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Teil A - Uberblick

1. Einleitung

Willkommen zu unserendritten Jahresdzy R 2 A NJ dzy 34 6 S NA O K (der g¢thsgin o { OKI
nitzigenSchon Klinik Stiftung fur Gesundhail¥ir mdchten aufzeigen, welche Projekte wir in 2018
durchgefuhrt und geférdert habenZum einen ist die gGmbH Veranstalter der/ grngan
spreKatidzyRSaG Ay | Yodz2NBE® 51 NN6SNJ) KAyl dza dzy G SNREGN
Initiativen der Gesundheitsforderungn Deutschland und der ganzen Welt fur Kinder, Jugendliche,
Erwachsene und Seniorebie Idee fir alleProjekte stammt jeweilsvon Mitarbeitern einer Schoén

Klinik, die sich in ihrer Freizeit ehrenamtlich engagie8ia.nlutzentir Wissen und Talent, sie haben

Ideen undsetzen diese um. Ich freue mich, dass wir mit der Stiftitnng Arbeit unterstiitzen und

ihren persodnlichen Einsatz wedhatzenGrof3er Dank gebuhrt der Familie Schon, die die Grindung

von SchonHelfen erméglichte undither grof3ztigig mitfinanziert und inhaltlich begleitet.

Mit den besten Grifen,

Ll

//L\v»\\ !/[L’.LLL(. /" (v g v 2 e
Dr. AnneMarie Hamm

Geschéftsfilhrerin der Schon Klinik Stiftung fir GeseidfGmbH

2. Vision und Ansatz

51 a %ASt ypP3{ Tdéwy{8chénl Klinik Stiftung fir Gesundheit gGmbH, ist es, in
verschiedensten Bereichen einen gesellschaftlichen Beitrag zur Gesundheitsforderung zu leisten.

Von Anfang an lag deFokus der Stiftung auf dem Aufbau und der Durchfiihrung einer
interdisziplindren Sprechstunde fiir Contergangeschadigte. Hiermit sollen die medizinische
Versorgung und Therapiemaoglichkeiten von Menschen, die unter einer Cont8eittigung leiden,
verbessert werden. Dieses Prkijdauft natirlich weiter, wird sehr positiv seitens der Geschadigten
angenommen, hat Uberregional und international Vorbildfunktion und ist in dieser Form weltweit
einmalig Seit 2017 arbeiten wir zudem am Aufbau eines Krankenhauses in Tansania, fuhren
Faotherapie Workshopsfir Jugendliche durch und unterstiitzeviele weitere gemeinnitzige
Projekte der Gesundheitsférderung in der ganzen Welt finanziell und beratend.

Fur die Folgejahre haben wir uns vorgenommen, diesen Weg weiter zu verfolgen.

3. Gegenstand des Berichts

Geltungsbereich Dieser Bericht bezieht sich auf die Aktivitaten der Schon Klinik
Stiftung fur Gesundheit gGmbH

Berichtszeitraum und Jahresbericht fir das Jahr vom 1. Januar bis 31. Dezember 2018
Berichtszyklus

Anwendung des SRS Vollstandige Umsetzung des Social Reporting Standards (SRS) in
der Version 2014

Ansprechpartner Dr. Anne-Marie Hamm, ahamm@schoen-klinik.de
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Teil B - Das Angebot einer Sprechstunde fir Contergangeschéadigte

In Deutschland leben heute rund 2.400 durch Thalidomid (Contergan) vorgeburtlich geschadigte
Menschen. Die unter dem Begriff Conterganschadigung zusammengefassten Schadigungsmuster sind
individuell sehr verschiedeie Betroffenen sind zeitlebens gezwungen, den Mangel an kérperlicher
Funktion alltaglich auszugleichen. Essen, Kammen und Schreiben mit den FuRen, die Z&hne als
Greifwerkzeug nutzen, die kurze Armlédnge mit Bewegungen der Schulter ausgleichen. Diese
lebenslange, teils akrobatisch anmutende Uberlastung des Korpers racht sich mittlerweile bei den
Mittfinfzigern erheblich. Schmerzhafte, extreme Verspannungen der Schulter und der
Halswirbelsaule, Bandscheibenvorfalle und Bedrangung der Spinalnerven, Karplsijumarom

sowie frihzeitiger Arthrose der Hiéfund Kniegelenke sind die Regel. Die Inanspruchnahme von
medizinischer Behandlung, Physiotherapie sowie das Beantragen von Rehabilitation und soziale
Leistungen nehmen mittlerweile einen groRen Teil der Leheit ein. Neben den Schaden am
Bewegungsapparat kénnen auch innere Organe und das zentrale Nervensystem betroffen sein.
Traumatisierende Erfahrungen aus der Kindend Jugendzeit sowie anhaltende psychosoziale
Belastungen fuhren bei einem Teil der Befeoen zu psychischen Stérungsmustern im Sinne einer
Depression und zu sozialem Riickzug.

