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Vorwort

Als Tochterunternehmen der Uniklinik Koln bietet das Zentrum fur Kinder- und Jugendrehabilitation der UniReha GmbH seit 13 Jahren das bundesweit ein-

zigartige Rehabilitationskonzept ,Auf die Beine* an. Das Konzept wurde 2009 mit dem Innovationspreis im Gesundheitswesen und 2019 mit dem German

Medical Award ausgezeichnet. In Deutschland ist die “Intervall-Rehabilitation mit hauslichem Training“ ein Teil der Regelversorgung flr Kinder mit einge-

schrankter Mobilitat bei multiplen Grunderkrankungen geworden. Dabei hat das Angebot auch zu einer engeren Verknlpfung zwischen verschiedenen Ein-

richtungen in NRW, die sich fur eine ganzheitliche Betreuung der Kinder und Jugendlichen engagieren, beigetragen.

Neben dem Angebot des Intervall-Rehabilitationskonzeptes fur Kinder mit eingeschrankter Mobilitat arbeitet das Zentrum fir Kinder- und Jugendrehabilitation

intensiv mit der Spezialambulanz fiir Skelettdysplasien der Uniklinik Kéin zusammen. Die dort behandelten Patientinnen/Patienten werden von den auf seltene

Knochenerkrankungen spezialisierten Therapeuten der UniReha beraten und versorgt. Sie tragen zur Evaluation der in der Ambulanz durchgefthrten Therapie

bei. Die Verbindung zwischen der UniReha und der Ambulanz der Klinik und Poliklinik fir Kinder- und Jugendmedizin ist auf klinischem und auch wissenschaft-

lichem Gebiet in Deutschland einzigartig und flhrt zu einer herausragenden Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Bewegungsstérungen.
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1. Qualitatssicherung

Im Jahre 2011 erfolgte die Zertifizierung des Rehabilitationskonzeptes fur Kinder & Ju-
gendliche , Auf die Beine" nach DIN EN ISO 9001:2008. Hierdurch wird sichergestellt,

dass das Rehabilitationskonzept stédndig und zeitnah, geman den sich aus der Qualitats-

sicherung ergebenden Anforderungen, weiterentwickelt wird. ZERTIFIZIERTES QM-SYSTEM
DIN EN ISO 9001:2008

Im Rahmen der Rezertifizierung im Jahr 2014 wurde die Funkti-
onalitat des Qualitatsmanagementsystems erneut durch das
externe Zertifizierungsunternenmen DIOcert bestatigt.

Die Entwicklung zur neuen Norm DIN EN ISO 9001:2015 wurde

im Rahmen der Rezertifizierung, durch das externe Zertifizie-

rungsunternehmen DIOcert, im November 2019 bestatigt. REG.-NR. 212224

Um unsere Strukturen und Ablaufe kontinuierlich zu verbessern und zu sichern, steht
neben den vorhandenen qualitatssichernden MaRnahmen von Leitbild, Audits und Do-
kumentation, nun auch das risikobasierte Denken im Fokus der Qualitatssicherung.

2. Das Koélner Intervall - Rehabilitationskonzept
,Auf die Beine“

2.1 Erstes Therapiejahr

Das Rehabilitationskonzept , Auf die Beine" ist ein innovativer Ansatz zur Rehabilitation
von Kindern und Jugendlichen mit eingeschrankter Mobilitat. Das Programlmm dient ne-
ben der Therapie zur Mobilisation und der Pravention der Osteoporose, sowie anderer
durch Immobilisation bedingter Folgeerkrankungen dazu, die individuelle Bewegungsfa-
higkeit zu steigern. Das Hauptziel ist, die Alltagssituation und Teilhabe der Patientinnen/
des Patienten zu verbessern (z.B. bei Transfers) und somit deren Selbststandigkeit zu
steigern. Das Gesamtkonzept ist auf vier Jahre angelegt. Das erste Therapiejahr unter-
teilt sich in acht Phasen, die in ambulante Intensivphasen und ambulante Nachsorge an-
teilig gegliedert sind.

4

Ambulante Vorstellung (Phase 1.1):

Eine/ein spezialisierter Kinder- und Jugendarztin/Jugendarzt und eine/ein Physiothera-
peutin/Physiotherapeut prifen bei der ambulanten Vorstellung, ob das Konzept fir die/
den individuellen Patientin/Patienten angemessen ist und legen mit ihr/ihm und den El-
tern die individuellen Therapieziele fest. Ggf. werden weitere Disziplinen wie Hilfsmittel-

berater, Orthopaden etc. einbezogen.

Ambulante Intensivphase (Phase 1.2 ):

13 Tage lang findet ein intensives Trainingsprogramm in einer 1:1 Betreuung statt. Beglei-
tet wird das Training durch spezialisierte Arztinnen/Arzte im Rahmen regelmaBiger Un-
tersuchungen und Visiten und eines Arztvortrags, in dem die Grundlagen des Trainings
erlautert werden. Wahrend des intensiven Trainings werden Therapiekonzepte wie Bo-
bath, Vojta, Manuelle Therapie, Laufband, Medizinische Trainingstherapie, Motomed und
Bewegungsbad mit dem seitenalternierenden Ganzkdrpervibrationstraining ,,Galileo
Therapiesystem” verknUpft. Zusatzlich kann mit dem robotergestitzten Laufbandtrai-
ningssystem Lokomat trainiert werden. Den Eltern wird die korrekte Durchfihrung der
Ubungen auf dem ,Galileo Therapiesystem* erklart. AnschlieBend fuhren die Eltern das
vibrationsunterstutzte Training unter physiotherapeutischer Supervision selbstandig
durch. Am Ende der ambulanten Intensivphasen werden die Ergebnisse in einem Arzt-
gesprach besprochen und die Familien und betreuenden Arztinnen/Arzte erhalten einen
umfassenden Arztbrief mit den Ergebnissen der durchgefuhrten Testungen und einem

Bericht Uber die durchgefihrten Behandlungen.

Hausliches Training (Phase 1.3):
Die Patientinnen/Patienten trainieren 3 Monate zu Hause mit dem ,Galileo Therapiesys-

tem™ ™.

Ambulante Intensivwoche (Phase 1.4):
Der zweite Aufenthalt dauert 6 Tage und dient der Anpassung und Intensivierung der

Therapie. Auch hier findet, wie in Phase 1.2, eine intensive Betreuung durch Physiothera-

peuteninnen/Physiotherapeuten und Arztinnen/Arzte statt und es kommen dieselben
Methoden wieder zum Einsatz.

Hausliches Training (Phase 1.5):

Die Patienten trainieren weitere 3 Monate zu Hause mit dem ,Galileo Therapiesystem™ *.

Erste Zwischenuntersuchung (Phase 1.6):

Die ambulante Untersuchung nach Abschluss der aktiven Phase (6 Monate nach Thera-
piestart) durch eine Arztin/einen Arzt und eine Physiotherapeutin/einen Physiothera-
peuten dient der Evaluation der individuellen Entwicklung der Patientinnen/des Patien-
ten im Hinblick auf die zu Beginn gesetzten Therapieziele. Durch eine individuelle

Betrachtung veranderter Mobilitatssituationen wird die aktuelle Hilfsmittelversorgung

Uberprift und eventuell notwendige Anpassungen empfohlen.

Zweite Zwischenuntersuchung (bei Bedarf) (Phase 1.7):
Nach 9 Monaten findet, nach Absprache, eine weitere ambulante Untersuchung statt.
Sie dient der Erfassung der Nachhaltigkeit des Rehabilitationsprogramms (fakultativ).

Abschlussuntersuchung nach 12 Monaten (Phase 1.8):

12 Monate nach Therapiestart findet die Abschlussuntersuchung durch eine/einen Arz-
tin/Arzt und eine Physiotherapeutin/einen Physiotherapeuten statt. Hierbei werden ins-
besondere die Veranderungen der motorischen Fahigkeiten beurteilt, die der Erfassung

der Nachhaltigkeit des Rehabilitationsprogramms und der Indikati-

Intervall-Rehabilitation mit hduslichem Training Intervall-Rehabilitation mit hduslichem Training
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Abb.lund 2: Darstellung des 1. Konzeptes und der Folgekonzepte

onsstellung flr eine Teilnahme am zweiten Therapiejahr dient.

2.2 Zweites Therapiejahr und weitere Folgekonzepte

Wenn die gesetzten Therapieziele des zweiten Behandlungsjahres
teilweise oder ganz erreicht worden sind und wenn weiterfihrende
TherapiemaBnahmen medizinisch indiziert sind, werden die Therapie-
ziele fUr das zweite Jahr festgelegt. Neben dem intensiven Training
erlernen Patienten und Eltern, dem neuen Entwicklungsstand ange-

passt, modifizierte Ubungen auf dem ,Galileo Therapiesystem®.

Ambulante Intensivphase (Phase 2.1):

Der erste Aufenthalt des zweiten Therapiejahres dauert 6 Tage und
dient der Anpassung und Intensivierung der Therapie. Auch hier fin-
det, wie in Phase 1.2, eine intensive Betreuung durch Physiotherapeu-
teninnen/Physiotherapeuten und Arztinnen/Arzte statt und es kom-

men dieselben Methoden wieder zum Einsatz.



Hausliches Training (Phase 2.2):
Die Patientinnen/die Patienten trainieren weitere 2 Monate zu Hause mit dem ,Galileo
Therapiesystem™ *.

Ambulante Intensphase (Phase 2.3):
Beim zweiten Aufenthalt des zweiten Therapigjahres findet ein intensives 6-tagiges Trai-

ningsprogramm, analog der Phase 21, statt.

Hausliches Training (Phase 2.4):
Die Patientinnen/die Patienten trainieren weitere 2 Monate zu Hause mit dem ,Galileo

Therapiesystem" *.

Ambulante Zwischenuntersuchung (Phase 2.5):

Die ambulante Untersuchung nach Abschluss der aktiven Phase (4 Monate nach Thera-
piestart) dient der Evaluation der individuellen Entwicklung der Patientin/des Patienten.
Hierbei werden insbesondere die Veranderungen der motorischen Fahigkeiten sowie die
notwendige Hilfsmittelversorgung mitbeurteilt.

Ambulante Abschlussuntersuchung (Phase 2.6):
12 Monate nach Beginn des zweiten Therapiejahres findet die Abschlussuntersuchung

statt, wobei die Nachhaltigkeit des gesamten Rehabilitationskonzeptes erfasst wird.

Im dritten und vierten Therapiejahr werden erworbene Fahigkeiten weiter ausgebaut
und verfestigt. Aktive Trainingsphasen und Therapiepausen verlaufen entsprechend des
zweiten Therapigjahres.

* Galileo Therapiesystem” wird fUr das hausliche Training leihweise zur Verflugung ge-
stellt.

2.4 Sonderkonzepte

Das in der UniReha angebotene therapeutische Betreuungskonzept ,OI-Mobil“ ist ein
Programm, das speziell fir die Betreuung von Sauglingen und Kleinkindern mit Osteo-
genesis imperfecta entwickelt wurde.

Das Konzept umfasst neben der mdglichst frihzeitigen Aktivierung motorischer Fahig-
keiten der Patientinnen/Patienten eine umfassende Aufklarung und Schulung der Eltern
Uber die Erkrankung und wie die Eltern mit ihrem, von dieser chronischen, seltenen Er-
krankung betroffenen Kind, umgehen sollen.

