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Herz-Lungen-Training fur
herzkranke Kinder

Einblicke und Informationen




Fit flrs Leben, fit fir Sport

Kinder, die mit nur einer funktionierenden Herzkammer leben, sind oft schlapp und
miide. Sie haben hdufig Luftnot bei Belastungen und leiden unter Wassereinlagerun-
gen. Gezielte Atemiibungen helfen ihnen dabei, Ausdauer aufzubauen.

Das wollen wir erreichen

Gezieltes Training

Kinder mit nur einem halben Herzen brau-
chen ein professionell Gberwachtes Trainings-
programm, um gesund zu bleiben. Arzte und
Forscher an der Charité in Berlin entwickeln mit
Ihrer Hilfe flr die kleinen Patienten ein individu-
elles Trainingskonzept. Dabei kommen Atem-
therapie und koérperliches Training zum Einsatz.

Kontinuierliche Uberwachung

Nicht nur beim Training in der Charité, sondern
auch danach, sind die Herzkinder in sicheren
Handen. Die Gesundheitsdaten aus den Sport-
runden werden gesammelt und analysiert, um
ihren Gesundheitszustand zu verstehen. Fit-
ness—-Checks nach vier bis sechs Monaten hal-
ten das Training langfristig effektiv.

Chariteé -
Universitatsmedizin Berlin

606

Wie lang?

Zwei Jahre

Fitness fiir die Zukunft

Unser Forderprojekt in Berlin hilft Kindern
dabei, ihren Korper besser zu verstehen - fiir
eine gesunde Zukunft. Zusadtzlich wollen die
Forscher der Charité auch andere Patienten von
einem Atemtraining Uberzeugen. Denn davon
kénnen alle gesundheitlich profitieren und ihre
Lebensqualitdt verbessern.

Prof. Dr. Stanislav Ovrutskiy

Wer macht

@ \Vorgesehenes
Budget:

205.000 Euro



Personalisiertes Training

Unsere Herzkinder werden in Berlin mit genau auf ihre Bediirfnisse abgestimmten
Trainingseinheiten fit fur ihr weiteres Leben gemacht. Das Ziel ist dabei ganz klar: ein

moglichst beschwerdefreier Alltag.

Das haben wir vor

Lebensqualitdt steigern

Auf lange Sicht leidet die ohnehin geringe Be-
lastbarkeit von Kindern mit einem ,halben Her-
zen®. Das Organ erbringt bald weniger Pump-
leistung, der Lungendruck erhoht sich. Bis zu
einem kompletten Versagen des Kreislaufs ist
es dann nicht weit. Das wollen wir mit gezieltem
Herz-Lungen-Training verhindern.

Selbstandig handeln lernen

Im Rahmen der Trainings sollen unsere kleinen
Herzpatienten fitter flr die Herausforderungen
eines aktiven Alltags werden. Sie erfahren be-
wusst ihre Leistungsgrenzen und lernen, Reser-
ven angstfrei zu aktivieren, die sie bisher nicht
kannten. Das Programm legt damit den Grund-
stein fir ein gesundes Leben und motiviert die
Kinder, ihr Training selbststdndig fortzusetzen.
Dadurch wird langfristig eine Steigerung der
Herz-Lungen-Belastbarkeit und eine Verbesse-
rung des Lebensgefiihls moglich - so wie bei
Vanessa, die mit Begeisterung mitmacht.

Einblicke ins Projekt
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Gekonnte Arbeit mit Trainingsgerdten

Um effektiv trainieren zu kdnnen, muss man
nicht nur seinen eigenen Kdérper gut kennen,
sondern auch mit dem notigen Equipment
umgehen kénnen. Daher werden alle teilneh-
menden Kinder ausfihrlich in die Gerdte ein-
gewiesen und im Atem- und Ergometertraining
angeleitet. Zusatzlich erfolgen regelmaRige
Fitness-Checks, um nach jeweils vier bis sechs
Monaten den Trainingsplan an den individuellen
Fortschritt anzupassen.




Ein nachhaltig wirksames Projekt

Die Trainings legen den Grundstein fiir ein gesundes Leben. Und das nicht nur fiir
die an der Studie teilnehmenden Kinder: Dank einer Datenbank mit Gesundheitsdaten
konnen auch zukiinftige Behandlungen erfolgreicher durchgefiihrt werden.

