und eine emotionale sowie 

psychosoziale Entwicklung der Kinder fördern.58 

Zu den motorischen Fähigkeiten von Kindern und Jugendlichen mit CHD gibt es bisher 

nur wenige Studien.59  Bjarnason-Wehrens et al.59 zeigten, dass diese Patient_Innen-

gruppe Defizite in der motorischen Entwicklung hat – und dies unabhängig davon, ob 

ein Kind operiert werden musste oder nicht. Stieh et al.60 beobachteten hingegen nor-

male Werte für die Fein- und Grobmotorik azyanotischer Patient_Innen im Vergleich zu 

den nachgewiesen eingeschränkten Fähigkeiten der zyanotischen Kinder. Den Unter-

schied hierfür sahen sie unter anderem in der lang andauernden Hypoxämie in der frü-

hen Kindheit. Beide Studien59, 60 kamen zu dem Ergebnis, dass Kinder mit offener Herz-

operation eine im Schnitt schlechtere motorische Leistung vorweisen als CHD-Pati-

ent_Innen, die keine Operation benötigten. Eine weitere Studie untermauerte die Defi-

zite der motorischen Entwicklung bzw. Gesamtkörperkoordination und zeigte gleichzei-

tig, wie wirksam und wichtig ein gezieltes Bewegungsprogramm sein kann.61  

Die Bedeutung von Bewegung ist sehr hoch, da Bewegungsmangel nicht nur die kör-

perliche Leistungsfähigkeit senkt, sondern auch die emotionalen, psychosozialen und 

kognitiven Fähigkeiten negativ beeinflussen kann.61, 62 Der Einfluss von Bewegung wirkt 

sich direkt positiv auf die Entwicklung des Kindes aus, ist zusätzlich aber auch deshalb 

bedeutsam, weil inaktive Kinder auch zu inaktiven Erwachsenen werden.45, 63-65 

 

 Definition und Entstehung von Atherosklerose 

Unter dem Begriff „Arteriosklerose“ werden verschiedene Gefäßerkrankungen zusam-

mengefasst, die sich durch fibröse Umbauprozesse der Gefäßwände auszeichnen.66 
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Die Arteriosklerose ist eine Systemerkrankung und kann in einer koronaren Herzerkran-

kung, einer Arteriosklerose der Halsschlagader inkl. Schlaganfall bzw. transitorischen 

ischämischen Attacken oder einer peripheren arteriellen Verschlusskrankheit münden.67 

Die Atherosklerose wird häufig als Synonym für die Arteriosklerose genutzt, was jedoch 

nicht ganz richtig ist. Die Atherosklerose ist die häufigste Unterform der Arteriosklerose, 

schließt dabei aber z.B. die Mönckebergsche verkalkende Mediasklerose nicht mit ein.66 

Während die Arteriosklerose die Verhärtung der Arterienwand unabhängig von der Ge-

nese bezeichnet, definiert die WHO Atherosklerose als eine variable Kombination von 

Veränderungen der Intima. Durch eine chronische Entzündungsreaktion der Arterien-

wand werden Leukozyten angehäuft, ortsständige Gefäßzellen aktiviert und es bilden 

sich proinflammatorische Zytokine.66, 68 

Es gibt verschiedene Modelle, die asymptomatische Patient_Innen aufgrund der indivi-

duell vorliegenden Risikofaktoren einer Gruppe mit geringem, moderatem oder hohem 

Risiko für kardiovaskuläre Erkrankungen zuordnen. Verschiedene Studien haben nun 

aber gezeigt, dass es hier häufig zu einer Fehlklassifizierung des Risikos kommt.69, 70 

Problematisch ist, dass bei vielen Modellen, z.B. beim Risikoscore nach Framingham, 

eine Einteilung aufgrund des Vorhandenseins von traditionellen Risikofaktoren vorge-

nommen wird. Dadurch können Personen mit z.B. sehr hohem und sehr geringem Ri-

siko für einen Herzinfarkt oder Schlaganfall identifiziert werden. Prozentual ereignen 

sich die meisten Herzinfarkte aber in der Gruppe mit mittlerem Risiko – in dieser Gruppe 

ist v.a. bei jungen Erwachsenen die Vorhersagekraft durch Risikofaktoren gering.71, 72 

Eine gute Methode zur Messung des kardiovaskulären Risikos würde demzufolge die 

direkte Betrachtung und Einschätzung von Plaques darstellen. Da der pathogenetische 

Prozess schon vor der Manifestation der Krankheit beginnt und dennoch bei Kindern 

das Vorliegen von Plaques selten ist, stellt die Messung der carotid Intima-Media Dicke 

(cIMT) als subklinischer Marker eine sinnvolle Ergänzung zum Plaquescreening dar.73 

 

 Atherosklerose bei Kindern und Jugendlichen 

Zahlreiche Studien haben sich mit der Suche nach prognostisch ungünstigen Faktoren 

für Atherosklerose und der Frage, wann diese Krankheit ihren Anfang nimmt, beschäf-

tigt. Autopsiestudien bewiesen, dass die ersten Anzeichen bereits in jungen Jahren 

sichtbar sind. Enos et al. fanden beispielsweise bei den Autopsien von 300 jungen Sol-

daten (soweit bekannt, war das Durchschnittsalter 22,1Jahre) sogenannte „fatty streaks“ 

(arteriosklerotische Gefäßveränderungen; makroskopisch sichtbare Lipidablagerun-

gen). Insgesamt zeigten sich bei 77,3% der untersuchten Herzen Anzeichen einer ko-

ronaren Atherosklerose.74 Nicht nur Autopsien sondern z.B. auch die Untersuchungen 
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von Herztransplantierten bekräftigen die Theorie, dass „fatty streaks“ bereits im Kindes-

alter existieren, die sich dann im Jugend- und Erwachsenenalter zu fibrösen Plaques 

entwickeln können75, bzw. sich kardiovaskuläre Erkrankungen manifestieren. Traditio-

nelle Risikofaktoren, die eine frühe atherosklerotische Gefäßveränderung begünstigen, 

sind z.B. Übergewicht76, Dyslipidämie77, Diabetes mellitus78, Bluthochdruck79 und Rau-

chen77.  

 

 Atherosklerose bei jungen Patient_Innen mit CHD 

Patient_Innen mit CHD zählen zu einer Hochrisiko-Gruppe für frühe Atherosklerose und 

obwohl nur wenige Patient_Innen schon in Kindheitstagen Symptome zeigen, können 

erste Anzeichen einer Gefäßerkrankung bereits existieren. Normalerweise ist der Fort-

schritt der Erkrankung langsam und Auswirkungen zeigen sich erst im späteren Erwach-

senenalter, aber manche chronische Erkrankungen sind mit kardiovaskulären Ereignis-

sen im Kindesalter bzw. frühem Erwachsenenalter assoziiert. Für diese Gruppen ist es 

von enormer Bedeutung, das Risiko zu senken und zusätzlichen chronischen Erkran-

kungen vorzubeugen. Bis heute gibt es noch nicht viele Erkenntnisse bzgl. kardiovas-

kulärer Erkrankungen und der Entwicklung von Atherosklerose bei Kindern mit angebo-

renem Herzfehler.80 

Früher war der Fokus der Spezialisten auf die Lebensrettung gerichtet, aber heutzutage 

wurde die Bedeutung eines ganzheitlichen, multifokalen Therapieansatzes erkannt. 

Alle traditionellen Risikofaktoren spielen auch für Patient_Innen mit CHD eine wichtige 

Rolle – und manche davon sind für die Erkrankten von besonderer Bedeutung. Bei-

spielsweise ist die Wahrscheinlichkeit für einen bewegungsarmen Lebensstil bei diesen 

Patient_Innen höher als bei gesunden Gleichaltrigen.81, 82 Zusätzlich zu den traditionel-

len Risikofaktoren gibt es spezielle Effekte, die ein Fortschreiten der Atherosklerose be-

günstigen können, wie z.B. Auswirkungen des Herzfehlers an sich,  oder die Folgen von 

notwendigen Operationen und Therapien.81, 83-85 

So hat sich zum Beispiel gezeigt, dass Patient_Innen mit einer Isthmusstenose der 

Aorta trotz erfolgreicher Operation ein hohes Risiko für eine abnormale Gefäßfunktion 

aufweisen83, 84 und dies kann wiederum zu einer langfristigen, systemischen Hypertonie 

führen.80 Die Entwicklung einer koronaren Herzkrankheit ist die häufigste Todesursache 

in dieser Diagnosegruppe.83, 84 Bei Patient_Innen mit Anomalien der Koronararterien 

wurden bereits Auffälligkeiten des Blutflusses (z.B. nach arteriellem Switch) nachgewie-

sen. Diese Abweichungen können zu einer frühen Entwicklung von Atherosklerose und 

langfristig auch zu kardiovaskulären Ereignissen führen.80, 86 
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4. Studiendesign 

Im folgenden Kapitel werden die Proband_Innen und Methoden der Gesamtstudie vor-

gestellt. Dabei wird auf die jeweiligen Besonderheiten der drei Hauptthemen Lebens-

qualität, Sportmotorik und kardiovaskuläre Gefäßgesundheit eingegangen. 

 

 Stichprobe 

Alle Patient_Innen wurden während eines Routinetermins in der Klinik für angeborene 

Herzfehler und Kinderkardiologie des Deutschen Herzzentrums Münchens rekrutiert. 

Kinder und Jugendliche im Alter von 7-17 Jahren wurden in der Ambulanz der Klinik für 

angeborene Herzfehler und Kinderkardiologie des Deutschen Herzzentrums München 

ausführlich über die Hintergründe und den Sinn der Studie informiert sowie gefragt, ob 

sie an dem etwa 20-minütigen Programm teilnehmen möchten. Vor der Teilnahme 

wurde eine schriftliche Einwilligung jedes Kindes/Jugendlichen sowie eines Erziehungs-

berechtigten eingeholt. Alle Untersuchungen wurden von der Ethikkommission der Me-

dizinischen Fakultät der TU München genehmigt (Projektnummer: 314/14). Anhand der 

Arztberichte wurde für jede Person der zugrundeliegende Herzfehler notiert und zudem 

eine Zuordnung des Schweregrads  des Herzfehlers (leicht, mittel, komplex) nach War-

nes et al.87 vorgenommen. 

Für die spätere Auswertung wurden alle Patient_Innen, die neben einer chronischen 

Herzerkrankung eine weitere schwerwiegende Krankheit, Syndrome oder men-

tale/psychomotorische Retardierung hatten, ausgeschlossen. Außerdem gab es für die 

einzelnen Studien jeweils noch zusätzliche Ausschlusskriterien. 

Studie 1 „Quality of life in young people with congenital heart disease is better 

than expected“: In diese Studie wurden ausschließlich deutschsprechende Patient_In-

nen eingeschlossen, die selbstständig und ohne Hilfe der Eltern den Fragebogen in 

deutscher Sprache ausfüllen konnten. 