Da bei den meisten Patientinnen/Patienten eine ,Spontanmutation” vorliegt, haben die
Eltern im Vorfeld keine Kenntnisse Uber die Erkrankung und die Besonderheiten, die sie
bei ihrem Kind beachten mussen.

Im Verlauf der ambulanten Intensivwochen erfolgt durch ein spezialisiertes Team aus
Arztinnen/Arzten und Physiotherapeuteninnen/Physiotherapeuten eine Aufklarung und
Handlings-Anleitung. Die Eltern werden ausfuhrlich Uber die Ursachen und therapeuti-
schen Moglichkeiten, sowie Uber die langzeitige Prognose ihrer Kinder informiert. Es er-
folgt eine umfassende Schulung Uber z.B. ein sicheres Heben, Wickeln und Lagern. Hau-
fig besteht bei den Eltern eine groe Angst, die Kinder zu lagern und zu bewegen, aus
der Sorge heraus, dass es zu Frakturen kommt.

Die Eltern werden umfassend angeleitet, welche aktiven Therapien sie zu Hause anwen-
den kdnnen, um die Muskulatur und somit auch das Skelettsystem zu kraftigen und
langfristig die Selbststandigkeit zu erhdhen und die Abhangigkeit von Hilfsmitteln und

Hilfspersonen zu reduzieren.

Wahrend in den ersten zwei Lebensjahren die Schulung und Betreuung der Eltern im
Vordergrund steht, konzentriert sich das Programm bei den alteren Kindern auf das Ein-
Uben selbststandiger Bewegungstbergange, um ihnen langfristig eine Vertikalisierung

und madglichst groBe Selbststandigkeit bei der aktiven Fortbewegung zu ermdglichen.

In Abhangigkeit von der Schwere der Erkrankung erfolgt auch eine Beratung tUber ange-
messene Hilfsmittel fiir die Patientinnen/die Patienten. Dies wird in Absprache mit den
betreuenden Arztinnen/Arzten am Wohnort der Patientinnen/Patienten durchgefihrt.

3. Diagnostische Leistungen
3.1 Knochen- und Muskelmassen-Bestimmung

Dual Energy X-ray Absorptiometry (DEXA)

Mittels Dual Energy X-ray Absorptiometry (DEXA) kdnnen quantitative Aussagen Uber
Knochenmasse, Muskelmasse und Anteil des Fettgewebes gemacht werden. Insbeson-
dere wird ein Osteoporoserisiko abgeschatzt, das haufig aufgrund von Immobilitat be-
steht.

Periphere quantitative Computerto-

mographie (pQCT)

Bei komplexeren osteologischen Fra-

gestellungen erfolgt eine weitere Ab-
kldrung der Knochenfestigkeit mit der
peripheren quantitativen Computer-

tomographie.

3.2 Quantifizierende Messungen der
Mobilitat und Beweglichkeit

3.2.1 Gross-Motor-Function-Measure (GMFM)

Zur Erfassung der motorischen Fahigkeiten der Patientinnen/Patienten wird zu Beginn
der RehabilitationsmaBnahme der ,GMFM" durchgefuhrt. Dieser Test spiegelt umfas-
send die Fahigkeiten der Patientinnen/Patienten im Liegen, Sitzen, Knien, Stehen und

Gehen wider.

3.2.2 Extended Hammersmith Functional Motor Scale (HFMS)

Zur Erfassung der motorischen Fahigkeiten der Patientinnen/Patienten mit spinaler
Muskelatrophie (SMA) wird zu Beginn des Rehabilitationskonzeptes der HFMS durchge-
fuhrt. Dieser klinische Test misst sowohl die motorischen Fahigkeiten der Patientinnen/

Patienten im Liegen, Sitzen, Stehen und Gehen, als auch die BewegungsUbergange.

3.2.3 Gehstreckentest
Bei Patientinnen/Patienten, die gehfahig sind, erfolgt ein Gehstreckentest, bei dem die
maximale Gehstrecke innerhalb einer Minute und sechs Minuten erfasst wird.



3.2.4 Videodokumentation
Das Gangbild wird digital aufgenommen, um die Bewegungsablaufe so gezielt zu analy-

sieren und im Verlauf zu beurteilen.
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Wichtige Parameter: Schrittlange (r/1), Geschwindigkeit ~ Pathlength/Distance (MaB fur die Gangeffizienz)
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Gewichtsentlasatung bei gefihrtem Gehen in kg

Beispiel:

In der apparativen Ganganalyse mittels Messung der Bodenreak-
tionskrafte sieht man nach 12 Monaten eine deutliche Steigerung
der Schrittlange, Ganggeschwindigkeit und der Gangeffizienz,
beurteilt mit dem Parameter Pathlength/Distance. (Abnahme

stellt eine Verbesserung dar.)
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Abb.5: Therapiebeginn
Schrittlange =11 cm; (re=6, li=16 cm), P/D=77
Gehgeschwindigkeit =18 cm/s

Abb.6: Therapieende
Schrittlange = 29 cm; (re=20,1i=37), P/D=2,65
Gehgeschwindigkeit = 47 cm/s



Mechanographische Ganganalyse

Neben der oben erwahnten quantitativen Erfassung der Gehstrecke erfolgt eine detail-
lierte mechanographische Analyse des Bewegungsmusters durch eine Ganganalyse auf
dem Leonardo Mechanograph GW. Die Mechanographie ermoglicht die automatische,
objektive, softwaregestitzte Bewegungsanalyse und Leistungsdiagnostik. Neben der
frihen Diagnose von Bewegungsstérungen kdnnen objektiv und reproduzierbar die
Leistungsfahigkeit und die Beweglichkeit anhand von Schrittlange, Gehgeschwindigkeit
und Koordination beurteilt und Veranderungen dokumentiert werden. Zuséatzlich erfolgt
eine Analyse der Stellung und Bewegung der Extremitaten mittels einer videogestitz-
ten Dokumentation mit dem ,Pro-Vision® System.

3.2.5 Balance Test

Bei dem apparativen Balance-Test steht die Patientin/der Patient auf einer Leonardo-
Messplatte (Messung der Bodenreaktionskrafte) wahrend die Schwankungen des Kor-
perschwerpunktes gemessen werden. In der Regel betragt die Messdauer 20 Sekunden.
Die Messung wird mit geschlossenen und mit offenen Augen durchgefihrt.

3.2.6 Isometrische Handkraftmessung mit dem ,,KERN
MAP Handkraftmesser“

Das KERN ,MAP Handkraftmesser” ermdglicht eine exakte
Messung der Greifkraft der Hand und speichert bei maxi-
maler Kraftaufwendung den Status zu Beginn, nach Been-
digung der aktiven Phase und am Ende des Rehabilitati-
onskonzeptes. Im Rahmen des aktiven Trainings dient es
zur Ermittlung des Kraftzuwachses der nichtdominaten
Hand.

4. Therapeutische Leistungen

4.1 Ganzkérpervibrationstherapie

Das Galileo-System ist eine Vibrationsplatte, die sich wie eine Wippe bewegt. Durch sei-
tenalternierende Bewegungen der Platte werden neuromuskulare Reflexe ausgeldst. Die
Verbesserung der neuromuskularen Funktionen ermédglicht eine Zunahme der Bewe-
gungsaktivitaten mit zunehmendem Aufbau bzw. Kraftigung der Muskulatur. Als Folge
des Muskelkraftzuwachses kommt es zu einer Zunahme der Knochenmasse. Dies ent-
spricht den Erkenntnissen aus dem Modell der funktionellen Muskel-Knochen-Einheit,
das besagt, dass sich der Knochen an die auf ihn einwirkenden Muskelkrafte anpasst.
Neben dem Zuwachs an Muskelkraft wird durch die regelmaBige Aktivierung der neuro-
muskularen Reflexbdgen auch die inter- und intramuskulare Koordination verbessert.
Hierdurch kommt es zu einer Verbesserung der Kérperkoordination. Zudem wird durch
die Anregung der Muskulatur ein positiver Effekt auf die Hautdurchblutung ausgetbt,
und es kann zu einer Verbesserung von eventuell bestehenden Kontrakturen kommen.
Far Kinder und Jugendliche, die nicht in der Lage sind, auf einem Galileo-Standsystem
Zu trainieren, wurde dieses Vibrationssystem angepasst. Das ,Galileo Therapiesystem*
ermdoglicht es den Kindern, ein seitenalternierendes Ganzkdrpervibrationstraining schon
im Liegen zu beginnen. Entsprechend der Zunahme der Muskelkraft kann eine zuneh-

mende Vertikalisierung erreicht werden, so dass die Patientin/der Patient in einer immer

aufrechteren Korperposition inr Training fortsetzen kann.

‘K‘
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4.2 Bobath-Konzept

Das Bobath-Konzept basiert auf neurophysiologischen und entwicklungsneurologischen
Grundlagen und orientiert sich an den Ressourcen und der Zielsetzung der Patientin-
nen/ Patienten. Unter Berticksichtigung der Individualitat des Kindes wird die Eigenakti-
vitat gezielt therapeutisch unterstutzt, um das Kind in und fur seine Alltagsaktivitaten zu
starken. Die Ziele sind eine gréRtmdgliche Selbststandigkeit und Handlungsfahigkeit der
Patientin/des Patienten im Alltag sowie die Vermeidung von Sekundarveranderungen,
wie z.B. Gelenkversteifungen.

Die Therapie wird gestaltet durch ein spezifisches Handling, einer gezielten Gestaltung
des Umfeldes und die Auswahl individueller Aufgaben fur das Kind.



4.3 Vojta-Konzept

Behandlungen, die nach dem Therapiekonzept von Dr. Vojta durchgefthrt werden, ba-
sieren auf dem patho-physiologischen Hintergrund der Reflexlokomotion. Dies bedeu-
tet, dass Kinder und Jugendliche Uber bestimmte definierte Reflexmuster verfligen. Die-
se Reflexe kdnnen in definierten Koérperpositionen durch externe Reize aktiviert werden.

Diese so gebahnten Muskelaktivitaten unterstitzen viele aktive Fortbewegungsformen.

4.4 Medizinische Trainingstherapie

Im Rahmen der Intervall-Rehabilitation wird eine medizinische Trainingstherapie (MTT)
an Geraten durchgefuhrt. Diese ist speziell an die Bedurfnisse von Kindern und Jugendli-
chen mit Bewegungsstérungen angepasst. Durch dieses Training kénnen Muskeln ge-

kraftigt und Bewegungsabfolgen erarbeitet werden, die zum Erreichen der vorher be-

stimmten Ziele notwendig sind. Insbesondere wird durch die MTT die Muskulatur fur
Transferleistungen trainiert. Positive Aspekte hat dieses Training auch auf die Muskelto-
nus-Kontrolle bei Spastik.

4.5 Bewegungsbad

Unter Abnahme bzw. Teilentlastung des Eigengewichts k&nnen im Bewegungsbad neue
Bewegungsmuster trainiert werden. Der Auftrieb des Wassers erméglicht es vielen Kin-
dern erstmals, in eine senkrechte Position zu kommen und einen Fu3-Boden-Kontakt in
einer senkrechten Position zu haben. Durch die Auftriebskrafte des Wassers haben die
Kinder teilweise zum ersten Mal die Mdglichkeit, sich selbstandig fortzubewegen. Die
Aquatherapie kann ebenfalls genutzt werden, um einen Widerstand bei Kraftigungs-

Ubungen zu bieten.