Das haben wir bereits erreicht

Trainings erfolgreich absolviert

Viele Herzkinder konnten bereits ein individu-
elles Trainingsprogramm an der Charité absol-
vieren. Durch die alltagstaugliche Umsetzung
des Trainings haben sie ihre korperliche Fitness
gesteigert und ihre Atemkraft hat sich erhoht.
Mit wichtigen Erfahrungen gehen sie wieder
nach Hause, um dort weiter fleiBig aktiv zu sein.

Wochentliche Untersuchungsangebote
Parallel zum Fitness-Projekt haben sich in Ber-
lin auch wodchentliche Fontan-MRT-Untersu-
chungen etabliert. Sie bieten den Herzkindern
die Moglichkeit, unkompliziert und kurzfristig
eine MRT-Untersuchung wahrzunehmen. Diese
durch die Stiftung KinderHerz ermdoglichten
Untersuchungen stellen eine erhebliche Ver-
besserung der klinischen Versorgung dar. Die
datenbank-basierte Nachsorge der kleinen Pa-
tienten wurde in der Fontanambulanz und der
fontanspezifischen MRT-Ambulanz ebenfalls
institutionalisiert und an die Bedurfnisse der
modernen Nachsorge angepasst.

Langfristige Planbarkeit gesichert

Wie all unsere Gesundheitsprojekte soll auch
das Herz-Lungen-Training in Berlin langfristig
wirksam sein. Daflir wird eine Datenbank mit
Gesundheitsdaten aus den Trainings befillt. Sie
kann fur kiinftige Untersuchungen herangezo-
gen werden. Mit diesen Erkenntnissen wollen
die Arzte viele andere Patienten mit Fontank-
reislauf von einem addquaten Atemtraining
Uberzeugen.

Parallel zur Auswertung der Daten werden die
kleinen Patienten mit passendem Equipment
ausgestattet, um weiterhin effektiv fur ihre Ge-
sundheit arbeiten zu kénnen. Mit Trackern und
Sportgerdten bleiben sie auch lber die Studien-
zeit hinaus fit - und werden auch dann noch
regelmaRig untersucht.



Die Herzkinder
sagen Danke!

Lisa Marie




Vanessa und der Boxweltmeister

Fahrrad fahren ist gesund! Auch fiir Herzkinder. Vanessa, die mit einem halben Her-
zen auf die Welt kam, und Unsal Arik, Boxer und Autor (,Vegboxen*), unterziehen sich
dem Leistungstest - auf speziellen Ergometern im Deutschen Herzzentrum Berlin.

Strampeln auf dem Ergometer

Die BegriiBung ist herzlich, der Handedruck
zunachst zaghaft schiichtern. Einem Boxwelt-
meister begegnet man nicht alle Tage. In einem
kleinen Behandlungszimmer im Deutschen
Herzzentrum Berlin stehen die beiden Fahrrad-
Ergometer schon bereit. Vanessa schwingt sich
als Erste in den Sattel. Sie hat Heimspiel und
tritt motiviert in die Pedale. Profiboxer Unsal
Arik kennt die Gerdte zur Leistungsdiagnostik
ebenfalls aus seinem Boxtraining. Er ist heute
als Botschafter der Stiftung KinderHerz dabei.

Ilhr Sportlehrer konnte kaum glauben, was Va-
nessa innerhalb weniger Monate vollbracht hat.
Ihre Oberschule in Berlin-Marienfelde veran-
staltet jedes Jahr einen Schiilerlauf. In der sieb-
ten Stufe ging Vanessa abgeschlagen als Letzte
Uber die Ziellinie. Im Schritttempo. Ein Jahr
spater beendete sie die Vier-Kilometer-Strecke
joggend inmitten ihrer Klassenkameraden. Die
15-Jahrige hat nur ein halbes Herz.

Fiir Herzkinder ist Sport wichtig

,Das ist beachtlich!“, lobt Professor Stanislav
Ovrutskiy. ,Es gibt sehr wenige Menschen mit
einem komplexen angeborenen Herzfehler,
die zu so einer Leistung imstande sind“, er-
klart der Kinderherz-Experte vom Deutschen
Herzzentrum Berlin (DHZB). In seinem weltweit
einzigartigen Projekt ,Herz-Lungen-Training
fur herzkranke Kinder und Jugendliche* mdchte

sein Team in Zukunft mehr jungen Herzpatien-
ten dhnlich groRe Fortschritte ermoglichen wie
Vanessa. In Teil 2 geht das Projekt vom indi-
viduellen Einzeltraining zum Gruppentraining
der Kinder und Jugendlichen mit angeborenem
Herzfehler lber.