Studie 2: “Functional outcome in contemporary children with total cavopulmo-

nary connection – Health-related physical fitness, exercise capacity and health-

related quality of life”: Hier wurden alle Proband_Innen mit Kontraindikation für körper-

liche Aktivität ausgeschlossen. Diese waren wie folgt: Verletzungen des Bewegungsap-

parats, akute Infekte oder Operationen, die weniger als 3 Monate zurücklagen. Bei Pa-

tient_Innen mit eingebauten Herzschrittmachern oder Defibrillatoren wurde jeweils indi-

viduell entschieden, welche Tests durchgeführt werden konnten. 
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Studie 3 „Carotid Intima-Media Thickness in Children and Adolescents with Con-

genital Heart Disease“: In dieser Studie wurden Kinder und Jugendliche mit und ohne 

Herzfehler untersucht. Für den Vergleich der cIMT zwischen verschiedenen Herzfehler-

arten wurden nur Patient_Innen mit folgenden Diagnosen berücksichtigt: 1) Aortenste-

nose, 2) Aortenisthmusstenose (coarctation of the aorta, CoA), 3) Atrialseptaldefekt, 

Ventrikelseptumdefekt/ Atrioventrikulärerseptumdefekt, 4) Transposition der großen 

Gefäße (Transposition of the great arteries, TGA), 5) Fallot‘sche Tetralogie, 6) Univentri-

kuläres Herz. 

 

Die Datenerhebung startete zunächst im Juli 2014 mit einem Pilotprojekt von Studieren-

den – sie händigten die ersten KINDL® Fragebögen an wartende Patient_Innen in der 

Ambulanz aus und boten vor Ort auch die ersten Fitnesstests an. Ab Mai 2015 wurde 

die Studie durch die „Fördergemeinschaft deutsche Kinderherzzentren e.V.“ finanziell 

unterstützt und das hier vorgestellte Dissertationsprojekt begann. Dafür wurde das Un-

tersuchungsprogramm erweitert und es wurden zusätzlich Parameter der Gefäß-

gesundheit erfasst. Im ersten Artikel wird über die Ergebnisse der Datenauswertung von 

514 Patient_Innen, die bis Mai 2017 an der Befragung teilgenommen haben, berichtet. 

Der zweite Artikel beschäftigt sich ausschließlich mit Patient_Innen mit univentrikulären 

Herzen nach TCPC (n=87). Das Manuskript zur arteriellen Gefäßgesundheit (Artikel 3) 

schließt 385 Patient_Innen ein, die bis einschließlich Juni 2017 am Deutschen Herz-

zentrum untersucht wurden. Für die Kontrollgruppe wurden im Dezember 2016 insge-

samt 86 gesunde Kinder und Jugendliche aus dem Münchner Umland rekrutiert. Bei der 

Kontrollgruppe wurden folgende Parameter erhoben: Alter, Geschlecht, Größe, Gewicht 

und cIMT. 

 

 Methoden 

Nachdem die Patient_Innen in der Ambulanz angesprochen wurden und eingewilligt 

hatten an der Studie teilzunehmen, füllten die Kinder und Jugendlichen zunächst die für 

ihre Altersstudie passende Version des KINDL® zur Evaluation der HRQoL aus (Ergeb-

nisse siehe Artikel I). Im Anschluss wurde mit Hilfe einer Ultraschalluntersuchung die 

cIMT gemessen, bevor mittels Mobil-O-Graph®  der zentrale Blutdruck und die Pulswel-

lengeschwindigkeit bestimmt wurden (Ergebnisse siehe Artikel III). Zum Abschluss wur-

den die Kinder gebeten, ihre Leistungsfähigkeit anhand der ausgewählten sportmotori-

schen Tests unter Beweis zu stellen (Ergebnisse siehe Artikel II für TCPC Patient_Innen 

sowie zusätzlicher Abstract).  
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4.2.1. Evaluation gesundheitsbezogene Lebensqualität 

Der KINDL® Fragebogen ist ein psychometrisch geprüftes Instrument zur Messung der 

gesundheitsbezogenen Lebensqualität von Kindern und Jugendlichen. Originär wurden 

die Fragen auf deutsch konzipiert und mittlerweile in 27 Sprachen übersetzt. Die 24 

Items lassen sich sechs Subkategorien zuteilen: Körperliches Wohlbefinden, Emotiona-

les Wohlbefinden, Selbstwert, Wohlbefinden in der Familie, Wohlbefinden in Bezug auf 

Freunde/Gleichaltrige, Schulisches Wohlbefinden. Der KINDL® wurde zum Beispiel so-

wohl in der BELLA Studie88, 89, der Gabriel Studie90 als auch in der KIGGS Studie91 ein-

gesetzt. Basierend auf den Daten der KiGGS Studie wurden Normwerte für den KINDL® 

veröffentlicht. Da der Lehrstuhl für Präventive Pädiatrie jedoch selbst zahlreiche Studien 

und Befragungen mit diesem Messinstrument an gesunden Kindern und Jugendlichen 

durchgeführt hat, wurden diese Daten als Referenz herangezogen. Die Referenzdaten 

wurden 2011-2013 im Rahmen der Studie „Catch the (Pulse)Wave“ von dem Team rund 

um Dr. Julia Elmenhorst und Dr. Tobias Giegerich erhoben und sind somit zeitlich nahe 

an der Befragung der herzkranken Kinder, welche im Juli 2014 begann. Die Daten einer 

gesunden Teilstichprobe wurden 2016 bereits von Meyer et al. veröffentlicht.92 

Der Fragebogen ist für drei Altersklassen verfügbar, wobei hier nur zwei Versionen ein-

gesetzt wurden. Der Kid-KINDL® für Teilnehmer_Innen im Alter von 7-13 Jahren und 

der Kiddo-KINDL® für Jugendliche im Alter von 14-17 Jahren. In der durchgeführten 

Studie wurden ausschließlich die Kinder und Jugendlichen befragt, die Fremdbeurtei-

lung durch Erziehungsberechtigte wurde nicht eingeholt. Alle Teilnehmer_Innen wurden 

in der Wartezeit auf den Arzttermin gebeten, die insgesamt 24 Fragen zu beantworten. 

Dabei wurde jeweils eine 5 stufige Likertskala (nie, selten, manchmal, oft, immer) vor-

gegeben – die Patient_Innen sollten die Antwortalternative auswählen, die ihrem Erle-

ben am ehesten entspricht. Dabei wurde darauf geachtet, dass die Patient_Innen den 

Fragebogen alleine, ohne Beeinflussung durch eine Begleitperson, ausfüllten. Der Fra-

gebogen ist so aufgebaut, dass jeweils vier Items einer der folgenden Dimensionen zu-

zuordnen sind: Körper, Psyche, Selbstwert, Familie, Freunde, Schule. 

Für eine Auswertung müssen zunächst 11 Items umgepolt werden, damit jeweils „1“ die 

geringste Lebensqualität und „5“ die höchste Lebensqualität bedeutet. Im Anschluss 

können die Antworten der einzelnen Items zu Teilsummenwerten der Dimensionen bzw. 

einem Gesamtsummenwert addiert werden. Für weitere Berechnungen werden die 

Summenwerte transformiert zu Werten von 0 bis 100, wobei 100 mit der bestmöglichen 

Lebensqualität gleichzusetzen ist. Von den Entwicklern des Fragebogens wurde hierfür 

eine passende SPSS-Syntax kostenlos zur Verfügung gestellt, die für diese Studie auch 

verwendet und mit eigenen Formeln zur Berechnung ergänzt wurde (siehe 4.2.4. Da-

tenanalyse). 
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4.2.2. Evaluation Sportmotorik und Leistungsfähigkeit 

Von zentraler Bedeutung bei der Erfassung der Leistungsfähigkeit der Kinder war, dass 

die Tests mit minimalem Aufwand an Material und Zeit bei gleichzeitig maximaler Aus-

sagekraft stattfinden sollten. Für die Akzeptanz der Tests war es wichtig, dass dadurch 

der klinische Ablauf nicht gestört wurde. Dementsprechend wurden leicht anzuleitende 

und durchzuführende Tests ausgesucht, die einfach in einen Praxisalltag integriert wer-

den können. Es wurden insgesamt fünf motorische Tests in Anlehnung an die Testbat-

terie des Fitnessgram® zur Überprüfung der Beweglichkeit und Kraftfähigkeit ausge-

wählt.93 Die Tests wurden an das Untersuchungsprotokoll von Frau Weberruß (im Rah-

men des Projekts „Sternstunde der Gesundheit“) angepasst,94 die im Rahmen ihrer Tä-

tigkeit am Lehrstuhl für Präventive Pädiatrie Referenzdaten für gesunde Kinder und Ju-

gendliche erhoben hat. Die genaue Ausführung und Wertung der Tests wurde in Veröf-

fentlichungen bereits beschrieben94 und wird in Tabelle 1 noch einmal detailliert wieder-

gegeben, da sich die Aufgabenstellung und Bewertung der Aufgaben in manchen Punk-

ten von den offiziellen Fitnessgram®-Vorgaben unterschied.  

Tabelle 1: Übersicht der durchgeführten Kraft und Beweglichkeitstests in Anlehnung an den Fitnessgram® 

Sit-and-Reach 

Beweglichkeit der  

ischiocruralen Mus-

kulatur 

Ausgangsstellung: Am Boden sitzend: Ein Bein gestreckt, ein 

Bein angewinkelt. Das gestreckte Bein berührt mit dem gesam-

ten Fuß eine Kiste (erst rechter Fuß, dann linker Fuß); Arme 

sind gestreckt und zeigen Richtung Zehen  

Durchführung: Versuch, beide Hände, bei geradem Rücken, 

maximal weit Richtung Zehen (oder weiter) zu strecken und 

wieder locker lassen –beim dritten direkt nacheinander ausge-

führten Versuch muss die Position in max. Dehnung gehalten 

werden 

Bewertung: Der Abstand zwischen vorderster Fingerspitze und 

Fußsohle wird gemessen; ragen die Finger über die Zehenspit-

zen, ist das Vorzeichen positiv, andernfalls negativ 

Schulterbeweglichkeit 

Beweglichkeit des 

Schultergürtels 

Ausgangsstellung: Stehend 

Durchführung: Der Proband versucht, hinter dem geraden Rü-

cken seine Hände möglichst weit zusammenzuführen. Dafür 

macht er mit beiden Händen eine Faust. Zuerst greift die rechte 

Hand über die Schulter, die linke Hand kommt von unten ent-

gegen; danach wird die andere Seite gemessen 

Bewertung: Abstand der Mittelhandknochen in cm (bei Abstand 

negativer Wert); falls die Knöchel sich berühren oder Überlap-

pen ist der Wert Null; gewertet wird auf beiden Seiten der je-

weils erste Versuch 
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Trunk-Lift 

Statische Kraft Rü-

ckenmuskulatur + 

Beweglichkeit 

Ausgangsstellung: In Bauchlage auf dem Boden liegend; Arme 

gestreckt und Hände unter den Oberschenkeln 

Durchführung: Anheben des Oberkörpers (langsam und kon-

trolliert) bis maximal 30,5cm, Position muss gehalten werden 

bis Messvorgang abgeschlossen ist 

Bewertung: Abstand zwischen Kinn und Matte in cm; bester 

Wert aus zwei Versuchen wird gezählt 

Sit-Up 

 

Kraft und Ausdauer 

Bauchmuskulatur 

Ausgangsstellung: Start in Rückenlage am Boden liegend, Kopf 

abgelegt, Beine sind angewinkelt (ca. 140Grad), Füße flach am 

Boden, Arme und Finger Richtung Füße gestreckt und Hand-

flächen zeigen nach unten 

Durchführung: Der Oberkörper zieht langsam Richtung Knie 

und zurück 

Ende: Abbruch nach dem zweiten falsch ausgeführten Versuch 

oder nach 75 Wiederholungen 

Bewertung: Anzahl der korrekt durchgeführten Sit-Ups 

Liegestütz 

Kraft und Ausdauer 

Oberkörper 

Ausgangsstellung: Arme sind gestreckt, Hände sind vertikal un-

ter den Schultern positioniert, Rücken ist gerade, Füße sind 

aufgestellt 

Durchführung: Senken des Oberkörpers bis zu einer Beugung 

des Ellenbogens in 90Grad Winkel und zurück in Ausgangs-

stellung 

Ende: Abbruch nach dem zweiten falsch ausgeführten Versuch 

Bewertung: Anzahl der korrekt durchgeführten Liegestützen 

 