4.6 Laufbandtherapie

Wahrend der Intensivphasen ist die Anbahnung des ,Gehens” eine wichtige therapeuti-
sche Zielsetzung. Dies wird z.B. im Rahmen der Gangschulung mit entsprechenden
Hilfsmitteln (Rollator, Stltzen) gelbt. Erganzend besteht die Méglichkeit, das Gehen un-
ter Teilentlastung auf einem Laufband zu Gben. Hierbei werden die Kinder Gber ein Gurt-
system gesichert. So haben Therapeutinnen/Therapeuten und Patientinnen/Patienten
einen Handlungsspielraum, verschiedene Gangvariationen (z.B. bergauf, rickwarts) zu

trainieren.

4.7 Lyra

Die Lyra ist ein endeffektorbasierter Gangtrainer. Endeffektorbasiert bedeutet, dass der
Patient/die Patientin mit den FUBen in einem FuBschalensystem fixiert wird. Die FuB-
schalen werden von einem Motor bewegt und simulieren, Uber das Schalensystem und
deren Einwirken auf die Sprunggelenke, ein physiologisches Gangbild. Je nach Kérper-
groBe wird die entsprechende Schrittlange und Gehgeschwindigkeit eingestellt. Wie bei
dem Laufband auch, werden die Patientinnen/Patienten wahrend des Trainings in einem
Gurtsystem gesichert, Uber welches ebenfalls eine Gewichtsentlastung stattfinden kann.
So bietet die Lyra deutlich weniger Fuhrung und Unterstitzung als der Lokomat, bietet
aber wiederum Uber das FuBschalensystem mehr Fuhrung als das Laufband.

4.8 Robotergestiitztes Laufbandtraining (Lokomat)

FUr ein gezieltes Training einzelner Gangphasen, aber auch bei Patientinnen/Patienten,
die eine aktive Gehbewegung noch nicht selbstandig durchfuhren kdnnen, besteht die
Méglichkeit des Lokomat-Trainings. Bei dieser Laufbandtherapie wird durch exakte Wie-
derholungen des Bewegungsmusters die Gehfahigkeit der Patientinnen/Patienten ver-
bessert. Dabei werden die Kinder Uber ein Gurtsystem gesichert, das eine graduelle Ge-

wichtstbernahme auf die Beine erméglicht, gleichzeitig aber den Einsatz

von Gangvariationen erlaubt. Die Beinaktivitaten werden durch ein Feedbacksystem am
Bildschirm dargestellt. Spielerische Ubungen im Rahmen eines Augmented Feedback
steigern die Motivation. Durch eine gesonderte Vereinbarung mit der BARMER ist es uns
moglich, deren Versicherten, die wahrend der Intensivphasen im Rahmen des Konzeptes
LAuf die Beine” von dem Lokomat-Training profitiert haben, zehn weitere Einheiten mit
einer Frequenz von einmal pro Woche anzubieten.

Diese intensive Gangschulung wird vor allem von Kindern aus der Kélner Region ange-

nommen und erfolgt zusatzlich zu deren ambulantem Versorgungskonzept.

4.9 Gruppenangebote

Rhythmustraining

Seit 2011 wird in der UniReha einmal wdchentlich ein Rhythmustraining unter der Leitung
eines Rhythmustrainers & Percussionisten angeboten. Unter Einbeziehung des gesamten
Koérpers und der Stimme férdert das Rhythmustraining auf individueller Ebene wichtige
Bereiche wie Koordination, Multi-Tasking-Fahigkeit, Kérperwahrnehmung, Musikalitat

und Lebensfreude.




Psychomotorik

Unsere wochentliche Bewegungsgruppentherapie dient der ganzheitlichen
Bewegungsentwicklungsférderung von Kindern, um spielerisch Kérper-, Material-

und Sozialerfahrungen in der Gruppe zu erleben.

Bewegung wird verstanden als ein wesentlicher Bestandteil der Persénlichkeitsentwick-
lung, als Teil der Auseinandersetzung des Menschen mit seinem Koérper, sowie mit dem
materiellen und sozialen Umfeld.

In Anlehnung an die Psychomotorik wird in dieser Gruppe unter anderem auf eine
Forderung der Kdrperkoordination, der Haltungskontrolle sowie der Bewegungs- und
Handlungsplanung eingegangen.

Offene Sportgruppe

Zweimal die Woche haben alle Kinder und Jugendlichen zusammen mit ihren
Begleitpersonen oder ihrer Begleitperson die Moglichkeit, unter Anleitung einer Sport-
wissenschaftlerin/eines Sportwissenschaftlers, verschiedene Sportarten auszuprobieren.
Dazu gehdren unter anderem Tennis und Hockey. Der Spal3 an der Bewegung und der
Kontakt zu den anderen Kindern und Eltern stehen dabei im Vordergrund. Die Sport-
gruppe dient auch als Anregung, die hier erprobten Sportarten in Vereinen und im

hauslichen Umfeld auszuflhren.

5. Mitarbeiter

» Prof. Dr. med. Eckhard Schénau
Facharzt fur Kinder- und Jugendmedizin
Arztlicher Leiter und Geschaftsfiihrer der UniReha GmbH
Oberarzt an der Klinik und Poliklinik fir Kinder- und Jungendmedizin der Uniklinik
KoIn mit Schwerpunkt in Klinik und Forschung in der Endokrinologie, Diabetologie und

Erkrankungen des Muskel- und Skelettsystem

> Dr. med. I. Duran
Oberarzt
Facharzt fUr Kinder- und Jugendmedizin

Neuropadiater

» Priv.-Doz. Dr. med. J. Oliver Semler
Facharzt fur Kinder- und Jugendmedizin
Schwerpunkt in Klinik und Forschung auf dem Gebiet der Knochenerkrankungen
insbesondere der Osteogenesis imperfecta
Facharzt fur Kinder- und Jugendmedizin

Neuropadiater

» 3 Facharztinnen und -arzte fiir Kinder- und Jugendmedizin und Weiterbildung auf
dem Gebiet der Neuropéadiatrie

» Kinderradiologen/Orthopaden/Psychologen/Sozialarbeiter

der Uniklinik K&In kénnen bei Bedarf im Rahmen eines Konsils hinzugezogen werden.

» 36 Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten
Davon 10 Physiotherapeutinnen mit dem Abschluss Bachelor of Science in

Physiotherapie und eine mit dem Abschluss Master of Science in Physiotherapie mit

folgenden Schwerpunkten: Bobath-Therapie, Vojta-Therapie, Cranio-sacrale-Therapie,

Ruckenschule, Ganganalyse, Akupressur, Migranetherapie, Psychomotorik,
Osteopathie, Kinesiologie, manuelle Lymphdrainage, Skoliosetherapie, PNF (Proprio-
zeptive Neuromuskulare Fazilitation), Hilfsmittelversorgung, Gehen - Verstehen,

Galileotherapie, Bewegungstherapie im Wasser, Schroth-Therapie.

> 1Sportwissenschaftler
Vervollstandigt wird das Team durch Verwaltungsangestellte, Krankenschwestern,
mit Weiterbildung in Pflegeberatung und Pflegedienstleitung nach SGB Xl und V,
Hauswirtschafterinnen und einer Erndhrungsberaterin. Orthopaden und

Hilfsmitteltechniker sind Uber Konsiltatigkeiten dem Team angegliedert.

6. Fort- und Weiterbildung

Um den hohen Qualitatsstandard bei allen Mitarbeitern aufrechtzuerhalten, finden
regelmaBig interne Fortbildungsveranstaltungen fur die Physiotherapeutinnen/
Physiotherapeuten und Arztinnen/Arzte statt.

Des Weiteren werden Auszubildende in der Physiotherapie sowie in der Verwaltung

geschult.

7. Kooperationen auBerhalb der Uniklinik Kéln

Seit einigen Jahren besteht eine gute Zusammenarbeit zwischen dem Medical Royal
Service aus Jordanien und der UniReha GmbH. Es entstand eine Kooperation, deren
Ziel es ist, den Kindern in der arabischen Welt eine heimat- bzw. ortsnahe, moderne und
innovative Rehabilitation zu bieten. In Jordanien sowie in der umliegenden arabischen
Welt gibt es keine speziellen Rehabilitationseinrichtungen fur Kinder und Jugendliche
mit Bewegungseinschrankung. In einer neuen Kinderklinik in Amman (Hauptstadt von
Jordanien) sollen Kinder zukunftig nach dem Kélner Behandlungskonzept , Auf die
Beine" versorgt werden. Die Schirmherrin dieser Zusammenarbeit und Namensgeberin
unserer Rehabilitationseinrichtung ist die Kénigin von Jordanien - Queen Rania
Al-Abdullah. Sie setzt sich international fur die Verbesserung der Situation von Kinder
und Jugendlichen ein. Zudem ist sie Schirmherrin der International Osteoporosis
Foundation. Durch ihre Schirmherrschaft fUr unser Behandlungskonzept wird die
Zusammenarbeit zwischen Amman und Kéln geférdert. Unter anderem bietet dies

die Maglichkeit, Physiotherapeutinnen/Physiotherapeuten und Arztinnen/Arzte aus
Jordanien bei uns auszubilden.

Regional bestehen enge Kooperationen zu den umliegenden Kliniken. Die Zusammenar-

beit mit weiteren Einrichtungen konnte verstarkt und strukturiert ausgebaut werden.
Dazu gehdren folgende Institutionen:

» Klinik und Poliklinik fur Kinder- und Jungendmedizin der Uniklinik Koln

» SPZ der Uniklinik Kaln

» Kinderneurologisches Zentrum (KiNZ), LVR -Klinik Bonn

» SPZ Kinderkrankenhaus Amsterdamer Straf3e, Kliniken der Stadt KéIn gGmbH

» Niedergelassene Arztinnen/Arzte und Physiotherapeutinnen/Physiotherapeuten

» Bundesweit erste ambulante Reha fUr Kinder und Jugendliche - AMLOR

» Deutsche Rentenversicherung Rheinland und UniReha
8. Kostentrager

Im Rahmen der Vertrage zur besonderen Versorgung (1V) flr das Kélner Rehabilitations-
konzept , Auf die Beine” flr Kinder und Jugendliche mit eingeschrankten motorischen
Fahigkeiten haben sich nach Initiierung durch die BARMER weitere Kassen angeschlos-

sen.

» Techniker Krankenkasse TK

» DAK Gesundheit

» AOK Rheinland/Hamburg

» IKK classic

» Knappschaft

» KKH Kaufmannische Krankenkasse
» BKK pwc

» Heimat Krankenkasse

» actimonda krankenkasse

> AOK Bayern (2018)

Viele Kassen haben die Kosten im Rahmen von Einzelfallentscheidungen fir ihre

Versicherten Ubernommen.



9. Die Raumlichkeiten im
,Queen Rania Rehabilitation Center*

Das Zentrum fur Kinder -und Jugendrehabilitation der UniReha verfugt Gber 37 behin-
dertenfreundlich eingerichtete Ruheraume fur die Kinder und Jugendlichen sowie deren
Begleitperson. Die Zimmer sind ausgestattet mit Telefon, TV und Safe. Ein Spielzimmer
fr die therapiefreie Zeit und ein Gemeinschaftsraum sind vorhanden. Eine Klche mit
Speiseraum, in der neben der taglichen Einnahme der Mahlzeiten auch die Ernahrungs-

beratung stattfindet, befindet sich in der dritten Etage. Als Ruhezone schlie3t sich an

den Speiseraum eine Terrasse an.