Ein spezielles Herz-Lungen-Training hat die
korperliche Belastbarkeit der Schilerin stark
verbessert - vom Selbstwertgefiihl ganz zu
schweigen. ,Fur Herzkinder ist Sport wichtig,
sogar notwendig“, betont Prof. Ovrutskiy. Die
Stiftung KinderHerz fordert sein Forschungs-
projekt am DHZB.

Vier Operationen in den ersten vier Lebens-
jahren - Vanessa kampft weiter

Eins von 100 Neugeborenen in Deutschland
kommt mit einem Herzfehler auf die Welt. Herz-
fehler sind damit die haufigste Organfehlbil-
dung. Oft miissen sich betroffene Kinder bereits
wenige Tage nach der Geburt lebensrettenden
Operationen unterziehen. Auch bei Vanessa war
das so. Sie hatte nur eine Herzkammer, in der
sich sauerstoffarmes und sauerstoffreiches Blut
vermischten. Die Kammer, die verbrauchtes Blut
zur Lunge pumpt, fehlt. lhr Kérper wurde nicht
ausreichend versorgt. Nach der Geburt liefen
Vanessas Fingerndgel und Lippen blau an. Ein
Alarmsignal.

Am Deutschen Herzzentrum Berlin wurde Va-
nessa bis zu ihrem vierten Lebensjahr viermal



operiert. EIf Tage lag sie nach der letzten, dra-
matischen OP im kinstlichen Koma. Bis dato
konnte das Madchen kaum laufen. ,Ich kann
nicht glauben, dass ich das bin, wenn meine
Mutter mir Bilder von damals zeigt®, sagt die
Schulerin.

Vanessa ist ehrgeizig und motiviert

Im April 2018 startete das neues Herz-Lungen-
Training am DHZB - speziell fiir Patienten mit
Einkammer-Herzen. Vanessa war die erste Teil-
nehmerin. ,Flinfmal pro Woche trainiere ich auf
dem Fahrrad-Ergometer*, erklart sie. Neben ihr
strampelt Unsal fleiRig weiter. Nicht zu schnell,
bremst Dr. Ovrutskiy den Boxer: ,Vanessa
trainiert auf submaximalem Niveau, unterhalb
ihrer Leistungsgrenze, um ihre Ausdauer zu
verbessern. Das starkt nicht nur ihr Herz, son-
dern durch ein gezieltes Atemtraining auch ihre
Atemmuskulatur. Das senkt den Widerstand der
LungengefdaRe und optimiert so die Lungen-
durchblutung.” ,Meistens trainiere ich abends®,
erzahlt die Schulerin. ,Dabei schaue ich zum
Beispiel Youtube-Videos.“ Alle sechs Monate
wird die Schwierigkeitsstufe individuell erhoht.
Das Trainingsgerat steht zu Hause im Wohn-
zimmer. Die Stiftung KinderHerz hat dies - wie
bei vielen anderen Herzpatienten - ermoglicht.

Unsal Arik: ,Vanessa ist mein Vorbild!*

,Die bisherigen Ergebnisse sind wunderbar®,
freut sich Prof. Ovrutskiy. ,Wir wollen Herzpa-
tienten wie Vanessa eine Perspektive bieten®,
sagt der Kinderkardiologe. Der soziale Aspekt
ist ihm wichtig: ,Wir zeigen ihnen, zu was sie
fahig sind. Dass sie keine AuRenseiter sind.
Dass sie eine Ausbildung machen und eine Fa-
milie griinden kénnen.”

»Vanessa kampft gegen einen Gegner, der viel
groRer ist als jeder meiner Gegner im Boxring“,
sagt Unsal. ,Eigentlich sollte sie dafiir einen
Championstitel bekommen. Vanessa ist mein
Vorbild.*

Vanessa mochte auch ohne Auszeichnung wei-
termachen. Sie spirt den Fortschritt - und sie
hat Ziele: erst der Mittelschulabschluss, dann
das Abitur. Das Herz-Lungen-Training ist ein
Lebensprojekt.

443,50 Euro

Ubrigens: Mit 433,50 Euro kénnen Sie ein
Herz-Lungen-Training finanzieren



Fiir Transparenz und Vertrauen

@ stiftung-kinderherz.de
herz@stiftung-kinderherz.de

443,50 Euro

Ubrigens: Mit 433,50 Euro kénnen Sie ein
Herz-Lungen-Training finanzieren
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