Da die Tests kein spezielles Material und kein Fachpersonal zur Anleitung benötigen, 

ist die Hoffnung, dass sie zukünftig auch in kleineren Zentren und Praxen zum Einsatz 

kommen. So könnten durch dieses kostengünstige Screening künftig viele Patient_In-

nen untersucht werden. Die Übungen wurden so gewählt, dass sie einfach zu verstehen 

sind und von all unseren Kindern und Jugendlichen (6-17Jahren) durchgeführt werden 

können. Die Übungen des Fitnessgram® wurden mit dem Ziel entwickelt, Kindern die 

Bedeutung einer lebenslangen körperlichen Aktivität zu vermitteln. Außerdem sollen die 

Tests den jungen Teilnehmer_Innen bei einer eigenen Einschätzung ihrer Leistung hel-

fen, ob sie über ein gesundes Maß an Fitness verfügen.93  

Im Rahmen der medizinischen Routine am Deutschen Herzzentrum München wird bei 

manchen Patient_Innen eine Spiroergometrie zur Überprüfung der Leistungsfähigkeit 

durchgeführt. Diese Tests wurden nicht von der Promovendin selbst durchgeführt. Die 

Daten stellen jedoch eine sehr gute Ergänzung zu dieser Studie dar, weshalb sie ge-

nutzt wurden, um die primären Faktoren dieser Studie (Kraft, Beweglichkeit, HRQoL, 
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cIMT) zu ergänzen. Die Spiroergometrien wurden von angestellten Sportwissenschaft-

ler_Innen des Deutschen Herzzentrums München angeleitet. Das Protokoll des ram-

penförmigen Ausbelastungstests folgte dabei einem standardisierten Vorgehen, das 

schon vielfach in Veröffentlichungen95 beschrieben wurde und auf den Guidelines des 

American College of Cardiology und der American Heart Association96, 97 beruht. Dabei 

absolvierten die Kinder im Sitzen einen symptomlimitierten, kardio-pulmonalen Leis-

tungstest am Fahrrad. Nach einer 3minütigen Ruhezeit zur Bestimmung der Ausgangs-

werte, wurden die Kinder und Jugendlichen durch ein dreiminütiges Aufwärmen ohne 

Widerstand auf die Belastung vorbereitet. Die Last der rampenweise ansteigenden Be-

lastung wurde um 5, 10, 15, 20 oder 30 Watt pro Minute erhöht. Ziel war, dass die Kinder 

und Jugendlichen 8-12 Minuten nach dem Aufwärmen ausbelastet waren. Dafür pas-

send wurde in Abhängigkeit der zuvor geschätzten Leistung der Patient_Innen die ge-

eignete Wattzahl pro Minute eingestellt. An das Ende des symptomlimitierten Ausbelas-

tungstest schloss sich eine 5minütige Erholungsphase mit einer minimalen Last über 

die ersten 3min., gefolgt von 2min. im ruhigen Sitzen an. Zur Erhebung der Messdaten 

wurde während des Tests ein 12-Kanal-EKG angeschlossen und es wurden bei jedem 

Atemzug (breath-by-breath) die Sauerstoff–Aufnahme und Kohlendioxid-Abgabe sowie 

die Sauerstoffsättigung, das Atemzugvolumen und die Atemfrequenz gemessen (Vmax 

29, SensorMedics, D-97204 Hoechberg/Deutschland). Für diese Arbeit wurde haupt-

sächlich die maximale Sauerstoffaufnahme (VO2peak) genauer betrachtet und als Para-

meter zur Bewertung der kardiorespiratorischen Leistungsfähigkeit genutzt.  VO2peak  

(ml/min/kg) bezeichnet die maximal gemessene Sauerstoffaufnahme innerhalb von 

30sec während der Belastung. Zum Vergleich der Leistung zur gesunden Bevölkerung 

wurde der Messwert zu einem Sollwert98 in Bezug gesetzt. Werte unter 80% des Soll-

werts wurden als pathologisch betrachtet.  

Als Bemessungsgrundlage dienten für die Referenzwerte folgende Formeln98: 

 

Weiblich im Alter von 12-17Jahren:  VO2peak = (22.5 x height (cm)–1837.8) / weight (kg)  

Männlich im Alter von 12-17Jahren: VO2peak = (43.6 x height (cm)–4547.1) / weight (kg) 

Kinder<12Jahre:    VO2peak = (37.1 x height (cm)–3770.6) / weight(kg) 

 

Des Weiteren wurde das ventilatorische Atemäquivalent für Kohlendioxid mittels der v-

Slope Methode nach Beaver et al.99 berechnet.  
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4.2.3. Evaluation Gefäßgesundheit 

Durch eine Ultraschalluntersuchung (B-Mode) an der Arteria carotis communis kann die 

Intima-Media Dicke (cIMT) der Gefäßwand bestimmt werden. Die Intima-Media Dicke 

gilt als Surrogatmarker zur Früherkennng von Atherosklerose. Bei der Messung dieses 

Parameters ist es von zentraler Bedeutung, ein gut standardisiertes Ultraschallprotokoll 

anzuwenden – nur so sind Normabweichungen darstellbar und Vergleiche möglich. In 

dieser Studie wurden die Guidelines der “Cardiovascular Prevention Working Group of 

the Association for European Paediatric Cardiology”100 eingehalten. Diese Guidelines 

wurden unter anderem basierend auf den schon früher veröffentlichten Guidelines des 

Mannheimer Konsensus101 entwickelt und speziell für Kinder angepasst.  

Für die Untersuchung wurden alle Patient_Innen in Rückenlage positioniert und der 

Kopf der Probanden um 45 Grad in entgegengesetzte Richtung der zu untersuchenden 

Seite auf einem Keilkissen platziert. Der Kopf wurde dabei leicht überstreckt (siehe Ab-

bildung 1). Vor der cIMT-Messung wurde die Halsschlagader im Querschnitt betrachtet, 

um die Bifurkation der Arteria carotis communis zu lokalisieren. Im Anschluss wurde die 

Halsschlagader im Längsschnitt, mit der Bifurkation erkennbar am linken Bildschirm-

rand, dargestellt. Zur Sicherung eines guten Qualitätsstandards wurde sowohl die nahe 

als auch die ferne Gefäßwand gut sichtbar aufgezeichnet.  

Für die vorliegende Arbeit wurden, wie auch in den Guidelines100 empfohlen, einzig Mes-

sungen an der fernen Gefäßwand vorgenommen. Die Bilder wurden zudem ausschließ-

lich während der Enddiastole aufgenommen. Die Messung wurde jeweils über eine 

Länge von einem Zentimeter, in einem Abstand von etwa einem Zentimeter zu der Bi-

furkation, vorgenommen. Die cIMT wurde in vier Winkeln vermessen und zwar auf der 

linken Halsseite in Winkeln von 210° und 240°, auf der rechten Seite in Winkeln von 

120° und 150°. Es wurde für jeden Winkel die minimale und maximale sowie mittlere 

Wanddicke über einen Zyklus von acht Herzschlägen ausgegeben (siehe Abbildung 2). 

Für die Berechnungen in diesem Artikel wurde von diesen vier Winkelmessungen je-

weils aus den mittleren Werten ein cIMT-Wert errechnet. Für die Messungen wurde ein 

speziell entwickeltes Gerät zur cIMT-Messung verwendet – die „CardioHealth Station“ 

von Panasonic (Yokohama, Japan). Dieses halbautomatische Ultraschallsystem er-

kennt die geeignete Eindringtiefe (möglich sind 2-5cm) zur fernen Halsschlagader und 

identifiziert zudem die enddiastolische Phase. Außerdem kann durch die verwendete 

Technik im Ultraschallkopf direkt der Messwinkel bestimmt werden, was eine genaue 
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Messung ermöglicht. Das Gerät ist mit einem Linearschallkopf ausgestattet, die 

Zentralfrequenz beträgt 8,9 MHz. 

 

Abbildung 2: Bildschirmanzeige bei der Messung der carotid Intima-Media Dicke mittels CardioHealth Station 

                       von Panasonic (Yokohoma, Japan)  

  

Abbildung 1: Messung der carotid Intima-Media Dicke 
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Neben der cIMT-Messung wurde mittels Mobil-O-Graphen® (Firma I.E.M.,Stolberg, 

Deutschland) auch eine Messung des peripheren und zentralen Blutdrucks bei den Pa-

tient_Innen durchgeführt. Während der periphere Blutdruck für die Diagnostik und The-

rapie von Bluthochdruck Goldstandard ist, hat auch der Parameter des zentralen Blut-

drucks großes Potential.102, 103 Diese Weiterentwicklung erlaubt eine Messung des Blut-

drucks in der Aortenregion und ist daher eine direktere Messung des Drucks, der auf 

viele Organe wirkt.102 Für diese Messung wurde den Kindern eine Blutdruckmanschette 

am Oberarm angelegt und der Mobil-O-Graph® nach fünfminütiger Ruhephase im Lie-

gen gestartet. Das Messgerät bestimmt den zentralen Blutdruck nicht-invasiv mittels 

einer oszillometrischen Messung. Die Validität des Mobil-O-Graphen® wurde in einer 

Studie von Weiss et al. nachgewiesen.104 

 

4.2.4. Datenauswertung 

Für die Auswertung und Darstellung der Daten wurden verschiedene Programme ge-

nutzt: Mit Hilfe von Microsoft Office Word und Excel wurden die Daten aufbereitet und 

die Ergebnisse veranschaulicht. Alle statistischen Analysen wurden mit dem Programm 

SPSS 23.0 (IBM Corp., Armonk, NY) durchgeführt. Ergänzend wurden auf Grundlage 

der Daten unserer gesunden Referenzgruppen LMS-Werte nach der von Cole105 be-

schriebenen Methode berechnet. Dafür wurde das Programm R-Studio (version 

0.99.879, R-Studio Inc.) mit den Erweiterungen „gamlss“ (version 3.4-8) und „AGD“ (ver-

sion 0.34) verwendet. Die Daten der Patient_Innen wurden gemäß dieser LMS-Werte 

klassifiziert und z-Werte wurden erstellt.  

Die kategorialen Parameter wurden als absolute Anzahl und relative Häufigkeit wieder-

gegeben, während die kontinuierlichen Variablen anhand von Mittelwerten und Stan-

dardabweichungen angegeben wurden. Die Vergleiche zwischen den kranken und ge-

sunden Teilnehmer_Innen wurden, in Bezug auf anthropometrische und klinische Vari-

ablen, je nach Voraussetzung mittels zweiseitigen t-Tests oder Chi-quadrat Tests ge-

prüft. Für die Berechnung von Zusammenhängen wurde ferner der Korrelationskoeffi-

zient nach Pearson berechnet. Lineare Regressionen bzw. multilineare und multivari-

able Regressionsmodelle wurden zum Vergleich der erhobenen Daten (z.B. cIMT) von 

Herzfehlerpatient_Innen und Gesunden (teils unter Berücksichtigung von z.B. Alters-, 

Gewichts- oder Größenunterschieden) angewandt. Das Signifikanzniveau wurde auf      

p < 0,05 festgelegt. Die im Detail verwendeten Tests und Berechnungen können den 

veröffentlichten Originalartikeln10-12 entnommen werden. 
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5. Publikationen 

In diese Dissertation sind drei Manuskripte eingebettet: 

 

I. Der Artikel “Quality of life in young people with congenital heart disease is better 

than expected” ist im Journal “Archives of Disease in Childhood” (Impact Factor 

3,258) erschienen: (doi: 10.1136/archdischild-2017-314211) 

Reiner B, Oberhoffer R, Ewert P, Müller J., Quality of life in young people 

with congenital heart disease is better than expected. Arch Dis Child. 