In den Ambulanzzimmern finden neben der Eingangsuntersuchung die Kontrolluntersu-
chungen, die orthopadische Sprechstunde sowie die Hilfsmittelberatung statt.

Der Therapiebereich ist mit 21 Therapiezimmern, einer Turnhalle, einem Bewegungsbad
und einem Raum fur die Medizinische Trainingstherapie (MTT) ausgestattet. Auf der
Trainingsflache der MTT stehen Beinpresse, Pull-Down, Dips/Stltzstemme, Kniestrecker,
Fahrrad-Ergo, Motomed, Gangtrainer, Laufband fir die individuelle Therapie zur
Verfligung.

10. Wissenschaftliche Aktivitaten

Laufend:

Abgeschlossen:

» Mood Vibes: Ausdauersport versus Vibrationsplattentraining als adjuvante Therapie
bei depressiven Jugendlichen

» FrUhtherapie mit seitenalternierender Ganzkdrpervibration bei Kindern mit
Zerebralparese ab dem 12. Lebensmonat

» Skoliosebehandlung mit Hilfe der seitenalternierenden Ganzkorpervibration bei
Jugendlichen

» Seitenalternierende Ganzkorpervibration bei Patientinnen/Patienten mit spinaler
Muskelatrophie (SMA) und Muskeldystrophie Typ Duchenne

» Seitenalternierende Ganzkdrpervibration bei Patientinnen/Patienten mit Osteogenesis
Imperfecta

10.1 Abschlussarbeiten wissenschaftlicher Ausbildung
» Im Zusammenhang mit dem Rehabilitationskonzept werden im Rahmen von

Dissertationen, Master- und Bachelorarbeiten folgende Themen bearbeitet:

Laufend:
» Erfassung der Ernahrung bei Kindern mit CP (Doktorarbeit)
» Effekt des Rehakonzeptes bei Kinder mit dyskinetischer Bewegungsstdrung

Abgeschlossen:

» Nutzung von Actibelt Schrittzahler bei Kinder mit CP, (abgeschlossen, Masterarbeit,
noch nicht publiziert)

» Kdrper und Kopf: Untersuchungen zur Wirkung von kérperlicher Aktivitat auf
neurokognitive Funktionen bei Kindern mit Stérungen der Mobilitat (Doktorarbeit,
Publikation in Vorbereitung)

» Vorhersagekraft des FMBU-Algorithmus bzgl. Frakturen (Doktorarbeit, noch nicht
publiziert)

» Referenzperzentilen fir GMFM-66 bei Kindern mit CP (Doktorarbeit, publiziert)

» Referenzperzentilen fUr Kérperzusammensetzung bei Kindern mit CP (Doktorarbeit,
publiziert)

» Ganzkorpervibrationstraining bei Kindern mit Zerebralparese: Auswirkung auf das
gquantitative und qualitative Bewegungsverhalten gemessen am Infant Motor Profile
(Doktorarbeit, Publikation in Vorbereitung)

» Inter- und Intra-rater Reliability of the Infant Motor Profile (IMP) for Infants 3 to 18
months of age (Masterarbeit, publiziert)

» Ganganalyse bei Kindern mit Mobilitatsstérungen mit dem Leonardo Mechanogra-
phen (Doktorarbeit, Publikation in Vorbereitung)

» Normwerte fur Knochenflachendichte bei Kindern mit Zerebralparesen (FMBU)
(Doktorarbeit, Publikation in Vorbereitung)

» Haltungsanalyse mit dem BackMapper-System (Masterarbeit)

» Systematischer Review: Messmethoden der Skoliose (Masterarbeit, publiziert)

10.2 Wissenschaftliche Veréffentlichungen
Im Zusammenhang mit dem Rehabilitationskonzept und assoziierten Arbeitsgruppen
sind folgende Publikationen entstanden:
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Martakis, K., Stark C., Alberg E., Bossier C., Semler O., Schénau E., Duran |. (2019) Motor
Function Improvement in Children with Ataxia Receiving Interval Rehabilitation,
Including Vibration-Assisted Hometraining: A Retrospective Study. Klinische Padiatrie,
231: 304-312.

Duran I., Martakis K., Bossier C, Stark C., Rehberg M., Semler O., Schénau E. (2019)
Interaction of body fat percentage and height with appendicular functional muscle-
bone unit. Archives of Osteoporosis, 14(1) doi: 10.1007/511657-019-0610-5.



Duran I., Martakis K., Rehberg M., Stark C., Koy A., Schénau E. (2019) The Appendicular
Lean Mass Index Is a Suitable Surrogate for Muscle 4Mass in Children with Cerebral
Palsy. Journal of Nutrition, doi: 10.1093/jn/nxz127.

Rehberg M., Winzenrieth R., Hoyer-Kuhn H., Duran ., Schoenau E., Semler O. (2019) TBS
as a Tool to Differentiate the Impact of Antiresorptives on Cortical and Trabecular Bone
in Children With Osteogenesisimperfecta. J Clin Densitom, 22(2):229-235. doi: 10.1016/].
j0cd.2018.09.001.

Duran I., Martakis K., Rehberg M., Semler O., Schénau E. (2019) Anthropometric
measurements to indentify unternutrition in children with cerebral palsy. Dev Med Child
Neurol, doi: 10.1111/dmcn.14225.

Duran l., Martakis K, Schafmeyer L, Jackels M, Rehberg M, Schoenau E. (2019) Inverse
Association of High-Density Lipoprotein Cholesterol Concentration with Muscle Mass in
Children. Child Obes., doi: 10.1089/chi.2019.0122.

Martakis K., Stark C., Rehberg M., Semler O., Duran |., Schénau E. (2019) One-Minute
Walk Test in Children with Cerebral Palsy GMFCS Level 1 and 2: Reference Values to
Identify Therapeutic Effects after Rehabilitation. Developmental Rehabilitation, doi:
10.1080/17518423.2019.1625981.

Egenolf P., Duran |, Stark C., Martakis K., Hamacher S., Schoenau E., Semler O. (2019)
Development of disorder-specific normative data for growth in children with cerebral
palsy. European Journal of Pediatrics, doi: 10.1007/s00431-019-03360-5.

Duran 1., Martakis K., Stark C., Ballmann M., Hamacher S., Schoenau E., Semler O.,
Hellmich M. (2019) Diagnostic performance of an artificial neural network to predict
excess body fat in children. Pediatr Obes, doi: 10.1111/ijp0.12494.

Duran I., Martakis K., Rehberg M., Stark C., Schafmeyer L., Schoenau E. (2019) Reference
Centiles for the Evaluation of Nutritional Status in Children using Body Fat Percentage,
Fat Mass and Lean Body Mass Index. Journal of Clinical Densiometry, doi: 10.1016/].
jocd.2019.02.002.

Duran I., Martakis K., Stark C., Ballmann M., Hamacher S., Schoenau E. (2019) Suitability
of growth standards for growth monitoring in children with genetic diseases. Anthropo-
metrischer Anzeiger, doi: 10.1127/anthranz/2019/0932.
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Duran I., Stark C., Martakis K., Hamacher S., Semler O., Schoenau E. (2019) Reference
centiles for the gross motor function measure and identification of therapeutic effects in
children with cerebral palsy. J Eval Clin Pract, 25(1): 78-87.

Duran [, Stark C. & Schoénau (2019) Vibrationsuntersttzte Physiotherapie im Kindes-
und Jugendalter, Kinder- und Jugendarzt, 50(8/19): 464-467.

2018

Duran I., Stark C.*, Martakis K., Hamacher S., Semler O., Schénau E. (2018) Reference
centiles for the gross motor function measure and identification of therapeutic effects in
children with cerebral palsy, Journal of Evaluation in Clinical Practice, doi:10.1111/
1ep.12990. [Epub ahead of print] *shared first authors.

Stark C., Duran |, Cirak S., Hamacher S., Hoyer-Kuhn H.-K., Semler O., et al. (2018) Vibrat-
ion-Assisted Home Training Program for Children With Spinal Muscular Atrophy. Child
Neurology Open; 5(1-9)

Duran I., Katzmann J., Martakis K., Stark C., Semler O., Schoenau E. (2018) Individualized
evaluation of lumbar bone mineral density in children with cerebral palsy. Archives of
Osteoporosis, 13:120 doi.org/10.1007/s11657-018-0531-8.

Duran I., Schulze J., Martakis K., Stark C., Schoenau E. (2018) Diagnostic performance of
body mass index to identify excess body fat in children with cerebral palsy. Develop-
mental Medicine & Child Neurology, https:/ DOI: 10.1111/dmcn.13714.

Duran I., Martakis K., Hamacher S, Stark C., Semler O., Schoenau E. (2018) Are there
effects of age, gender, height, and body fat on the functional muscle-bone unit in
children and Adults? Osteoporos Int, doi.org/10.1007/s00198-018-4401-4.

Ritzmann R., Stark C., Krause A. (2018) Vibration therapy in patients with cerebral palsy:
a systematic review. Neuropsychiatric Disease and Treatment, 14:1607-1625.

Bittencourt Machado C., Sariudo B,, Stark C., Schoenau E. (2018) Effects of Mechanical
Vibration on Bone Tissue in Whole Body Vibrations - Physiological and Biological
Effects on the Human Body (Ist Edition) Editors: Taiar R, Bittencourt Machado C,,
Chiementin X., Bernado-Filho M. CRC Press Taylor & Francis Group, Boca Raton.
Bernado-Filho M., Bembem D., Stark C., Taiar R. (2018) Biological Consequences of

Exposure to Mechanical Vibration, Dose-Response, 16(3):1-2.

Paineiras-Domingos L. L., da Cunha de Sa-Caputo D., Guedes-Aguiar E. O., Moreira-Mar-
coni E., Moura-Fernandes C., Silva Reis A., Marin P. J,, Stark C., Unger M., Bernardo-Filho
M. (2018) Whole Body Vibration Exercise on Physiological and Hemodynamic Parame-
ters of Spinal Cord Injury Individuals: A Systematic Review. Journal of Spine, 7:5 DOI:
10.4172/2165-7939.1000426.

Stark C., Duran |, Spiess K., Semler O., Schénau E. (2018) Ein neues Versorgungskonzept
fUr Kinder und Jugendliche mit Bewegungsstérungen - Grundlage: die funktionelle
Muskel-Knochen-Einheit, pt Zeitschrift fir Physiotherapeuten, Oktober: 52-57

Semler O., Rehberg M., Stark C., Hoyer-Kuhn H. (2018) Diagnostik und Therapie bei
Erkrankungen mit erhéhtem Frakturrisiko, Kinder- und Jugendmedizin, 18:108-116.

Stark C., Semler O., Hoyer-Kuhn H.-K., Rehberg M., Schénau E. (2018) Physiologie der
Muskel- und Skelettentwicklung, Kinder- und Jugendmedizin, 18:80-86.

Rehberg M., Semler O., Hoyer-Kuhn H.-K., Stark C., Schénau E. (2018) Indikation und
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10.3 Vortrdage und Kongresse

Die Prasenz auf Kongressen und Messen sowie Pressemitteilungen dienen dazu,
das Konzept einer breiten Offentlichkeit bekannt zu machen, die wissenschaftlichen
Ergebnisse zu prasentieren und national und international zu diskutieren.