Die Summe der Ursprungaund Folgeschéaden fuhren dazu, dass die von den Betroffenen
entwickelten Kompensationsstrategien mittlerweile an Grenzen sto3en. Die Stabditét
Lebensbedingungen ist dadurch als zunehmend gefédhrdet anzusehen. Die verringerte kdrperliche
Belastbarkeit, der reduzierte Gesundheitszustand und chronische Schmerzzustande bedrohen in
vielen Fallen die Fortsetzung der beruflichen TatigkeMlindestens ein Drittel der
Contergangeschadigten in Deutschlaatmittlerweile aus der Erwerbstétigkeit ausgeschiedend

es ist davon auszugehen, dass ein hoher Anteil in den kommenden Jahren gezwungen sein wird,
vorzeitig die Erwerbstatigkeit aufzugem

Die gesundheitliche Entwicklung der contergangeschadigten Frauen und Méanner, insbesondere ihre
funktionelle Gesundheit in Bezug auf Mobilitdt und Selbststandigkeit, steht aktuell aufgrund des
inzwischen erreichten Alters an einem Wendepunkt. Die ®iyigrbesserung der Versorgung wie
auch eine zeithahe Ausweitung der Unterstitzung sind dringend notwendig

Zur Sicherung der medizinischen Versorgung wird die Contergansprechstunde Hamburg betrieben,
die eine umfassende Untersuchung und Anamnese durcmtindisziplinares Arzteteam anbietet.

1. SchonHelfen Contergansprechstunde: Medizinische Behandlung

Die Diagnosen verdeutlichen den Bedarf an umfassender medizinischer Betreuung. Diabetes und
Bluthochdruck sind, genau wie in der Allgemeinbevdlkerung, die fuhrenden Erkrankungen.

Relevante Erkrankungen Contergangeschadigter

Diagnosen Anzahl 2018 Anteil
Diabetes 22 46,8%
Bluthochdruck 16 34,0%
Chronische Schmerzen 14 29,8%
Schilddrisen Erkrankungen 9 19,1%
Psychische Abhangigkeit (Alkohol, Medikamentsg 3 6,4%
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Die SchonHelfen Contergansprechstunsiebundesweit die am meisten in Anspruch genommene
Einrichtung flicontergangeschadigte Menschdbie Fallzahlen werden voraussichtleinch in 2019

auf dem Vorjahresiveau bleiben. Stationdre Termine sind bis Marz 2020 vergeben. Etwaige
ungeplante Aufnahmeron Contergangescidigtensind jederzeit moglich.

Inanspruchnahmeamedizinischer Leistungen

Medizinische Behandlungen 2014 bis 2018
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2. SchonHelfen Contergansprechstunde: Verwendung der Fordergelder

Der \érwaltungs und Betriebsaufwand im Zusammenhang mit der Contergansprechstunde war in
2018 etwas geringer als im Vorjahr, da etwas weniger Veranstakumgd Lehrgangskosten
(-14tsde) und weniger Marketing und Mietkosten {3tsd €) anfielen. Der Anstieg ed
Materialaufwands steht hauptsachlich im Zusammenhang mit demfrage digitale
Gesundheitsanwendungeater TuTech, Konzeption eHealth Contergan (16jsd 2018.