2019;104:124-128.10 

 

(Vorab Veröffentlichung einer online Version des Artikels am 29.03.2018) 

 

II. Der Artikel “Functional outcome in contemporary children with total 

cavopulmonary connection - Health-related physical fitness, exercise capacity 

and health-related quality of life” ist mit geteilter Erst-Autorenschaft im „Interna-

tional Journal of Cardiology“ (Impact Factor: 3,471) erschienen:  

(doi: 10.1016/j.ijcard.2017.11.092) 

Hock J, Reiner B, Neidenbach RC, Oberhoffer R, Hager A, Ewert P, Müller 

J., Functional outcome in contemporary children with total cavopulmonary 

connection - Health-related physical fitness, exercise capacity and health-

related quality of life. International Journal of Cardiology. 2018;255:50-54.11 

 

III. Der Artikel “Carotid Intima-Media Thickness in Children and Adolescents With 

Congenital Heart Disease “ ist im „Canadian Journal of Cardiology” (Impact Fac-

tor: 4,524) erschienen: (doi:10.1016/j.cjca.2018.09.012) 

Reiner B, Oberhoffer R, Hacker AL, Ewert P, Müller J., Carotid Intima-Media 

Thickness in Children and Adolescents With Congenital Heart Disease. 

Canadian Journal of Cardiology. 2018;34:1618-1623.12 

 

  

http://dx.doi.org/10.1136/archdischild-2017-314211
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 Zusammenfassung der Studie zur HRQoL 

Die Überlebenschancen von Kindern und Jugendlichen mit CHD sind durch verbesserte 

Diagnostik, Interventionsmethoden und Nachsorge stark gestiegen. Durch die wach-

sende Anzahl und das Erreichen eines höheren Alters von Patient_Innen mit komplexen 

Herzfehlern treten Langzeitfolgen, wie z.B. eine etwaige verminderte Lebensqualität, 

immer stärker in den Fokus. Ziel dieser Studie war es, herauszufinden, wie gut die Le-

bensqualität von den Kindern und Jugendlichen in Selbsteinschätzung tatsächlich be-

wertet wird. Dazu wurde in einer sehr umfangreichen Kohorte (n=514, 191 weiblich) 

herzkranker Kinder ein generischer Fragebogen zur Erfassung der HRQoL, ohne die 

Hervorhebung krankheitsspezifischer Fragen oder die Überbetonung von körperlichen 

Einschränkungen, eingesetzt. Durch die hohe Fallzahl an befragten CHD-Patient_Innen 

konnte eine spezifische Auswertung mit Berücksichtigung des Geschlechts, der Alters-

gruppe, des Schweregrads des Herzfehlers, bzw. auch eine Unterscheidung spezieller 

HF-Gruppen vorgenommen werden. Ein weiterer Vorteil war der direkte Vergleich dieser 

Patient_Innen mit gesunden Gleichaltrigen aus einer kurz zuvor abgeschlossenen Stu-

die am Lehrstuhl für Präventive Pädiatrie. 

Patienten_Innen mit CHD schnitten im Vergleich zur Kontrollgruppe mit insgesamt 3 

Punkten besser im Gesamtscore des KINDL® (CHD = 78,6 ± 9,8; Kontrollgruppe = 75,6 

± 10,1; p<0,001) ab. Statistisch signifikant höhere Werte erhielten die CHD-Patient_In-

nen in folgenden Kategorien des KINDL® nach Korrektur für alters- und geschlechts-

spezifische Unterschiede: Selbstwert (3,3 Punkte höher, p=0,001), Familie (1,9 Punkte 

höher, p=0,020), Schulisches Wohlbefinden (6,4 Punkte höher, p<0,001). Schlussfol-

gernd kann festgehalten werden, dass die Lebensqualität von Kindern mit CHD nicht 

beeinträchtigt zu sein scheint und sie folglich sehr gut mit der Belastung ihrer Erkran-

kung umgehen können. Dies trifft nicht nur auf junge Patient_Innen mit leichtem CHD, 

sondern ebenso auf Kinder und Jugendliche mit komplexem CHD zu. 
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 Zusammenfassung der Studie über Fontan-Patient_Innen 

Diese Studie konzentrierte sich ausschließlich auf Patient_Innen mit univentrikulärem 

Herzen nach einer totalen cavopulmonalen Anastomose (TCPC). Dieser Patient_Innen-

gruppe wird durch drei palliative Operationen das Überleben ermöglicht. Angeborene 

neurologische Defizite sind ebenso mögliche Begleiterkrankungen wie Nachwirkungen 

von mehrfachen Operationen, Krankenausaufenthalten und Zeiten auf der Intensivsta-

tion. Neurologische Auffälligkeiten sind schon bei Kleinkindern mit angeborenem Herz-

fehler nachgewiesen worden, ebenso motorische Defizite und eine eingeschränkte kör-

perliche Leistungsfähigkeit im Kindes- und Jugendalter. Ziel dieser Studie war, die mo-

torischen Fähigkeiten, die körperliche Ausdauerfähigkeit sowie die HRQoL dieser Pati-

ent_Innengruppe zu beschreiben. Die Ergebnisse der Patient_Innen wurden im Ver-

gleich zu gesunden Gleichaltrigen (n=1650) bewertet, die mit demselben Untersu-

chungsprotokoll von Kolleg_Innen des Lehrstuhls für Präventive Pädiatrie getestet wur-

den. Die Daten dieser Referenzgruppe wurden zum Teil bereits veröffentlicht.94 Von Juli 

2014 – Oktober 2016 wurden für die hier vorliegende Studie 78 Patient_Innen im Alter 

von 6-18 Jahren mit univentrikulärem Herzen untersucht. Zur Überprüfung der Kraftfä-

higkeit und Beweglichkeit wurden fünf Einzeltests aus der Testbatterie des Fitness-

gram® ausgewählt. Die Ausdauerleistungsfähigkeit wurde mittels Spiroergometrie über-

prüft. Des Weiteren wurden die Patient_Innen um Selbsteinschätzung ihrer gesund-

heitsbezogenen Lebensqualität mittels des KINDL® Fragebogens gebeten. Details zu 

den Methoden können dem zugehörigen Artikel bzw. Anhang des Artikels sowie dem 

Methodenteil dieser Dissertation entnommen werden. Alters- und Geschlechtsunter-

schiede wurden ebenso wie der Einfluss des Body-Mass-Index durch Berechnungen 

einer multivariablen Regression kontrolliert. Es zeigten sich Limitationen der Patient_In-

nen in allen Tests der körperlichen Leistungsfähigkeit. Die Patient_Innen erzielten unter 

Berücksichtigung des Alters, Geschlechts und Body-Mass-Index in den Krafttests deut-

lich reduzierte Werte: 45,4% der vorhergesagten Sit-Ups (p<0,001) und 71,7% der Lie-

gestützen (p=0,010). Im Test der Schulterbeweglichkeit war der Abstand 7,5cm größer 

(p<0,001), im Sit-and-Reach 4,7cm (p<0,001). Die VO2peak betrug 77,7% der vorherge-

sagten Leistung (p<0,001).  Einzig in der Befragung zur Lebensqualität erreichten alle 

Proband_Innen, ob gesund oder chronisch krank, vergleichsweise ähnlich hohe Werte 

(p=0,184). Trotz der guten Lebensqualität sollten die Kinder und Jugendlichen zu einem 

möglichst aktiven Alltag ermutigt werden und gegebenenfalls an (Herz)Sportgruppen 

teilnehmen. 
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 Zusammenfassung zusätzlicher Sportmotorik-Ergebnisse  

Der Artikel “Functional Outcome in Contemporary Children with Total Cavopulmonary 

Connection – Motor Development, Exercise Capacity and Health-Related Quality of Life” 

konzentriert sich auf eine Teilstichprobe der beobachteten Patient_Innen. Während es 

für die Lebensqualität und Gefäßgesundheit jeweils einen eigenen Artikel gibt, sind die 

sportmotorischen Ergebnisse aller Diagnosegruppen bisher nicht veröffentlicht und wer-

den hier der Vollständigkeit halber kurz präsentiert. Beim „23. Sportwissenschaftlichen 

Hochschultag“ der Deutschen Vereinigung für Sportwissenschaft wurden 2017 von der 

Promovendin die Ergebnisse bezüglich der Sportmotorik von CHD-Patient_Innen vor-

gestellt (siehe Abstract).106 Um Unterschiede zwischen den Herzfehlergruppen deutlich 

zu machen, wurden hierfür die Einzelresultate der sportmotorischen Tests z-transfor-

miert und ein „Gesamtwert Motorik“ ermittelt. Außerdem wurden die Patient_Innen in 

Abhängigkeit ihres Herzfehlers,87 wie schon für das Manuskript bezüglich der Lebens-

qualität, in drei Schweregrade eingeteilt: Leichte, moderate und komplexe Herzfehler. 

Im Mittel zeigten die 523 Herzpatient_Innen signifikant schlechtere sportmotorische 

Leistungen als Gesunde. Während sich der Motorikwert der Kinder mit moderatem 

Herzfehler nicht von denen mit komplexem Herzfehler unterschied, schnitten diese bei-

den Gruppen signifikant schlechter ab, als Kinder mit leichtem Herzfehler und Gesunde 

(siehe Abbildung 3). 

 

Abbildung 3: Motorikgesamtwert (z-Score) von Patient_Innen mit leichtem, moderatem und komplexem 

                 Herzfehler (HF) im Vergleich zu einer gesunden Referenzgruppe 
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Die Einzelergebnisse der Tests lassen den Schluss zu, dass die motorischen Fähigkei-

ten unterschiedlich stark betroffen sind (siehe Tabelle 2). 

 

Tabelle 2: Übersicht der Testresultate von Patient_Innen mit angeborenem Herzfehler in fünf sportmotorischen 

                  Tests basierend auf dem Fitnessgram® (HF=Herzfehler, MW=Mittelwert) 
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23. Sportwissenschaftlicher Hochschultag der Deutschen Vereinigung für Sport-

wissenschaft: Abdruck des eingereichten/akzeptierten Abstracts 

 

Eingeschränkte Kraftfähigkeit sowie Beweglichkeit bei Kindern mit angebore-
nem Herzfehler106  
 
Barbara Reiner1,2, Renate Oberhoffer1,2, Peter Ewert2 & Jan Müller1,2  
1 Lehrstuhl für Präventive Pädiatrie, Technische Universität München 
2 Deutsches Herzzentrum München, Klinik an der Technischen Universität München  
 
Schlüsselwörter: Kraftfähigkeit, Beweglichkeitsfähigkeit, angeborene Herzfehler, Kinder  

 
Einleitung  
Die Sterblichkeitsrate von Kindern mit angeborenem Herzfehler (HF) sinkt und so ge-
winnen funktionelle Langzeitresultate zunehmend an Bedeutung. Viele Studien haben 
bereits gezeigt, dass ein gewisses Maß an Aktivität für Patienten mit angeborenem HF 
nicht nur aus medizinischer Sicht unbedenklich, sondern für eine altersgerechte Ent-
wicklung zwingend notwendig ist. Es wurden kardiovaskuläre, muskuläre und auch psy-
chische Vorteile nachgewiesen (Morrison et al., 2013). Dennoch scheinen viele dieser 
jungen Patienten inaktiv zu sein (Bjarnason-Wehrens et al., 2008). Ziel dieser Studie ist 
es, die Kraftfähigkeit und Beweglichkeit der Kinder als wichtige Faktoren einer gesunden 
Entwicklung zu evaluieren.  