Eine Teilnahme mit Vortragen und Standen erfolgte unter anderen bei folgenden

Veranstaltungen:

Kongressbeitridge (Teilnehmerinnen/Teilnehmer: Arztin/Arzte und Wissenschaftlerin/

Wissenschaftler)

2019

» FOCUS CP & rehaKIND Kongress, Furstenfeldbruck bei Minchenl. Jahrestagung Kom-
petenznetzwerk Immobilisationsbedingte Muskelstérungen - KNIMS, Deutsches Zent-
rum fUr Luft- und Raumfahrt, Kéin

> American congress of Rehabilitation Medicine 96th Annual conference, Chicago
(US.A)

» 2nd Institute for the Advancement of International Rehabilitation Standards - AIRS

Conference, Barcelona, Spanien
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>

SMA Foundation, Warschau, Polen

3rd international Whole Body Vibration as an Intervention in Physical and
Mental Health - iIWAVEX Meeting, Reims, France

Meet the Expert - vom Phosphat zur Bewegung, Kéln
Arbeitsgruppentreffen (JA-PED), Saarbrlcken

MEDICA ECON FORUM by Techniker Krankenkasse, Dusseldorf
Kompetenznetzwerk Immobilisationsbedingte Muskelstérungen (KNIMS),
Koln

9. Conference of children s bone health - Meet the expert, Salzburg

The st international multidisciplinary treatment forum on rare bone disea-

ses, Yantai, China

2018

27. Rehabilitationswissenschaftliches Kolloguium (DRV), Minchen

Ist Institute for the Advancement of International Rehabilitation Standards
- AIRS Conference, Peking, China

2nd international Whole Body Vibration as an Intervention in Physical and
Mental Health - iIWAVEX Meeting, Groningen, Niederlande

Conference of the pediatric association, Shenyang, China

Konzeptvorstellungen (Teilnehmerinnen/Teilnehmer: Patientinnen/Pati-

enten und Therapeutinnen/Therapeuten)

2019
Jahrestagung “Verein Kleinwichsiger Menschen und lhrer Familien” Ho-
henroda, Deutschland

Selbsthilfegruppe ,Fibrodysplasia ossificans progressiva“eth internati-

nal conference of people with Osteogenesis imperfecta, Yantai, China

2018

» 7.rehaKIND-Forum Inklusion der REHACARE, Dusseldorf

» Jahrestagung “Verein Kleinwichsiger Menschen und lhrer Familien“ Hohenroda,
Deutschland

» Brittle Bone Society - Dundee - Schottland

10.4 Preise

Hufeland-Preis 2002

wird von der Deutschen Arzteversicherung verliehen und zahlt zu den bedeutendsten
deutschen Medizinpreisen. Dieser Preis wird an Mediziner fur richtungsweisende Leis-

tungen und herausragende Forschungsergebnisse in der Praventivmedizin verliehen.

Deutscher Innovationspreis im Gesundheitswesen 2009 (2.Preis)

Die Uniklinik KéIn erhielt 2009 fur dieses bundesweit einzigartige Rehabilitationskon-

zept , Auf die Beine” der UniReha GmbH fir Kinder und Jugendliche, unter der Leitung
von Prof. Dr. Eckhard Schénau den deutschen Innovationspreis im Gesundheitswesen.
Mit der Verleihung wurdigte die Jury vor allem die gelungene und innovative Vernet-

zung einer ambulanten Intensivtherapie mit einem Heimtrainingsprogramm.
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Eva Luise Kbhler Preis 2012

Eva Luise Kdhler Forschungspreis fur
seltene Erkrankungen 2012

Diese nationale Auszeichnung wird fur
herausragende Leistungen bei der Er-
forschung und Behandlung von selte-
nen Erkrankungen verliehen. Die Kol-
ner Arbeitsgruppe erhielt den Preis
fur die VerknUpfung von Grundlagen-
Eva Luise Kohler Preis 2012 forschung, neuen medikamentdsen
Behandlungsstrategien in Verbindung
mit physiotherapeutischen Trainingskonzepten bei Patienten mit Osteogenesis imper-

fecta (Glasknochenerkrankung).

Friedrich-Linneweh-Preis 2014

Bei der 50. Arbeitstagung der Padiat-
rischen Forschung der Deutschen Ge-
sellschaft fur Kinder-und Jugendme-
dizin erhielt Dr. Semler fUr seine
patientenorientierte, translationale
Forschung den Friedrich-Linneweh-
Preis. Der Preis wird jahrlich zur For-
derung des wissenschaftlichen Nach-
wuchses in der Padiatrie vergeben. Bei
der 50. Arbeitstagung der Padiatrischen Forschung der Deutschen Gesellschaft flr Kin-
der-und Jugendmedizin erhielt Dr. Semler fUr seine patientenorientierte, translationale
Forschung den Friedrich-Linneweh-Preis. Der Preis wird jahrlich zur Férderung des wis-

senschaftlichen Nachwuchses in der Padiatrie vergeben.
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ESPE Young Investigator Award 2014

Bei der 53. Jahrestagung der , European Society of Pediatric Endocrinology* konnte Dr.
Oliver Semler stellvertretend fur die Arbeitsgruppe den ,,ESPE Young Investigator Award
2014“ entgegennehmen, damit wurde die innovative Behandlung von Ol Patientinnen/
Patienten mit neuen medikamentdsen Behandlungsansatzen im Rahmen eines ganz-

heitlichen Betreuungskonzeptes ausgezeichnet.

Kinderschutzpreis fiir Kinder-Reha-Experten 2017

Wissenschaftler, Arzte und Therapeuten der UniReha, dem Zentrum fur Prévention und
Rehabilitation der Uniklinik Koln, und der Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin der Uni-
klinik K&In wurden am 15.06.2018 mit dem ,HanseMerkur Anerkennungspreis fur Kinder-
schutz 2017 fur die Entwicklung neuer physiotherapeutischer Standards bei Kindern mit
Glasknochen ausgezeichnet. Zusammen mit drei weiteren Initiativen hat die Jury dieses
Projekt, das mit Unterstitzung der niederlandischen Stiftung ,,Care for Brittle Bones”
durchgefuhrt wurde, aus einer Vielzahl von Bewerbern ausgewahlt. Eine Gruppe von 16
Spezialisten aus 14 Landern hat das Konsensuspapier erarbeitet. Es legt nun erstmals
Grundsatze fest, nach denen die Physiotherapie bei Kindern mit Ol erfolgen soll. Reali-
siert werden konnte dieses Vorhaben durch die enge Zusammenarbeit zwischen der
UniReha und der Uniklinik und den Projektleitern Brigitte Muller (B¢.PT) und Priv.-Doz.

Dr. Oliver Semler.
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German Medical Award fiir »Auf die Beine« 2019

Das Konzept , Auf die Beine” des Zentrums fUr Kinder- und Jugendrehabilitation der
UniReha GmbH unter Leitung von Prof. Dr. Eckhard Schénau hat den German Medical
Award in der Kategorie Medical Innovation erhalten. Diese Auszeichnung fUr herausra-
gende Leistung in Medizin und Management wurde am 18. November 2019 in Dusseldorf
verliehen. Der Award fand in Zusammenarbeit mit der Landeshauptstadt Dusseldorf
statt und wurde durch die MEDICA Dusseldorf unterstutzt. Die Schirmherrschaft Gber-
nahm Karl-Josef Laumann, Minister fur Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes
Nordrhein-Westfalen. ,Auf die Beine" ist ein interdisziplinares Behandlungskonzept fur
Kinder und Jugendliche mit eingeschrankter Bewegungsfahigkeit durch zum Beispiel
Zerebralparesen, Osteogenesis Imperfecta, Spina bifida (MMC), spinale Muskelatrophie
(SMA), Congenital Disorders of Glycosylation-Syndrom (CDG). Die UniReha GmbH bie-
tet hiermit in Kooperation mit der Uniklinik KéIn ein ganzheitliches, exklusives Rehabili-

tationsangebot an.
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Kinderschutzpreis fur Kinder-Reha-Experten 2017

11. Weiterbildung/Begleitende Aktivitaten

Das KidsFirst Programm - Wissenstransfer

In den letzten zehn Jahren hat die UniReha das Kbélner Rehakonzept weiterentwickelt
und damit zu einem innovativen Standard fur die Rehabilitation von Kindern und Ju-
gendlichen mit motorischen Einschrankungen gemacht.

In Zusammenarbeit mit Oresha, einem in China ansassigen Unternehmen, und dem Insti-
tute for the Advancement of International Rehabilitation Standards (AIRS) mit Sitz in
Basel, wird dieser Standard weltweit an interessierte Kliniken weitergegeben, damit
maoglichst viele Patientinnen/Patienten von der innovativen Behandlungsstrategie profi-

tieren kdnnen.

Vom Vorhaben zur Umsetzung

Mit der Vertragsunterzeichnung im Dezember 2016 und dem Beginn des Programlnms im
Mai 2017 hat das Shenyang Children‘s Hospital in China das oben beschriebene Training
absolviert und wurde im April 2018 erfolgreich zertifiziert.
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Abb. 7: Phasen des Trainingsprogramms

Prof. Dr. Schénau mit Fr. Dr. Wang bei der Verleihung des
Zertifikates

Das KidsFirst-Team
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Jordanien

2019 erfolgte ein fachlicher Austausch zwischen dem jordanischem Therapeuten Team
der Al Hussein Society (AHS)

Mit UnterstUtzung der Staatskanzlei NRW wurde im Oktober 2018 ein Projekt zur Ver-
besserung von rehabilitativen Ma3nahmen fur die lokale Bevolkerung und Gefllchtete in
Jordanien gestartet.

Beteiligt waren die AHS (eine Nicht-Regierungsorganisation das , Jordan Center for Trai-
ning and Inclusion” in Amman) und action medoer (Als Notapotheke der Welt engagiert
sich action medeor seit Uber 50 Jahren fur die Gesundheit von Menschen weltweit).

In einem ersten Projektabschnitt wurden physiotherapeutische Gerate fUr die Einrich-
tung in Jordanien beschafft. Durch eine Kooperation mit der UniReha Kéln folgt jetzt ein
Fachaustausch zwischen beiden Einrichtungen: zwei Physiotherapeutinnen aus Kéln
reisten nach Jordanien, um sich mit den Kollegen vor Ort Uber die praktische Anwen-
dung von Vibrationstrainingsgeraten, aber auch Gber die verschiedenen Behandlungs-
konzepte und -ansatze beider Lander auszutauschen. Im nachsten Projektabschnitt hos-
pitierten zwei jordanische Physiotherapeutinnen im Zentrum fur Kinder und
Jugendrehabiliation der UniReha.
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12. Fallzahlenerfassung

Aktueller Patientenstand

Aktueller Patientenstand

5306  Patientinnen/Patienten nahmen bis Dezember 2019 am Rehakonzept teil

3550  Patienten haben das Rehakonzept durchlaufen

2146 Patienten nahmen bzw. nehmen am Anschlusskonzept teil

Patienten haben das Anschlusskonzept durchlaufen

Patienten haben in unterschiedlichen Phasen das Rehakonzept bzw. das
Anschlusskonzept abgebrochen bzw. unterbrochen

Tab.l: Patientenstand
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Anzahl der Teilnehmer pro Jahr von 2006 bis 2019

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Abb.8: Anzahl der Teilnehmer pro Jahr

Teilnahmestatus im 1./ 2./ 3. und 4.Therapiejahr

Teilnahmestatus im 1. Therapiejahr von 2006 bis 2019
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Abb.9: Teilnahmestatus 1. Therapiejahr*

Teilnahmestatus im 2. Therapiejahr von 2006 bis 2019
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Teilnahmestatus im 3. Therapiejahr von 2009 bis 2019
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Teilnahmestatus im 4. Therapiejahr von 2010 bis 2019
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Abb.12: Teilnahmestatus 4. Therapiejahr*

* Die Vorstellungen der ambu-

lanten Intensivwochen und der

jeweiligen Ambulanzen sind,
abhangig vom Therapiestart,
teilweise noch nicht abge-

schlossen.
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Therapieunterbrechungen 11% der Patientinnen/der Patienten bezogen auf die Gesamtaufnahmezahl des 1. Kon- Im 3. Therapiejahr unterbrachen 0,4% der Patientinnen/der Patienten bezogen auf die

Therapieunterbrechungen des 1. Therapiejahres und der Folgekonzepte von 2006 - 2019 zeptes mussten die Therapie im Rahmen der aktiven Phase aufgrund von akuten Erkran-  Gesamtteilnehmerzahl des 3. Konzeptes die Therapie.

kungen bzw. Operationen unterbrechen, wobei der Bezug zur Therapie fraglich ist bzw. Im 4. Therapiejahr unterbrachen 0,6% der Patientinnen/der Patienten bezogen auf die
1. Therapiejahr Unterbrechungen 2006 - 2019

3,8% bezogen auf die Gesamtaufnahmezahl unter- 2,7% bezogen auf die Gesamtaufnahmezahl unter-
brachen die Therapie aufgrund von akuten Erkran- brachen die Therapie aufgrund von akuten Erkran-
kungen bzw. geplanten Operationen, wobei kein Be- kungen bzw. geplanten Operationen, wobei kein
zug zur Therapie bestand. Bezug zur Therapie bestand.