Methode  
Von Juli 2014 bis April 2017 wurden insgesamt 523 herzkranke Kinder im Alter von 8-
17 Jahren (195 weiblich, 13,0 ± 3,0 Jahre) während ihrer Routineuntersuchung in der 
Ambulanz des Deutschen Herzzentrums München untersucht. Zur Evaluierung der 
Kraftfähigkeit und Beweglichkeit absolvierten die Patienten insgesamt fünf Tests des 
Fitnessgram®. Die Einzelresultate wurden z-Transformiert (Box-Cox Transformation) 
und ein Gesamtwert wurde berechnet. Als Referenz dienten die Daten einer aktuellen 
Studie gesunder Gleichaltriger.  

Ergebnisse  
Kinder und Jugendliche mit angeborenem HF hatten durchschnittlich sign. schlechtere 
Testresultate als gesunde Gleichaltrige (p<0,001). Der durchschnittliche z-Wert betrug 
-0,71 ± 0,81 (24. Perzentile) und 172 Kinder (33 % der untersuchten Kinder) hatten z-
Werte<-1,0. Die Schwere des HF hatte dabei einen signifikanten Einfluss auf das Er-
gebnis. Im Vergleich zu Kindern mit leichtem HF (-0,51 ± 0,79) schnitten Patienten mit 
moderatem HF (-0,75 ± 0,81; p=0,015) bzw. komplexem HF (-0,82 ± 0,81; p=0,001) 
signifikant schlechter ab.  

Diskussion  
Heutzutage wird Kindern mit angeborenem HF explizit dazu geraten ihren Alltag aktiv 
zu gestalten. Dennoch sind Einschränkungen in der Kraft und Beweglichkeit nachweis-
bar, so dass es wichtig ist, in Zukunft den Bewegungsaspekt noch mehr zu fokussieren. 
Ein sport-motorisches Screening könnte dabei helfen, möglichen Entwicklungsrückstän-
den bereits früh entgegenzuwirken und so ein möglichst gesundes Heranwachsen zu 
ermöglichen.  
 
Literatur  

Bjarnason-Wehrens, B., Schmitz, S., & Dordel, S. (2008). Motor development in children with congenital 
car-diac diseases. European cardiology, 4(2), 92-96.  
Morrison, M. L., Sands, A. J., McCusker, C. G., McKeown, P. P., McMahon, M., Gordon, J., . . . Casey, F. 
A. (2013). Exercise training improves activity in adolescents with congenital heart disease. Heart, 99(15), 

1122-1128.  
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 Zusammenfassung der Studie über cIMT bei jungen CHD- 

Patient_Innen 

Das Risiko für Atherosklerose bei Kindern und Jugendlichen mit angeborenem Herzfeh-

ler ist bisher noch nicht ausreichend erforscht. Da diese Patient_Innengruppe nun ein 

immer höheres Alter erreichen kann, ist es notwendig, auch Erkrankungen zu studieren, 

die normalerweise erst im Erwachsenenalter auftreten. Atherosklerose kann schon im 

Kindesalter entstehen und da hier alle Patient_Innen bereits eine Herzerkrankung ha-

ben, ist es von besonderem Interesse, Hoch-Risiko-Gruppen für weitere Gefäßerkran-

kungen zu identifizieren. Mit der cIMT-Messung kann noch vor Entstehung der Plaques 

eine auffällige Gefäßwand erkannt werden. Ziel dieser Studie ist die Identifizierung von 

Herzfehlertypen, die ein erhöhtes Risiko für abnormale cIMT-Werte haben. Zusätzlich 

sollten Parameter untersucht werden, die einen Einfluss auf das Wachstum der cIMT 

bei CHD-Patient_Innen haben könnten. 

Hierfür wurden insgesamt 385 Patient_Innen im Alter von 5-18 Jahren (138 weiblich) in 

der Klinik für angeborene Herzfehler und Kinderkardiologie des Deutschen Herzzent-

rums München untersucht. Alle CHD-Patient_Innen wurden in folgende Kategorien ein-

geteilt: Aortenstenose (n=70), Aortenisthmusstenose, n=40), Vorhofseptumde-

fekt/Ventrikelseptumdefekt/Atrioventrikulärer Septumdefekt (n=90), TGA nach arteriel-

ler Switch-Operation, n=40), Fallot’sche Tetralogie (n=63), Pulmonalstenose (n=22), 

Univentrikuläres Herz (n=60). Außerdem wurden 86 gesunde Kinder und Jugendliche 

(12,8±2,5 Jahre alt, 35 weiblich) aus dem Münchner Umland mit dem gleichen metho-

dischen Vorgehen von der Promovendin untersucht. Alle absolvierten im Zeitraum von 

Mai 2015 bis Juni 2017 eine nicht-invasive B-Mode Ultraschalluntersuchung zur Bestim-

mung der cIMT mittels der „CardioHealth Station“ von Panasonic (Yokohama, Japan). 

Neben Geschlecht und Alter wurden auch die Körpergröße, das Gewicht und der Body-

Mass-Index aller Teilnehmer_Innen registriert. Bei den Patient_Innen wurden zusätzlich 

noch mittels Mobil-O-Graph® der periphere und zentrale Blutdruck sowie die Pulswel-

lengeschwindigkeit gemessen und anschließend der mittlere arterielle Blutdruck wie 

folgt berechnet: [(2 x diastolischer Blutdruck) + systolischer Blutdruck] / 3. 

Zentrales Ergebnis dieser Studie ist, dass Kinder und Jugendliche mit Herzfehler im 

Schnitt höhere cIMT-Werte aufweisen als gesunde Gleichaltrige (cIMT=0,464±0,039mm 

vs. 0,449±0,045mm; p=0,003). Dabei wurde die Berechnung auf Geschlechts-, Alters-, 

Größen- und Gewichtsunterschiede adjustiert. Die dicksten Gefäßwände wurden bei 

Patient_Innen mit einer Aortenisthmusstenose (cIMT = 0,486±0,040mm) und nach ar-

teriellem Switch bei einer Transposition der großen Gefäße (cIMT = 0,488±0,041) ge-

messen. Im Vergleich zu der Gefäßwanddicke von Gesunden waren die Werte dieser 
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beiden Gruppen signifikant erhöht (p<0,001). Während das Alter (p=0,002) und die Kör-

pergröße (p=0,001) signifikant mit den cIMT-Werten der Diagnosegruppen und der Ge-

sunden korrelierten, traf dies auf das Geschlecht und das Gewicht der Gruppen nicht 

zu. Zusätzlich hat sich gezeigt, dass die Werte der cIMT zwar mit dem zentralen Blut-

druck (standardisiert bzw. z-transformiert) korrelieren, aber nicht mit dem standardisier-

ten mittleren arteriellen Blutdruck oder der Pulswellengeschwindigkeit. 

Während die erhöhten Werte bei CoA-Patient_Innen durch die Ergebnisse einer ande-

ren Studie bereits zu vermuten waren107, war das schlechte Abschneiden der TGA-Pa-

tient_Innen zunächst nicht zu erwarten. Die Kurzzeitergebnisse dieser Patient_Innen 

sind hervorragend108, und auch die Langzeiteffekte nach der arteriellen Switch-Opera-

tion werden als zufriedenstellend angesehen. Jedoch ließen diese früheren Studien be-

reits vermuten, dass bei diesen Patient_Innen zusätzliche kardiovaskuläre Erkrankun-

gen auftreten können.109  

Schlussfolgernd lässt sich festhalten, dass ein frühes Screening der Patient_Innen, ins-

besondere bei den Diagnosegruppen CoA und TGA, sinnvoll ist. So können Risikopati-

ent_Innen frühzeitig erkannt und die Gefahr von zusätzlichen kardiovaskulären Ereig-

nissen ggf. minimiert werden. 
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 Eigenanteil an den Studien 

Die Doktorandin war von Beginn an, zusammen mit Herrn Dr. Müller und Frau Prof. 

Oberhoffer, maßgeblich in die Planung der Studie und die Drittmitteleinwerbung invol-

viert. Nach Bewilligung des Projektes war die Doktorandin von Mai 2015 - Juni 2017 am 

Deutschen Herzzentrum München vor Ort zur Datenerhebung. Unterstützt wurde sie 

dabei von Herrn Dr. Müller (Mentor dieser Dissertation), Frau Prof. Oberhoffer (Betreu-

erin der Dissertation und Inhaberin des Lehrstuhls für Präventive Pädiatrie), Herrn Prof. 

Ewert (Klinikleiter des Deutschen Herzzentrums) und studentischen/wissenschaftlichen 

Hilfskräften (die alle von Herrn Dr. Müller und ihr selbst angelernt wurden). Die Daten 

für alle hier eingebundenen Studien wurden größtenteils in diesem Zeitraum erhoben. 

Die Rekrutierung der gesunden Kontrollgruppe im Münchner Umland sowie die Mes-

sung und Auswertung der cIMT-Werte wurden selbstständig von der Doktorandin durch-

geführt. Die Auswertung aller Daten und die Anfertigung der Manuskripte „Quality of life 

in young people with congenital heart disease is better than expected” und  „Carotid 

Intima-Media Thickness in Children and Adolescents with Congenital Heart Disease” 

wurden ausschließlich von der Doktorandin angefertigt und nach Rückmeldung der Co-

Autoren entsprechend von ihr überarbeitet und eingereicht. Der Artikel “Functional out-

come in contemporary children with total cavopulmonary connection – Health-related 

physical fitness, exercise capacity and health-related quality of life” wurde unter geteilter 

Erstautorenschaft mit Frau Julia Hock (damalige wissenschftliche Hilfskraft des Pro-

jekts) veröffentlicht. In der Publikation wurde dies zusätzlich wie folgt vermerkt: „This 

study was funded by an unrestricted grant from the ‚Fördergemeinschaft Deutsche Kin-

derherzzentren e.V.‘ and was part of the PhD thesis of Barbara Reiner.“  
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6. Diskussion 

Die wichtigsten Erkenntnisse aus den hier eingebundenen Veröffentlichungen sind:  

1) Kinder und Jugendliche mit angeborenem Herzfehler beurteilen ihre gesundheitsbe-

zogene Lebensqualität als sehr gut (Selbstbeurteilung).  

2) Kinder mit Aortenstenose, isoliertem Shunt, Fallot Tetralogie, pulmonaler Stenose 

oder univentrikulärem Herzen zeigen in jungen Jahren noch keine erhöhten cIMT-Werte 

im Vergleich zu anderen Herzpatient_Innen und gleichaltrigen Gesunden.  

3) Patient_Innen mit Aortenisthmusstenose oder Transposition der großen Gefäße nach 

arterieller Switch-Operation zeigen abnormale cIMT-Werte.  