2. Therapiejahr Unterbrechungen 2006 - 2019

nicht ausgeschlossen werden kann. Gesamtteilnehmerzahl des 4. Konzeptes die Therapie.

Im 2. Therapiejahr unterbrachen 1,0% der Patientinnen/der Patienten bezogen auf die

Gesamtteilnehmerzahl des 2. Konzeptes die Therapie.

3. Therapiejahr Unterbrechungen 2006 - 2019 4.Therapiejahr Unterbrechungen 2006 - 2019

1,8% bezogen auf die Gesamtaufnahmezahl unterbra-  5,8% bezogen auf die Gesamtaufnahmezahl unter-

1. Therapiejahr

chen die Therapie aufgrund von akuten Erkrankun- brachen die Therapie aufgrund von akuten Erkran- Jahr Alter Diagnose Grund des Abbruchs Bezug zur Therapie
gen bzw. geplanten Operationen, wobei kein Bezug kungen bzw. geplanten Operationen, wobei kein Jahr 16 Infantile Zerebralparese Knieprobleme +
zur Therapie bestand. Bezug zur Therapie bestand. 2006 18 Spastische diplegische Zerebralparese Verstarkung Innenrotation rechtes Knie +
2006 5 Infantile Zerebralparese erhdhte Krampfbereitschaft +)
Tab.2: Therapieunterbrechungen 1. Therapiejahr und Folgekonzepte 2007 Spastische diplegische Zerebralparese Bein-Nackenschmerzen +
. . . . 2007 12 Osteogenesis imperfecta Fraktur OP +)
Therapieabbriiche im Rahmen der aktiven Phase 2008 20 Infantile Zerebralparese Kontrakturzunahme +
Therapieabbriiche wahrend der aktiven Phase im 1./2./3./4./5. und 7.Konzept 2008 10 Spastische diplegische Zerebralparese Kontrakturzunahme S
2008 7 Lumbale Spina bifida mit Hydrozephalus Zunahme Kontrakturen/Skoliose +
1. Therapiejahr 2. Therapiejahr 3. Therapiejahr 4. Therapiejahr Kraftverminderung in Beinen
2006 > von 75 B B B 2008 10 Lumbale Spina bifida mit Hydrozephalus Miktionsbeschwerden, OP +)
2007 2 von 223 - - - 2008 n Glykogenspeicherkrankheit (Morbus Pompe) Hufte hat sich verschlechtert, OP +)
2008 5 von 229 Ovon 53 - - Osteogenesis imperfecta (McCune-Albright-Syn-
2009 5 von 172 Tvon 106 0von 2 ~ 2009 14 drom) Fraktur US wahrend Therapie )
2010 1von 186 4 von 116 Ovon 8 Ovon 1 - - - " -
2009 12 Spastische diplegische Zerebralparese Kopfschmerz, Ubelkeit, Erbrechen +
201 4 von 190 4 von 108 Tvon17 Ovon 4 - - - -
2009 Spastische diplegische Zerebralparese Huftluxation 1.Konzept/2.Durchlauf +)
2012 0 von 215 1von 101 1von 23 Ovon 3 - — - - -
2009 4 Lumbale Spina bifida mit Hydrozephalus verstarkte Fehlhaltung Skoliose +
2013 3von197 1von 166 1von 29 Ovon 5
2009 — - - -
2014 19 252 5 118 1 42 0 8
von von von von 2010 13 Infantile Zerebralparese Therapie zu anstrengend +
2015 16 von 241 >voni4s 2von 60 Ovonle reagiert apathisch Krampfanfalle wahrend
2016 11von 240 5 von 114 3von 71 0von 17 201 > Dyskinetische Zerebralparese Vibrationstraining i
2017 8 von 292 2 von 152 2 von 71 0 von 26 20m 4 Spastische diplegische Zerebralparese erhdhte Krampfbereitschaft +)
2018 16 von 349 8 von 158 1von 77 3von 35 20m 5 Wolf-Hirschhorn-Syndrom erhdhte Krampfbereitschaft (+)
2019 13 von 298 7 von 199 2 von 89 2 von 40

Tab. 3: Therapieabbriiche (aktive Phase) der jeweiligen Therapiejahre
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1. Therapiejahr

Jahr Alter Diagnose Grund des Abbruchs Bezug zur Therapie
2012 - - - -
2013 13 Infantile Zerebralparese erhdhte Krampfbereitschaft +)
2013 9 Emery-Dreyfuss-Muskeldystrophie SpitzfuBentwicklung (+)
2013 13 Nicht naher bezeichnete Entwicklungsstérung erhdhte Krampfbereitschaft +)
2014 10 Infantile Cerebralparese erhdhte Krampfbereitschaft (+)
2014 12 Rett-Syndrom erhohte Krampfbereitschaft +)
2014 13 Primére Myopathie pmsielung der Antieplieptika, vermehrte .
2015 5 Infantile Cerebralparese aufgrund von Anfallsaktivierung abgebrochen +
2015 n Infantile Cerebralparese Kind durch Galileo stark erschopft +
2015 7 GM-Gangliosidose g:‘grilrsesgg'igdsec%g;t krampfverdachtigen *)
2016 - - - -
2017 - - - -
2018 8 Megalenzephalie vermehrt Epilepsien +)
2018 12 Osteogenesis imperfecta Schmerzen an alter Fraktur +)
2018 14 Osteogenesis imperfecta Uberall Schmerzen

zunehmende Belastungssymptomatik mit
2018 8 Osteogenesis imperfecta Kopfschmerzen, Schwindel, Gesichtsblasse (+)

und vermehrter Mudigkeit
2018 n Infantile Cerebralparese Physische und psyschische Belastung zu hoch +
2019 9 Infantile Cerebralparese vermehrt Epilepsien +)
2019 7 Sonstige Reduktionsdeformitaten des Gehirns Training zu anspruchsvol, rezidivierende +

Infekte und epileptische Anfalle

Tab.4: Abbruchgrinde 1. Therapiejahr mit Bezug zur Therapie

(+) =fraglich
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+ = nicht ausgeschlossen

2. Therapiejahr

Jahr Alter Diagnose Grund des Abbruchs Bezug zur Therapie
2009 1 Spastische diplegische Zerebralparese Knieschmerzen +
2010 4 Infantile Zerebralparese wegen verstarkter Asymmetrie abgebrochen +
2010 12 Infantile Zerebralparese erhdhte Krampfbereitschaft +)
2010 8  Infantile Zerebralparese igmgrnzge”r:?g?t;i'geo Training wegen zu- .
o0 6 coleose e ™ -
201 5 Spastische diplegische Zerebralparese unter Galileo Miktionsstérung +
2012 1 Spina bifida Verstarkung der Fehlstellung +
2013 10 Spastische Tetraparese und Tetraplegie vermehrte Kniebeuge, Genese unklar )
2014 6 V.a. Charge-Syndrom ;?if;\liveel{er Krampfanfall, Schluckstérung ent- “
2015 9 Osteogenesis imperfecta anhaltende Schmerzen (+)
2016 15 Spastische diplegische Zerebralparese Schmerzen Achillessehne und li. FuBsohle +)
2017 - - - -
2018 - - - -
2019 10 Angeborene Myopathien Huftschmerzen )
2010 9 Sonstige infantile Zerebralparese (E){;ilepsie/Erbrechen/hier in Kinderklinik Shunt )
2019 13 Infantile Cerebralparese nicht anfallsfrei (+)
2019 g Akute inkomplette Querschnittlahmung nichttrau- Dehnungsschmerz rechte Achillessehne )

matischer Genese

Tab.5: Abbruchgriinde 2. Therapiejahr mit Bezug zur Therapie

3. Therapiejahr

Jahr Alter  Diagnose Grund des Abbruchs Bezug zur Therapie
2012 n Lumbale Spina bifida mit Hydrozephalus Verstarkung der Fehlstellung +

2014 9 Infantile hemiplegische Zerebralparese Eifcgfx'gflgx\/oc“e stationarem Aufenthalt )

2015 - - - -

2016 - - - -

2017 - - . _

2018 - - - i}

2019 - - - -

Tab.6: Abbruchgriinde 3. Therapiejahr mit Bezug zur Therapie

(+) =fraglich

+ = nicht ausgeschlossen
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4.Therapiejahr
Jahr Alter Diagnose Grund des Abbruchs Bezug zur Therapie
Sturz vom Galileo Ende August 18 (Saugnapf
2018 10 Osteogenesis imperfecta hatte sich geldst). Schadelfraktur, subdurale -

Blutung

2019 - - -

Tab.6: Abbruchgriinde 3. Therapiejahr mit Bezug zur Therapie

Therapieabbriiche in Prozent Im 1. Therapiejahr unterbrachen 4,6 %

Ll ohne Bezug zur Therapie

2006 400% der behandelten Patientinnen/Patien-
2007 4,36% ten, in Bezug zur Gesamtaufnahme-
2008 251% zahl des 1. Therapigjahres, aufgrund
2009 472%

2010 475% von akuten Erkrankungen bzw. Opera-
20M 4,66% tionen das Konzept, wobei kein Bezug
2012 4,51% zur Therapie bestand.

2013 477%

2014 5,00%

2015 5,20%

2016 513%

2017 4,85%

2018 4,65%

2019 4,59%

Tab.7: Abbruch 1. Therapiejahr aktive Phase

(kein Bezug zur Therapie)
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Therapieabbriiche in Prozent

Ll ohne Bezug zur Therapie
2006 -
2007 -
2008 3,85%
2009 5,71%
2010 417%
201 3,67%
2012 371%
2013 3,62%
2014 3,58%
2015 3,57%
2016 3,56%
2017 3.24%
2018 3,40%
2019 314%

Tab.8: Abbruch 2.Therapiejahr aktive

Phase (kein Bezug zur Therapie)

Im 2. Therapiejahr unterbrachen 31%
der behandelten Patientinnen/Patien-
ten, in Bezug zur Gesamtaufnahme-
zahl des 2. Therapiejahres, aufgrund
von akuten Erkrankungen bzw. Opera-
tionen das Konzept, wobei kein Bezug
zur Therapie bestand.