4) Der zentrale Blutdruck ist mit der Dicke der Intima-Media assoziiert.  

5) cIMT-Screening und zentrale Blutdruckmessung bei Kindern mit angeborenem Herz-

fehler sind schon im frühen Kindesalter sinnvoll.  

6) Patient_Innen mit univentrikulärem Herzen haben eine zur Norm eingeschränkte kör-

perliche Leistungsfähigkeit (Ausdauer, Kraft, Beweglichkeit), aber geben in einer Selbst-

auskunft gute HRQoL-Werte an.  

7) CHD-Patient_Innen haben insgesamt schlechtere Motorikwerte als Gesunde.  

8) Patient_Innen mit moderatem oder komplexem Herzfehler schneiden dabei nochmals 

signifikant schlechter ab, als Kinder und Jugendliche mit leichtem Herzfehler. 

 

 Lebensqualität 

Die Frage “Wie gut kann man mit einem angeborenem Herzfehler leben?” lässt sich nur 

schwer beantworten. Studien liefern hierzu konträre Aussagen. Während manche Wis-

senschaftler eine verringerte Lebensqualität25-27 nachwiesen, haben andere Autoren-

gruppen eine gleich gute oder sogar bessere Lebensqualität21-24 festgestellt. Auch in 

unserer sehr großen Stichprobe haben die Kinder und Jugendlichen mit Herzfehlern 

signifikant besser abgeschnitten als gesunde Gleichaltrige. Allerding muss man hierzu 

anmerken, dass diese rechnerische Signifikanz im Alltag keinen Unterschied bedeuten 

muss. Der Unterschied von 2,3 Punkten im KINDL® wird in der Praxis kaum sichtbar 

sein. Deshalb sprechen wir in unserer Veröffentlichung auch von einer guten Lebens-

qualität der herzkranken Kinder, die nicht schlechter ist als die von Gesunden – anstelle 

den herzkranken Kindern eine „bessere Lebensqualität“ zu attestieren. Eine Frage, die 

bei der Präsentation solcher Ergebnisse einem dennoch gestellt werden kann, lautet: 

„Sollte ein Kind einen Herzfehler haben, damit es glücklich sein kann?“ Und dies muss 

man entschieden mit nein beantworten! Unsere Ergebnisse zeigen nicht, dass diese 



Diskussion 

 47 

Kinder glücklicher sind, aber sie zeigen, dass herzkranke Kinder bei Fragen zur gene-

rellen Lebensqualität zufrieden sind. Sie verspüren keine Einschränkungen.  

Hierfür könnten unterschiedliche Faktoren verantwortlich sein:  

1.) Selbsteinschätzung: Im Bereich der körperlichen Leistungsfähigkeit konnte gezeigt 

werden, dass junge CHD-Patient_Innen ihre Leistung besser einschätzen, als sie in 

Wirklichkeit ist.95 Das Positive daran ist, solange sie im Alltag keine Einschränkung ver-

spüren, scheint ihnen die im Vergleich zu Gesunden reduzierte Leistungsfähigkeit auch 

nicht bewusst zu sein und hat folglich keinen negativen Einfluss auf die Lebensqualität. 

2.) Kohärenzgefühl: In Untersuchungen des Kohärenzgefühls von CHD-Patient_Innen 

hat sich gezeigt, dass sie hier überdurchschnittlich gut im Vergleich zu Gesunden ab-

schneiden.95, 110, 111 Unter dem Kohärenzgefühl fasst man die Verstehbarkeit, Handhab-

barkeit, und Sinnhaftigkeit zusammen.112 Kinder mit Herzfehler könnten früh gelernt ha-

ben über ihre Probleme mit Eltern und Ärzt_Innen zu sprechen (Verstehbarkeit), den 

Umgang mit der Krankheit zu meistern (Handhabbarkeit) und die Bedeutung des Le-

bens schätzen zu wissen (Sinnhaftigkeit).110, 113 Wenn diese Dimensionen bei den Herz-

kranken gut ausgeprägt sind, kann das die empfundene HRQoL positiv beeinflussen.113 

3.) Pubertät: In unserer Untersuchung zeigten Jugendliche geringere HRQoL-Werte als 

Kinder. Dieses Phänomen wurde auch in früheren Untersuchungen schon bei Gesun-

den beobachtet.91, 92, 114 Ein Grund für die abnehmenden Werte, insbesondere bei den 

Mädchen, könnte der steigende Druck durch Geschlechterrollen sein. Positiv hervorzu-

heben ist, dass die hier untersuchten Jugendlichen mit CHD einen geringeren Abfall 

dieser Werte zeigten. Ein Grund hierfür könnten ein hohes Selbstwert- und Kohärenz-

gefühl sein.110, 115 Für genauere Aussagen müsste eine Langzeitstudie durchgeführt 

werden, da in der aktuellen Studie nur über einen Vergleich im Querschnitt gesprochen 

werden kann. 

4.) Fragebogen: Würde man anstelle des Kindl® einen krankheitsspezifischen Frage-

bogen verwenden und gezielt nach den Schwächen und negativen Folgen des Herzfeh-

lers fragen, würde Patient_Innen voraussichtlich eine geringere Lebensqualität bestätigt 

werden. Problematisch ist hier jedoch, dass man Gesunde nicht nach direkten Folgen 

einer Erkrankung fragen kann und somit auch kein echter Vergleich zwischen gesund 

und krank möglich ist. Ein Vergleich zwischen den einzelnen Diagnosegruppen könnte 

jedoch mit einem krankheitsspezifischen Fragebogen (wie z.B. Modul des „Pediatric 

Quality of Life InventoryTM“ oder des „CHD-TAAQOL“) durchgeführt werden und so der 

spezielle Einfluss eines bestimmten Herzfehlers auf die Lebensqualität besser verstan-

den werden. Für unsere Untersuchung war der generische KINDL® das Beste zur Ver-

fügung stehende Instrument – je nach Fragestellung müsste der Fragebogen jedoch für 

Folgestudien ggf. geändert oder ergänzt werden. 
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5.) Der Ausschluss von Patient_Innen mit zusätzlichen Erkrankungen könnte die Ergeb-

nisse verzerren. Der Einschluss jedoch auch. Würde man Kinder, welche neben dem 

Herzfehler auch noch andere chronische Erkrankungen (Entwicklungsstörungen, Triso-

mie, …) haben, befragen, dann würde man einen wahrscheinlich entscheidenden Ein-

flussfaktor haben, dessen Auswirkung nicht kontrolliert werden kann. Ein weiterer 

Grund, weshalb wir diese Gruppe ausgeschlossen haben, lag darin, dass viele der be-

troffenen Patient_Innen Schwierigkeiten hätten, die Fragen zu begreifen. Folglich muss 

einschränkend zu unseren Ergebnissen gesagt werden, dass die gemessene Lebens-

qualität sich nur auf Patient_Innen bezieht, die keine zweite chronische Erkrankung ha-

ben und daher nicht auf die spezielle Gruppe von Herzpatient_Innen mit weiteren chro-

nischen Leiden verallgemeinert werden darf. 

Dennoch bleibt das sehr positive Resümee unbestritten, dass Kinder mit angeborenem 

Herzfehler im Vergleich zu der gesunden Kontrollgruppe mindestens ebenso gute Werte 

bezüglich ihrer Lebensqualität angeben. Und dies ist eine ganz wichtige Information für 

das gesamte Netzwerk um die Patient_Innen: Kardiolog_Innen, Chirurg_Innen, Pflege-

personal, Therapeut_Innen – und auch für die Familie, den Freundeskreis sowie die 

Lehrkräfte der Kinder.

 

 Sportmotorik bei jungen CHD-Patient_Innen 

Allein die Diagnose „Angeborener Herzfehler“ ist ein Risikofaktor für Entwicklungsstö-

rungen. Neurologische Entwicklungsstörungen können sowohl durch biologische (z.B. 

genetische Defekte, medizinisch notwendige Therapien,…), als auch umweltbezogene 

Risikofaktoren (z.B. Überbehütung32-34) begünstigt werden.38 Bisherige Studienergeb-

nisse zeigten, dass CHD-Patient_Innen oftmals eine schlechte Fein- und Grobmotorik 

besitzen38, 59 und dadurch auch die psychosoziale Funktion beeinträchtigt sein kann.38 

Holm et al.116 berichteten, dass Kinder, welche im ersten Lebensjahr am Herzen operiert 

wurden, als Schulkinder deutlich häufiger motorische Probleme aufwiesen (42,5%) als 

gesunde Gleichaltrige (7%). Das Risiko für schwere motorische Beeinträchtigungen war 

dabei elfmal höher als in der Kontrollgruppe. Diese Studienergebnisse entsprechen un-

seren Ergebnissen bezüglich motorischer Defizite bei den Kindern und untermauern un-

ser Anliegen, ein frühes und einfaches Screening der Kinder vorzunehmen, um nach 

einer frühen Feststellung von Limitationen gezielte Bewegungsförderung für eine best-

mögliche Entwicklung einleiten zu können.  

Bei unseren Patient_Innen hat sich gezeigt, dass, unabhängig von der Art des Herzfeh-

lers, alle Patienten_Innengruppen motorische Einschränkungen haben. Gleichzeitig ver-

schlechtern sich die Resultate der Kinder und Jugendlichen mit zunehmender Schwere 
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des Herzfehlers. Ein Grund für die schlechte motorische Leistung der Proband_Innen 

mit leichtem Herzfehler kann die Überbehütung32-34 der Kinder und ein generell inaktives 

Leben sein. Medizinisch gesehen gibt es für diese Patient_Innengruppe meist keine Not-

wendigkeit für einen inaktiven Lebensstil. Insbesondere Patient_Innen mit leichtem oder 

moderatem Herzfehler, wie z.B. einem Vorhofseptumdefekt, persistierenden Ductus ar-

teriosus oder erfolgreich korrigierten Ventrikelseptumdefekt können uneingeschränkt, 

auch im Wettkampfsport, aktiv sein, vorausgesetzt sie haben keine Folgeerscheinung 

ihres Herzfehlers wie etwa eine pulmonale Hypertonie.40 Verschiedene kardiologische 

Gesellschaften haben spezifische Empfehlungen herausgegeben, welche Intensität117 

der Bewegung für welchen Herzfehlertyp zu empfehlen ist. Diese Empfehlungen dienen 

der einfacheren Orientierung und leichteren Einschätzung, für welche Patient_Innen 

Sportrestriktionen ausgesprochen werden müssen.40, 118 Den allgemein gültigen Emp-

fehlungen, 60 Minuten am Tag moderat aktiv zu sein, steht nur sehr selten eine medizi-

nisch notwendige Einschränkung entgegen. Daher ist es hier sehr wichtig, nochmal den 

Unterschied zwischen moderater Bewegung und ambitioniertem Leistungssport zu be-

tonen. Während Wettkampfsport oder Kontaktsportarten für manche Herzfehlertypen ris-

kant sein können, ist es ein aktiver Lebensstil mit viel moderater Aktivität meist nicht.39 

Nach dem Entwicklungsstand der Sportmotorik scheinen jedoch alle CHD-Patient_Innen 

zu wenig Bewegungserfahrung zu haben. Hier ist es entscheidend, die Familien besser 

aufzuklären und den bisherigen Stand von Wissenschaft und Forschung verständlich 

weiterzugeben.  

Das Thema ‚Bewegung‘ sollte daher bei jedem Arztbesuch angesprochen werden – un-

abhängig davon, ob es Grund für Sportrestriktionen gibt oder nicht.39 Neben der Orien-

tierung an den allgemeinen Empfehlungen, kann für alle Patient_Innen durch eine wei-

terführende Diagnostik genau bestimmt werden, in welchem Maße Sport sicher ist.39, 41 

Die „American Heart Association“39 berichtet, dass sich durch Bewegungsmangel im Kin-

desalter verschiedene Entwicklungsprozesse verzögern. Bewegung kann die körperli-

che Leistungsfähigkeit und Muskulatur stärken und zusätzlich auch die Gefäßfunktion 

der Menschen verbessern. Zudem steigt das Risiko für die Entstehung zahlreicher chro-

nischer Erkrankungen wie Übergewicht, Krebs oder weiterer kardiovaskulärer Erkran-

kungen bei langen Phasen täglicher Inaktivität – und das selbst, wenn die Personen 60 

Minuten am Tag moderat aktiv sind. Dies spricht für die Bedeutung einer moderaten 

Bewegung mit nur kurzen Phasen der Inaktivität.39  

Je nach Herzfehler gibt es verschiedene Faktoren, die die körperliche Leistungsfähigkeit 

schon früh negativ beeinflussen können. Patient_Innen, die am offenen Herzen operiert 

werden mussten, schneiden schlechter in Sportmotoriktests ab. 59 Weitere Einflussgrö-
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ßen auf die motorische Entwicklung sind z.B. ein hypothermer Kreislaufstillstand119 so-

wie die Dauer von Krankenhausaufenthalten37. Während Stieh et al.60 eine reduzierte 

Grob- und Feinmotorik ausschließlich bei Patient_Innen mit zyanotischen Herzfehlern 

fanden, zeigten andere Studien, dass sowohl zyanotische als auch azyanotische CHD-

Patient_Innen eine schlechtere Grob- und Feinmotorik als Gesunde haben.59   

Je nach dem Zustand der Kinder sollten in Abstimmung mit Kardiologen und Sportwis-

senschaftlern individuelle Bewegungsempfehlungen und ggf. eine Sporttherapie unter 

Anleitung von Fachpersonal angeboten werden.  

Kinder mit komplexen Herzfehlern können von Programmen unter Anleitung von Fach-

personal profitieren. Winter et al. zeigten in einer Trainingsstudie, dass ein individuell auf 

jeden Teilnehmenden angepasstes 10wöchiges Trainingsprogramm die Ausdauerleis-

tungsfähigkeit von Patient_Innen mit systemischem rechten Ventrikel steigern kann.120 

Auch andere Gruppen fanden heraus, dass ein aerobes Trainingsprogramm für ver-

schiedene Patient_Innengruppen ohne Komplikationen und negative Konsequenzen auf 

die Herzparameter durchführbar ist.121, 122 In Zusammenhang mit den Ergebnissen von 

anderen Studien, die gezeigt haben, dass eine höhere VO2peak zu einem geringeren Mor-

talitätsrisiko bzw. einer höheren Chance auf ein Überleben ohne kardiovaskuläre Ereig-

nisse führt,123-125 sollte die Steigerung der körperlichen Leistungsfähigkeit ein wichtiges 

Ziel für alle Patient_Innen mit angeborenem Herzfehler sein. 

Eine optimale (nicht maximale) Ausbildung der körperlichen Leistungsfähigkeit kann für 

die Kinder und Jugendlichen im späteren Erwachsenenleben entscheidend für eine best-

mögliche Lebensqualität und ein geringeres Risiko für Folge- und Begleiterkrankungen 

sein. 

 

 cIMT bei herzkranken Kindern und Jugendlichen 

Wir haben gezeigt, dass es zwei angeborene Herzfehlertypen gibt, die mit erhöhten 

cIMT-Werten in Verbindung stehen. Dies sind zum einen Patient_Innen mit CoA und 

zum anderen Patient_Innen mit TGA nach arterieller Switch-Operation. 

Ein Grund für die verdickten Gefäßwände der CoA-Patient_Innen könnte in der speziel-

len Geometrie des Aortenbogens mancher dieser Kinder und Jugendlichen liegen. Die 

gotische Bogengeometrie korrelierte in einer Studie von Ou et al.107 mit abnormalen IMT-

Werten und der Gefäßsteifigkeit. Jedoch erklärt der Aortenbogentyp nicht alle Auffällig-

keiten in der Langzeitbeobachtung dieser Patient_Innen und es besteht noch Aufklä-

rungsbedarf bezüglich negativer prognostischer Faktoren.107, 126 Von zentraler Bedeu-

tung für gute Langzeitergebnisse wird allgemein das Alter zum Zeitpunkt der Operation 

angesehen.127 Heutzutage wird empfohlen, den Herzfehler möglichst früh im Leben zu 
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korrigieren.128 Da die meisten CoA-Patient_Innen symptomfrei sind, besteht die Gefahr, 

dass die Erkrankung, trotz guter Screeningmaßnahmen bei Babys und Kindern, erst 

durch abnormale Blutdruckwerte im Erwachsenenalter entdeckt wird.127 Eine frühe Ope-

ration kann zwar den Schaden an den Gefäßen, welche bereits vor der Operation ent-

standen sind, nicht beheben, aber sie minimiert die Dauer der schädigenden Einflüsse 

auf das Herzkreislaufsystem.83, 84 In einer Studie von Meyer et al. hingegen wurde die 

Bedeutung einer frühen Operation kritisch gesehen und die Autoren stellten sich die 

Frage, ob die Gefäßveränderungen angeboren sind, da auch nach frühzeitiger Operation 

abnormale Gefäßparameter gemessen wurden.129 Generell ist die Lebenserwartung von 

CoA-Patient_Innen reduziert.85, 128 Laut einer Studie von Toro-Salazar et al.128 beträgt 

die Überlebenschance von CoA-Patient_Innen 40 Jahre nach Operation 79%. Dabei er-

wiesen sich das Alter zum Zeitpunkt der Operation und die Blutdruckwerte der Pati-

ent_Innen für die Langzeitprognose als wichtige Faktoren. Die häufigste Todesursache 

in dieser Patient_Innengruppe ist eine koronare Herzerkrankung,84, 128 aber auch der 

frühe Beginn einer Atherosklerose wird für die gesenkte Lebenserwartung verantwortlich 

gemacht.130 

Die erhöhten cIMT-Werte von jungen TGA-Patient_Innen wurden von uns im Vorfeld 

nicht so erwartet. Allgemein wird diesen Patient_Innen eine gute Entwicklung mit kurz-

fristig hervorragenden funktionellen Ergebnissen108 und auch zufriedenstellenden Lang-

zeitprognosen109 bescheinigt. Jedoch wurde bei dieser Patient_Innengruppe auch be-

reits ein erhöhtes kardiovaskuläres Risiko im Alter nachgewiesen.86, 109 Während es 

kaum Studien gibt, die cIMT86, 131 und Plaques bei TGA-Patient_Innen untersucht haben, 

gibt es zahlreiche Arbeiten, die auf veränderte funktionelle Parameter132-135 der Gefäße 

nach arteriellem Switch aufmerksam machen. Pedra et al. 86 wiesen auf die frühe Intima-

Verdickung bei TGA-Patient_Innen hin, während Pasquali et al.131 insbesondere ein er-

höhtes Risiko für strukturelle Gefäßwandveränderungen bei übergewichtigen TGA-Pati-

ent_Innen sehen. Andere Studien zeigten bei Patient_Innen nach arteriellem Switch wei-

tere kardiovaskuläre Risikofaktoren, wie erhöhte Werte des zentralen Blutdrucks,136 Aug-

mentationsindex,137 und der Pulswellengeschwindigkeit,132, 138 auf. Diese abnormalen 

Gefäßeigenschaften könnten ein Grund für die verdickte Intima-Media sein. Murakami 

et al.135 vermuten, dass die veränderte Steifigkeit der Gefäße durch die arterielle Switch-

Operation an sich entsteht.  

In unserer Studie12 wurde nachgewiesen, dass der zentrale Blutdruck mit den cIMT-Wer-

ten korreliert. Der mittlere arterielle Druck und die Pulswellengeschwindigkeit hingegen 

zeigten keinen signifikanten Zusammenhang mit der Intima-Media Dicke. Kinder und Ju-

gendliche mit CoA hatten einen signifikant erhöhten zentralen Blutdruck. Der mittlere 

arterielle Druck sowie die Pulswellengeschwindigkeit waren in dieser Diagnosegruppe 
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nicht erhöht. Dies unterstreicht die Bedeutung eines ausgedehnten präventiven Scree-

nings bei CoA-Patient_Innen, um frühzeitig Gefäßveränderungen aufzudecken, die bei 

alleiniger Messung des brachialen Blutdrucks, ohne Messung des zentralen Blutdrucks 

oder der cIMT, nicht erkannt werden würden. In der Gruppe der TGA-Patient_Innen wur-

den keine abnormalen Werte des zentralen Blutdrucks festgestellt. 

 

 cIMT – eine geeignete Methode zur Früherkennung von Athero-

sklerose? 

Unumstritten ist es vorteilhaft, eine Atherosklerose bereits im Frühstadium zu erkennen 

und das Fortschreiten der Erkrankung zu stoppen, bevor mit kardiovaskulären Ereignis-

sen zu rechnen ist. Jedoch stellt sich die Frage, wie man asymptomatische Personen 

mit Atherosklerose erkennt. Autopsien haben gezeigt, dass es schon Gefäßveränderun-

gen bei jungen Menschen gibt und haben dabei geholfen, die Krankheit besser zu ver-

stehen.74 Wie jedoch untersucht man möglichst einfach, kostengünstig und schnell eine 

große Anzahl von Lebenden? In den letzten Jahren hat sich die Intima-media Dicke der 

Arteria carotis communis als häufig angewendeter, aber auch kritisch hinterfragter Pa-

rameter gezeigt.  