Therapieabbriiche in Prozent Im 3. Therapiejahr unterbrachen 3,6 %

L ohne Bezug zur Therapie

2006 4,00% der behandelten Patientinnen/Patien-
2007 4.36% ten, in Bezug zur Gesamtaufnahme-
2008 220 zahl des 3. Therapiejahres, aufgrund
2009 4,72%

2010 4.75% von akuten Erkrankungen bzw. Opera-
2011 4,66% tionen das Konzept, wobei kein Bezug
2012 4,51% zur Therapie bestand.

2013 4,77%

2014 500%

2015 5,20%

2016 513%

2017 4,85%

2018 4,65%

2019 4,59%

Tab.9: Abbruch 3.Therapiejahr aktive Phase

(kein Bezug zur Therapie)

Zusammenfassend zeigten sich wenige Probleme unter BerUcksichtigung der vielen Pa-
tientinnen/Patienten mit sehr schweren Grunderkrankungen, die in hohem Maf3e auch

ohne jegliche Therapie die aufgeflUhrten Krankheitssymptome aufzeigen.

Therapieabbriiche in Prozent
ohne Bezug zur Therapie

2006 -
2007 -
2008 -
2009 -
2010 -

20m -
2012 -
2013 -
2014 -
2015 -
2016 -
2017 -
2018 1,75%
2019 2,60%

Jahr Im 4. Therapiejahr unterbrachen 2,5%

der behandelten Patientinnen/Patien-

ten, in Bezug zur Gesamtaufnahme-

zahl des 4. Therapiejahres, aufgrund

von akuten Erkrankungen bzw. Opera-

tionen das Konzept, wobei kein Bezug

zur Therapie bestand.

Tab.9: Abbruch 3.Therapiejahr aktive Phase

(kein Bezug zur Therapie)

Wahrgenommene Ambulanztermine

Insgesamt ist das Training zu Hause wahrend des ersten bzw. zweiten Therapiejahres auf
sechs bzw. vier Monate begrenzt. Die Eltern berichten Uber eine gute Umsetzbarkeit der
erlernten Therapien im hauslichen Alltag. Die nachfolgende Tabelle zeigt die regelmaRi-
ge Wahrnehmung der ambulanten Termine. Zu beachten ist, dass die Patientinnen/Pati-
enten aus ganz Deutschland, zum Teil mit sehr langen Anfahrtswegen, zu uns kommen.
Analysiert wurden die 6 bzw. 12 Monatsverlaufe des ersten Konzeptes und die 4 bzw. 12

Monatsverldufe der Folgekonzepte bis April 2020.
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2014 2015 2016 2017 2018 2019 In Bezug zur Gesamtaufnahmezahl des jeweiligen Therapiejahres
inProzent inProzent inProzent inProzent inProzent inProzent Vorstellungim 1.Therapiejahres

94,7% 95,2% 95,5% 96,0% 96,1% 96,3%"* Vorstellung zur 6 - Monatsambulanz*

776% 78,7% 79,6% 81,9% 81,7% 83,4%* Vorstellung zur 12 - Monatsambulanz*

*2,6% der 6 Monatsambulanzen und *7,9% der 12 Monatsambulanzen von 2019 stehen noch aus bzw. wurden wegen der Coronavirus (SARS-CoV-2)
Pandemie verlegt

in Prozent inProzent inProzent inProzent inProzent inProzent Vorstellungim 2.Therapiejahres

89,9% 91,4% 91,9% 93,0% 93,0% 94%* Vorstellung zur 4 - Monatsambulanz*

66,7% 70,0% 70,7% 74,7% 73,0% 76,4%* Vorstellung zur 12 - Monatsambulanz*

*10,6% der 4 Monatsambulanzen und *11,6% der 12 Monatsambulanzen von 2019 stehen noch aus bzw. wurden wegen der Coronavirus (SARS-CoV-2)
Pandemie verlegt

inProzent inProzent inProzent inProzent inProzent inProzent Vorstellungim 3.Therapiejahres

89,3% 91,8% 92,1% 93,8% 95,0% 95,5%* Vorstellung zur 4 - Monatsambulanz*

76,2% 77.5% 791% 78,7% 82,0% 85,1%* Vorstellung zur 12 - Monatsambulanz*

*2,7% der 4 Monatsambulanzen und *15% der 12 Monatsambulanzen von 2019 stehen noch aus bzw. wurden wegen der Coronavirus (SARS-CoV-2)
Pandemie verlegt

inProzent inProzent inProzent inProzent inProzent inProzent Vorstellungim 4.Therapiejahres

inProzent inProzent inProzent inProzent inProzent inProzent Vorstellungim 1.Therapiejahres
81,0% 89,2% 92,6% 95,1% 93,0% 94,2%* Vorstellung zur 4 - Monatsambulanz*
61,9% 67.6% 75,9% 84,0% 67.0% 81,2%* Vorstellung zur 12 - Monatsambulanz*

*20% der 4 Monatsambulanzen und *23% der 12 Monatsambulanzenvon 2019 stehen noch aus bzw. wurden wegen der Coronavirus (SARS-CoV-2)
Pandemie verlegt

Tab. 10: Ambulanztermine: Vergleich der nicht wahrgenommenen Ambulanztermine zum Vorjahr
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Abb.13: Beschreibt die Herkunft der teilnehmenden

Patientinnen/Patienten aus den Bundeslandern.

13. Auswertungen

Beispielhafte Datenanalysen aus dem Koélner Rehabilitationskonzept , Auf die Beine”

Diagnosen 2006 - 2019 Prozent Anzahl
Infantile Zerebralparese (G80.- bis G80.9) 59,6% 3161
Osteogenesis imperfecta (Q78.0 bis Q78.9) 52% 275
Spinale Muskelatrophie (G12.0 bis G12.9) 4.4% 236
Spina bifida (Q05.- bis Q05.9) 4,4% 233
Zentrale Bewegungsstorung unklarer Genese (R26.0 bis R29.8) 4,0% 213
Angeborene Fehlbildungen, Deformitaten und Chromosomenanomalien (Q90.0 bis Q99.9) 3,4% 183
Entwicklungsstérungen u.a. Rett-Syndrom (F80.4 bis F89) 31% 166
Paraparese und Paraplegie, Tetraparese und Tetraplegie und sonstige Lahmungssyndrome (G82.- bis G83.8) 2,4% 126
Endokrine, Ernahrungs- und Stoffwechselkrankheiten (E12.1 bis E88.9) 2.2% N6
Krankheiten im Bereich der neuromuskularen Synapse und des Muskels u.a. Duchenne Muskeldystrophie (G70.2 bis G72.9) 1.5% 82
Sonstige angeborene Fehlbildungen u.a. Noonan-Syndrom, Smith-Lemli-Opitz-Syndrom, Prader-Willi-Syndrom (Q82.3- Q89.8)  1,5% 79
Systematrophien, Hereditare Ataxie, Chorea Huntington (G10 bis G11.9) 1,5% 78
Sonstige angeborene Fehlbildungen des Gehirns (Q04.0 bis Q04.9) 1,3% 70
Sonstige Erkrankungen 0.9% 49
Extrapyramidale Krankheiten und Bewegungsstérungen (G23.0 bis G25.9) 0,8% 44
Episodische und paroxysmale Krankheiten des Nervensystems, u.a. Epilepsien (G40.0 bis G40.9) 0,6% 34
Angeborene Fehlbildungen der Extremitaten; Athrogrypsosis multiplex congenita (Q74.3 bis Q74.8) 0,6% 32
Polyneuropathien und sonstige Krankheiten des peripheren Nervensystems (G60 bis G64) 0,4% 23
Schlaffe und spastische Hemiparese und Hemiplegie (G81.0 bis G81.1) 0,4% 22
Osteochondrodysplasie mit Wachstumsstérungen der Rohrenknochen und der Wirbelsaule (Q77.0 bis Q77.8) 0,4% 19
Sonstige degenerative Krankheiten des Nervensystems (G31.81 bis G31.9) 0,3% 18
Bosartige Neubildung des Gehirns (C71.5 bis C71.7) 0,2% 12
Krankheiten des autonomen Nervensystems (G90.- bis G90.9) 0,2% 12
Angeborene Muskelhypotonie (P94.2) 0,2% 12
Angeborene Fehlbildungen und Deformitaten des Muskel-Skelett-Systems (Q65-Q79) 0,2% n
Gesamt 100% 5306
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e e . s Geschlechterverteilung 2006 - 2019 13.1. Quantitative Analysen der Muskelfunktionen, der Muskel- und Knochenmasse, GMEM-66
sy Jahrgang mannlich  weiblich  gesamt

L = der motorischen Fahigkeiten, der Ganganalyse und der Gehstrecken A=T7.2%: p <0.0001
i s e 2006 37 38 75 T 1
'“-'-H"‘ - = 2007 127 92 223 A=51909%%: pfﬂ.ﬂﬂm A=1.2%; pr.GDD'I
= 2008 151 131 282 13.1.1. Auswertung der Messungen der motorischen Fahigkeiten anhand des Gross-Motor-Function-Measure L 561 ' ' —-'l—
P 05, 2009 155 124 279 (GMFM ,1% 1 1
e - 2010 158 144 302 ; 4
2011 169 129 298 , . L . . g
on - Iy - Die motorischen Fahigkeiten werden anhand des GMFM gemessen. Der GMFM ist ein international anerkanntes, o
2013 P 51 263 semiguantitatives, standardisiertes und validiertes Verfahren, mit dem die motorischen Fahigkeiten von Kin- E 521 -1
e e e 2014 222 201 423 dern und Jugendlichen getestet werden. Der urspringliche GMFM besteht aus 88, die aktualisierte Form aus 66 e 1527
W — - - n=
: iy : . 2015 257 209 466 Items. Die einzelnen Items werden mit O-3 Punkten bewertet. Folgende motorische Fahigkeiten werden beur- 50
2016 244 207 5] . . _ _ . 0 Monate 6 Monate 12 Monate
teilt: A Liegen und Drehen, B Sitzen, C Krabbeln und Knien, D Stehen und E Gehen, Rennen und Springen. Alle " £ SEM
.eimm e . 2017 296 256 552 ) ) . . : VRS )
EEE i GMFM-Testungen werden innerhalb des Konzeptes ,Auf die Beine” ohne Orthesen und Hilfsmittel durchge-
e et e 2018 353 217 630 . . " . Initiales Ansprechen und Altersabhangigkeit
2019 356 289 645 fuhrt. Der GMFM Gesamtscore wird anhand des GMFM-66 mit Hilfe der GMAE (Gross Motor Ability Estimator,
Abb. 14: Diagnoseverteilung Summe 4083 3399 5306 GMFM Manual 2002, Version 1.0) Software in Punkten (0-100 Punkte) berechnet. ADDb.16: Alle Altersbereiche
o Aol chut Dulippatuengs Lot cbpus A L Thareplebsator 008 TR1Y = Tab.l: Geschlechterverteilung
Die folgenden Abbildungen (Abb. 16 bis 19) zeigen die Ergebnisse des GMFM-66 nach Ansprechen und nach GMFM-66 (< 5 Jahre)
o | Altersabhangigkeit. Es werden die Messzeitpunkte zu Therapiebeginn (0O Monate), nach 6 Monaten aktiver The- e A=9.8%: p<0.0001
. . . . . I 1
s rapiephase und nach 12 Monaten (keine aktive Therapiephase zwischen 6 und 12 Monaten) dargestellt. A=7.1%: p<00001 A=26%: p<0.0001
— L) L] 1
Die Ergebnisse des GMFM-66 zeigen insgesamt signifikante Verbesserungen der motorischen Fahigkeiten Uber u% 5004 — —
Lam alle Altersgruppen hinweg. Es kann eine deutliche Verbesserung in den ersten 6 Monaten, d.h. nach der aktiven %
L Therapiephase, und eine leichte Verbesserung (bzw. Stabilisierung) nach 12 Monaten, d.h. in den 6 Monaten E p— —
nach der aktiven Therapiephase beobachtet werden. Bei dlteren Kindern (>10 Jahre) kann keine signifikante 5 .
= | Verbesserung nach der aktiven Therapiephase gezeigt werden. Die Ergebnisse fur den GMFM-66 zeigen ein
= 525
109 gutes Therapieansprechen, insbesondere nach der aktiven Therapiephase, Uber alle Altersbereiche hinweg und 40 ’
eine nachhaltige Wirkung nach Beendigung der aktiven Phase. 0 Monate 6 Monate 12 Monate
= (Mittetwert + SEM)
o O N B R e B TR Abb. 17: Patientinnen/Patienten im Alter bis 5 Jahre

-+ mianich ]

Abb.15: Diagramm geschlechtsspezifische Altersverteilung
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GMFM-66 (5 bis 10 Jahre)
A=T7.0%; p<0.0001

A=59%: p<00001 A=11%: p<0.0001
I 1

h
[vr]

w
ki
|
|

-

GMFM-66 (Score)

o
L]
|
|

n=ga7

h
L]

0 Monate & Monate 12 Monate
(Mittehwert + SEM)

Abb. 18: Patientinnen/Patienten im Alter von 5 bis 10 Jahren

Nachhaltigkeit und Altersabhangigkeit

Gehen - Geschwindigkeit
A=15.2 %; p <0.0001

r 1
0.571  A=11.5%; p=0.0001 A=2.3%; p=0.0001
Q ' ' T
E 54 i
e 1
5
2 051
S
i
> 048 T
1
n=1223
0.4 . - .
0 Monate & Monate 12 Maonate

(Mittehwerl + SEM)

Abb. 20: Alle Altersbereiche
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GMFM-66 (=10 Jahre)

624 i A=4.2 % p=<00001 |

6 A=d.4 % p<0.0001 A=-04%; p=07501
o 11 [ | 1
2 601 1T
© 591
e — —_—
= 58 —_—
=
® 571

564 —l

n= 355
55
0 Monate & Monate 12 Monate

(Mitleheert = SEM)

Abb. 19: Patientinnen/Patienten im Alter Uber 10 Jahre

Schrittldnge
A=13.2 %; p <0.0001
I 1

_ 031 A=91%; p<0.0001 A=37 %;p<0.0001
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=
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£ 027
)
£ 0.261 |
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Abb. 21: Alle Altersbereiche

13.1.2. Auswertung der Ganganalyse mit der Leonardo
Gangway

Die Ganganalyse erfolgt mit der Leonardo Gangway
iber Erfassung der Bodenreaktionskrafte. Es handelt
sich hierbei um eine kinetische Analyse der Gehge-

schwindigkeit, der Gangsicherheit und der Schrittlange.

Gangsicherheit (Abnahme = Verbesserung)
A=-17.4%; p <0.0001

2.3‘ ! 1
A=-12.4 % p<0.0001 A=-57%; p=00015
8 I | 1
£ 2.6- o
3
n b
024
s
o
G 2.2 ]'
= T
[l 1
o 20
n=1223
1.8 - - .
0 Monate & Monate 12 Monate

(Mittelwart + SEM)

Abb. 22: Alle Altersbereiche

Zusammenfassende Bewertung:

Die Abbildungen 21 und 22 zeigen eine signifikante Verbesserung der Gehge-
schwindigkeit und des Parameters der Gangsicherheit (Path- Length/Distance).
Dieser Parameter analysiert quantitativ Bewegungsschwankungen, die abhan-
gig sind von der Kérperkoordination und somit der Gangsicherheit. Eine Abnah-
me der Werte dieses Parameters bedeutet eine Verbesserung der Gangsicher-
heit. Wie beim GMFM zeigen sich signifikante Verbesserungen der kinetischen
Parameter in den ersten 6 Monaten. Die in dieser Zeit hinzugewonnen motori-
schen Kompetenzen konnten dann durch hdhere Alltagsaktivitdten in der Phase

der Therapiepause zu einer weiteren Verbesserung des Gehens flhren.

13.1.3. Analysen der Gehstrecken im 1- und 6 Minuten Gehtest

3

Gehstrecke (m)

&

N
h

Gehstrecke 1 Minute
A =267 %, p<0.0001

o —
—1
—
—_—
n= 1264
0 Monate & Monate

{Mittehwert = SEM)

Abb. 23:
Gehstrecke 1 Minute
A =348 %; p <0.0001
60 r 1
A=28.7 %: p<0.0001 A<4.7%: p=0.0001
I ] 1
E 55 —
E p— -
@ e
5 50+
o
17
£ 45
0]
40 .'
n = 861
5
0 Monate & Monate 12 Monate

{Mittehwert 1 SEM)

Abb. 24:
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Gehstrecke 6 Minuten

380, A=18.9 %; p <0.0001
3604 ||
E 240
% 320
o
I I
_ﬂc) 300 N —
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26101 n=739
0 Manate & Monate

(Mittetwert = SEM)

Abb. 25:
Gehstrecke 6 Minuten
420/ A=23.7 % p <0.0001
I 1
A=196%; p<0.0001 A=44 % p<0.0001
. 400 T T 1
E [
% 380+ -T1— i
£ 360 —
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320} HE
300
0 Monate 6 Monate 12 Monate
(Mittebwert + SEM)
Abb. 26:
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Zusammenfassende Bewertung:
Die Abbildungen 23 bis 26 zeigen hoch signifikante Verbesserungen der Gehstrecke im 1 Minuten und
6 Minuten Gehtest in den ersten 6 Therapiemonaten.

Diese Befunde entsprechen den Therapieergebnissen mit dem GMFM und der kinetischen Ganganalyse.

13.1.4 Analyse von ausgewdhlten motorischen Funktionsparametern
Analyse von ausgewahlten motorischen Funktionsparametern zur Beurteilung der Therapieeffekte Gber den

Zeitraum von bis zu 3 Jahren

GMFM-66
58+ A=98% p<0.0001
L] L)
A =35% p<0.0001
— I
i A=32%
g 561 p=0.0001
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L) — p= 00117 L
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= 1 1
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(0 521
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Abb. 27: Verlauf bei Teilnahme an
2 Therapiejahren (2 Jahre)
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Abb. 28: Verlauf bei Teilnahme an Abb. 29: Verlauf bei Teilnahme an
2 Therapiejahren (2 Jahre) 2 Therapiejahren (2 Jahre)
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Abb. 31: Verlauf bei Teilnahme an
2 Therapiejahren (2 Jahre)

Abb. 32: Verlauf bei Teilnahme an
3 Therapiejahren (3 Jahre)
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Abb. 30: Verlauf bei Teilnahme an
2 Therapiejahren (2 Jahre)
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Abb. 33: Verlauf bei Teilnahme an
4 Therapiejahren (4 Jahre)
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Zusammenfassende Beurteilung der Abbildungen 27 bis 33:

Bei den Reha Patientinnen/Patienten, die an mehreren Therapiejahren teilgenommen haben, zeigen sich im Rahmen der Analyse des Gross-Motor-Function-Measure, der Schritt-

lange und der Gangsicherheit kontinuierliche Verbesserungen der motorischen Funktionen. Hierbei ist erkennbar, dass sich in der aktiven Trainingsphase (jeweils in den ersten 6

Monaten bzw. 4 Monaten eines Therapiejahres) die gréBten motorischen Verbesserungen zeigten. Gut zu erkennen ist aber auch, dass sich in den Phasen der Therapiepausen keine

Einbriche der motorischen Funktionen nachweisen lieBen. In diesen Phasen zeigten sich gute Stabilisierungen bzw. Trends zur weiteren spontanen Verbesserung der motorischen

Funktionen durch die neu hinzugewonnenen Eigenaktivitaten im Rahmen der Teilhabe.

14. Patientenbefragung

Der Mensch steht bei uns im Mittelpunkt, seine Meinung zahlt. Seit
vielen Jahren fuhren wir regelmaBig Patientenbefragungen durch.
Dies ist ein wichtiger Bestandteil unseres QM-Systems. 2015 wurde
der Fragenkatalog erweitert und fur die jeweiligen Bereiche neu
festgelegt.

Die Bewertungskriterien enthalten ein Bewertungsschema, das dem
Schulnotenprinzip entspricht, die Einteilung wurde in sehr gut - gut

- befriedigend - ausreichend - mangelhaft klassifiziert.
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Abb. 34: Befragungsergebnisse aus dem Bereich der Organisation
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Abb. 34b Befragungsergebnisse aus dem Bereich der Physiotherapie

A00%

Birs

T

£l

%

%

Im Bereich der drztlichen Versorgung
ausgewertet wurden 1156 Fragebégen von 2015 bis 2018
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Abb. 35: Befragungsergebnisse aus dem Bereich der arztlichen Versorgung
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Abb. 36: Weitere Befragungsergebnisse
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Abb. 37: Befragungsergebnisse aus dem Bereich Aufmerksamkeit in der
Offentlichkeit 2009 - 2019, ausgewertet wurden 1156 Fragebdgen
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*Unter Sonstiges fihrten die Teilnehmer auf, dass das Interesse tber Selbsthilfegruppen, Physiotherapeutinnen/Phy-
siotherapeuten, Delphintherapie, ehemaligen Patientinnen/Patienten, Messekontakt, Empfehlungen anderer Rehabili-
tationskliniken, Krankenkassen, Krankengymnasten oder Pflegedienste geweckt wurde.

Weitere erhobene Ergebnisse der Patientinnen/Patienten nach Beendigung der Konzepte ergaben:

Die hausliche Therapie zeichnete sich durch eine hohe Compliance aus, 92 % der Teilnehmer konnten ein regelmafiges
Training durchfuhren. Die gute Umsetzbarkeit der Therapie unter hauslichen Bedingungen ist eine wichtige Grundlage

der guten Erfolge des gesamten Rehabilitationskonzeptes.

Die Datenauswertung erfolgte am 30.04.2020
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Unterstutzt von: T(

Techniker Krankenkasse TK Techniker Krankenkasse
Gesund in die Zukunft.

DAK Gesundheit

AOK Rheinland/Hamburg T

IKK classic D K

Knappschaft Gesundheit

KKH Kaufmannische Krankenkasse

Barmer

a » Kontakt

UniReha GmbH

Zentrum fUr Kinder und Jugendrehabilitation

,Queen Rania Rehabilitation Center”

Lindenburger Allee 44, 50931 KéIn

Telefon: 0221 478-87627, Telefax: 0221 478-88696
E-Mail: auf-die-beine@unireha-koeln.de
www.unireha-koeln.de

Prof. Schonau (Arztlicher Leiter und Geschaftsfiihrer)
Benjamin Gauger (Geschaftsfuhrer)

40K
Kaufmannische

m Krankenkasse

BARMER

Die Gesundheitskasse.

(IKKcIassic
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