Wichtig ist hier zunächst einmal die Unterscheidung zwischen Plaque und cIMT: 

Als cIMT wird die gemeinsame Dicke der beiden inneren Gefäßwandschichten, der „tu-

nica intima“ und „tunica media“, bezeichnet. Während im Kindesalter bereits erste An-

zeichen einer Atherosklerose („fatty streaks“) vorhanden sein können, bilden sich 

Plaques normalerweise erst später im Leben.139 

(Vulnerable) Plaques besitzen eine hohe Thrombogenität und sind durch einen hohen 

Lipidanteil, wenig Muskelzellen, vielen Makrophagen und einer fibrösen Kappe inkl. einer 

Vielzahl an Makrophagen und Zytokinen charakterisiert.140 

Bevor es zu klinischen kardiovaskulären Ereignissen aufgrund von Plaques bzw. einer 

ausgeprägten Atherosklerose kommt, kann man durch B-Mode-Sonographien erste 

morphologische Anomalien an den Arterienwänden erkennen. Vorteile dieser Ultra-

schalluntersuchungen sind, dass sie ohne ionisierende Strahlung141, nicht-invasiv, leicht 

verfügbar sowie einfach und schnell durchzuführen sind.73 Während viele Studien einen 

Zusammenhang zwischen der Dicke der Intima-Media und bekannten Risikofaktoren der 

Atherosklerose sowie dem Auftreten kardiovaskulärer Erkrankungen festgestellt ha-

ben142, 143, gibt es laut dem Mannheimer Konsensus73 keine strikte Assoziation zwischen 

cIMT und dem individuellen Schlaganfallrisiko, dem Myokardinfarkt und peripheren Ge-

fäßerkrankungen. Zudem wird dort das Problem der Messgenauigkeit, Abweichungen 
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zwischen Untersuchungsprotokollen und Messgeräten und oftmals fehlender Unter-

scheidung zwischen Plaques, arteriosklerotischer und nicht-arteriosklerotischer Verän-

derungen kritisiert. Eine Gefäßwandverdickung könnte auch aufgrund einer Hyperplasie 

von glatten Muskelzellen - eine nicht arteriosklerotische Anpassung mit größtenteils me-

dialer Hypertrophie – entstehen. All diese Erkenntnisse führen letztendlich dazu, dass 

im Mannheimer Konsensus kein serienmäßiges Screening der IMT von Patienten emp-

fohlen wird. Jedoch wird dort auch festgehalten, dass hohe IMT-Werte bei gleichzeitiger 

Abwesenheit von Plaques als signifikanter Marker für ein erhöhtes kardiovaskuläres Ri-

siko gesehen werden und zudem helfen können, die Wahrscheinlichkeit einer Plaque-

Entstehung abzuschätzen.73 Lorenz et al.144 schlussfolgerten aus Daten ihrer 10jährigen 

Studie, dass trotz des prädiktiven Werts einer cIMT-Messung für kardiovaskuläre Ereig-

nisse, die Dicke der Intima-Media nicht für die Risikostratifizierung von Einzelpersonen 

geeignet ist. Eine entsprechende Schlussfolgerung ist auch bei den Guidelines der Eu-

ropäischen Gesellschaft für Kardiologie / Europäischen Atherosklerose Gesellschaft ver-

merkt, da der Kalzium-Score der Koronararterien und das Vorhandensein von Plaques 

einen größeren prädiktiven Wert für kardiovaskuläre Ereignisse aufzeigten als die cIMT-

Werte.145 Die Guidelines der „American College of Cardiology Foundation/American    

Heart Association Task Force on Practice Guidelines“141 beurteilen die cIMT-Messung 

jedoch als begründetes Instrument für asymptomatische Erwachsene mit mittlerem Ri-

siko für koronare Herzerkrankungen. Ebenso gibt es eine klare Empfehlung für eine 

cIMT-Messung durch andere Autorengruppen, wie etwa die SHAPE (Society of Health 

and Physical Educators®) guidelines,146, 147 oder als Ergebnis des systematischen Re-

views von Peters et al..148 Bei einem Review von Wirawan et al.149 sind im Hinblick auf 

eine Empfehlung der cIMT-Messung mehr bejahende als ablehnende Studien aufge-

führt. Einige regen an, diese Messung mit einem Plaque Screening zu ergänzen.150  

In unserer Studie konnte nachgewiesen werden, dass der zentrale Blutdruck der Kinder 

und Jugendlichen mit angeborenem Herzfehler mit den cIMT-Werten korreliert. Für den 

zentralen Blutdruck wiederum gibt es bereits Studien, die gezeigt haben, dass dieser 

Parameter direkt mit dem kardiovaskulären Risiko einer Person in Einklang steht.  

Um für Klarheit zu sorgen, bei welcher Zielgruppe und für welchen Zweck eine cIMT-

Messung einen entscheidenden Vorteil bringen kann, sind Langzeitstudien nötig, welche 

die Vorhersagekraft dieses Parameters intensiv untersuchen. Ein striktes Untersu-

chungsprotokoll, qualitativ hochwertige Messungen, ein geschultes und erfahrenes 

Messpersonal sowie die komplette Erhebung aller Daten mit demselben Messteam (inkl. 

etwaiger gesunder Referenzgruppen) und Equipment scheinen uns hierbei unabdingbar. 
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 Einfluss der Schwere des Herzfehlers auf HRQoL, Sportmotorik 

und cIMT 

Der Schweregrad des Herzfehlers wirkt sich nicht auf alle hier vorgestellten Parameter 

im gleichen Maße aus. Die HRQoL der Kinder und Jugendlichen mit angeborenem Herz-

fehler war von der Schwere des Herzfehlers unabhängig.  

Bei der Sportmotorik hingegen war deutlich zu sehen, dass Patient_Innen mit modera-

tem oder komplexem Herzfehler nochmal schlechter abschnitten als Kinder und Jugend-

liche mit leichtem Herzfehler. Hier muss man aber betonen, dass alle drei Gruppen im 

Schnitt schlechtere Sportmotorikergebnisse aufwiesen als Gesunde. Insbesondere bei 

den Patient_Innen mit leichtem Herzfehler ist dieses schlechte Abschneiden aber nicht 

die Konsequenz einer medizinisch notwendigen Schonung der Kinder und Jugendlichen. 

Es zeigt sich deutlich die Dringlichkeit einer besseren Aufklärung der Familien bezüglich 

der positiven Auswirkungen eines aktiven Lebensstils.  

Für die cIMT-Werte ist nicht der Schweregrad des Herzfehlers das Entscheidende: Wäh-

rend Patient_Innen mit TGA und CoA erhöhte Werte zeigen, ist die cIMT der Patient_In-

nen mit univentrikulärem Herzen nicht auffällig erhöht. Daher ist insbesondere für die 

TGA- und CoA-Patient_Innen eine früh beginnende Langzeitbeobachtung der Gefäß-

gesundheit nötig, um etwaige zusätzliche kardiovaskuläre Ereignisse zu verhindern. 

 

7. Limitationen 

Die untersuchten Kinder und Jugendlichen waren ausschließlich Patient_Innen des 

Deutschen Herzzentrums München, welches eine Klinik mit Maximalversorgung ist. Dies 

kann positive Auswirkungen auf den Gesundheitszustand der Befragten haben, da man 

davon ausgehen kann, dass diesen Patienten die bestmögliche Versorgung zur Verfü-

gung steht. Patient_Innen in weniger fortschrittlichen Ländern mit schlechterem Zugang 

zu einer guten medizinischen Versorgung könnten mehr Einschränkungen und Auswir-

kungen ihres Herzfehlers erleben. Daher sind die Ergebnisse nicht ohne weiteres auf 

Patient_Innen mit eingeschränkten Behandlungsmöglichkeiten übertragbar.  
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8. Ausblick 

Die vorliegende Arbeit hat gezeigt, dass Kinder und Jugendliche mit angeborenem Herz-

fehler teils eine reduzierte körperliche Leistungsfähigkeit und eine schlechtere Gefäß-

gesundheit haben als gesunde Gleichaltrige. Im Schnitt geben dabei aber alle Pati-

ent_Innen eine gute Lebensqualität an. Dies ist eine wichtige Rückmeldung für alle herz-

kranken Kinder und Jugendlichen, das familiäre und soziale Umfeld sowie das medizini-

sche Personal. 

In Zukunft muss sich mehr Zeit genommen werden, die Kinder und Eltern über die Mög-

lichkeiten, Chancen und Risiken von Bewegung aufzuklären. Die teils erheblichen Defi-

zite in der Sportmotorik sind bei vielen Diagnosegruppen nicht medizinisch begründet 

und könnten daher durch einen geeigneten Lebensstil verbessert werden. Hierfür sollten 

zum einen Langzeitstudien durchgeführt werden, die gesicherte Empfehlungen für die 

einzelnen Herzfehlertypen übersichtlich zusammenstellen. Zum anderen muss evaluiert 

werden, wie die Kinder und Jugendlichen zu mehr Aktivität angeregt werden können. 

Dass Bewegung sinnvoll und ein aktiver Lebensstil auch für die allermeisten Herzpati-

ent_Innen sicher ist, ist heute schon bekannt. Deshalb müssen jetzt Wege gefunden 

werden, die Patient_Innen zur Aktivität zu animieren. Im Deutschen Herzzentrum in Mün-

chen läuft hierzu z.B. bereits ein Folgeprojekt, das die Wirkung eines webbasierten Trai-

nings zu Hause testet. Die in dieser Arbeit verwendeten Tests können dazu dienen, Li-

mitationen in Kraft, Beweglichkeit und Ausdauer aufzuzeigen und diese an die Pati-

ent_Innen rückzumelden. In Abstimmung mit einer gezielten Empfehlungen und indivi-

duellen Beratung zu etwaigen Limitationen könnten die Familien mit mehr Selbstver-

trauen und Eigenverantwortung aktiv sein.  

Die Erkenntnis, dass TGA- und CoA-Patient_Innen schon früh erste Anzeichen einer 

Gefäßveränderung zeigen können, unterstreicht die Bedeutung eines frühen Screenings 

und Maßnahmen zur Prävention. Eine engmaschigere Kontrolle und individuelle Lebens-

stilberatung kann späteren kardiovaskulären Zwischenfällen vorbeugen. Gegebenen-

falls kann auch frühzeitig eine passende medikamentöse Therapie eingeleitet werden, 

um eine Langzeitschädigung der Gefäße z.B. durch einen zu hohen Blutdruck einzu-

dämmen. 

Für zukünftige Arbeiten wäre die zusätzliche Erhebung von Laborparametern (wie z.B. 

Triglyceride151 oder N-terminal pro-brain natriuretic peptide152) sinnvoll, da insbesondere 

bei der Evaluation der Gefäßgesundheit diese Parameter zur Identifizierung von prog-

nostischen Risikofaktoren beitragen könnten. Eine entsprechende Folgestudie zu die-

sem Thema läuft ebenfalls bereits am Deutschen Herzzentrum München – jedoch bisher 

nur bei Erwachsenen mit angeborenem Herzfehler. 
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CHD Angeborener Herzfehler (Congenital Heart Disease) 

cIMT Intima-Media Dicke der Arteria Carotis Communis (carotid-Intima-Media 

Thickness) 

CoA Aortenisthmusstenose (Coarcatation of the Aorta) 

HF Herzfehler 

HRQoL gesundheitsbezogene Lebensqualtität (Health-Related Quality of Life) 

PAN Prävalenz Angeborener Herzfehler bei Neugeborenen in Deutschland 

QoL Lebensqualität (Quality of Life) 

SHAPE Society of Health and Physical Educators 

TCPC Totale cavopulmonale Anastomose (Total Cavo-Pulmonary Connection) 

TGA Transposition der großen Gefäße (Transposition of the Great Arteries) 

VO2peak Maximale Sauerstoffaufnahme 

WHO Weltgesundheitsorganisation (world health organisation) 



   

 61 

Tabellenverzeichnis 

Tabelle 1: Übersicht der durchgeführten Kraft und Beweglichkeitstests in Anlehnung an           

den Fitnessgram®    ................................................................................................... 15 

Tabelle 2: Übersicht der Testresultate von Patient_Innen mit angeborenem Herzfehler 

in fünf sportmotorischen Tests basierend auf dem Fitnessgram® ............................... 35 

 



   

 62 

Abbildungsverzeichnis 

Abbildung 1: Messung der carotid Intima-Media Dicke ............................................... 19 

Abbildung 2: Bildschirmanzeige bei der Messung der carotid Intima-Media Dicke mittels 

CardioHealth Station von Panasonic (Yokohoma, Japan) ........................................... 19 

Abbildung 3: Motorikgesamtwert (z-Score) von Patient_Innen mit leichtem, moderatem 

und komplexem Herzfehler (HF) im Vergleich zu einer gesunden Referenzgruppe .... 34 

 

file:///E:/Dissertation%20BR/deutsches%20schreibdoc%2029.10.2019_10.docx%23_Toc23271016


   

 63 

Erlaubnis zur Einbindung der Veröffentlichungen  
in die Dissertation 

 

 

 

 



   

 64 

 

 