Aufwendungen der Contergansprechstunde in der Sckdimik Stiftung fur Gesundheit gGmbH

Kategorie Aufwand 2018 | Aufwand 2017 Abweichung

Personalaufwand MT pPGp My o®dPMOo| -0PMTY -1,7%%
Verwaltungsund Betriebsaufwand Mn ®p o | omMm®dnoq¢ -mc ®pn i -53,76%
Abschreibungen HdPnyo 0 DPoOHDPp ynHZXZ{ -253M
Materialaufwand MO ®do ( TOhpdM pDPdhnwm 7438%
Gesamt HMn ®dn HHPp Oy y| -Mmn dpT ¢ -6,63%

Weiterhin leider keineForderung durch die Conterganstiftung

Bereits in den Jahren 201%50.163,00 EURR017 fan m ® m y) mrd QOL8 fen H d c ¢) taftenn €
wir flr unsere Einrichtung Fordergelder bei der Conterganstiftung beantragt. Die Antrédge wurden
jedes Mal abschlagig beschieden. Seit Anfang 2017 gibt es einen gesetzlichen Auftrag zur finanziellen
Forderung von Kompetenzzentren. Dieat mittlerweile dazu gefuihrt, dass die Conterganstiftung
Forderrichtlinien erarbeitet, der Prozess ist aber noch natigeschlossen

Nach dem Workshop zum ThenuMultidisziplindre Kompetenzzentrénam 15.10.2018 ist die
Conterganstiftung derzeit damit Bel 8 8 G~ SAY aY2YLISGSYT LINPFAE G 1dz S
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der Stiftung auch die bestehenden medizinischen Standorte berlcksichtigen. Gegenwartig ist weder
Zeitpunkt noch Hohe der Férderung absehbar.

Defizite bei der Gewahrung von Kassenleistungen

Es gibt eine Empfehlung des Bundes aus dem Jahr 2008, dass die Gesetzlichen Krankenkassen bei der
Gewdhrung von Leistungen an Contergangeschadigte unbirokratisch und ohne detaillierte
Prufungen vorgehen sollen. Das betrifft zum Beispiel Hilfsmittel undibfiéhtion. Einige Kassen

lassen das jedoch weitestgehend unberticksichtigt. Das hat zwei Auswirkungen.

1. Die Betroffenen missen standig Widerspriche formulieren oder juristische Auseirander
setzungen flhrepum fir sie sinnvolle Leistungen zu erhalten.

2. DieKrankenhausbehandlung in unserem Zentrum wird nur zu einem geringen Teil vergutet,
weil der MDK regelhaft die Falle prift und als Fehlbelegung deklariert. Der Ausbau unseres
Angebotes wird dadurch stark eingeschrénkt.

Durch ein Schreiben an den Patienteabfiragten der Bundesregierung wurden die
Spitzenverbande der GKV und des MDK erneut an die Bundesempfehlung erinnert. Diese haben noch
in 2018 die entsprechende Empfehlung per Rundschreiben an ihre Mitglieder weitergeleitet.

Der Effekt war jedoch nicht essbar, die Situation ist also unveréndert. Daraufivarde die
Conterganstiftungdes Bundesangeschrieben und gebeten, dass die defizitare Praxis der Kassen
seitens der Stiftung wahrgenommen wird. Beispielsweise kdnnte die Stiftung Kontakt zum BMG
aufnehnen und das Referat fir Krankenkassen Iifteier etwas zu unternehmen.

Die Stiftung antwortete daraufhin, ohne statistische Belege kdnne man da nichts unternekfaen
empfahl, eine Studie zu dem Thema durchzufiihren, valide Zahlen zu erheben und dies zu
veroffentlichen. Dies ist jedoch mit einem derzeit nicht leistbaren Aufwand verbunden.
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3. SchonHelfen Contergansprechstunde: Aktivitaten 2018

Seminar Hande und Fuf3e/ortrage und Workshops fu€ontergangeschadigte

Im November 2018 veranstaltete das Teaer Corergansprechstunde Hamburg ein dtégiges
Seminar fur Contergangeschadigte. Neben Vortrdgen zu den Themen Mobilitdt, Erndhrung und
gesunder Schlaf wurden praktische Ubungen fiir den Alltag in kleinen Gruppen vermitteils Jesv
Betroffene konnén an sechwerschiedenen Themenworkshops teilnehmen. Der zeitliche Rahmen
war sehr grof3ziigig bemessen, so dass alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer gentigend Zeit hatten,
die gezeigten Ubungen zu vertiefen und Fragen zu stellen. Neben Entspannungsiiburigandiéi

und FiRe, BarfuR laufen, Personal Training und Ubungen fir die Handmotorik wurden auch
Achtsamkeitsiibungen angeboten. Ein Workshop befasste sich ausschliefZlich mit Hilfsmitteln fur
Menschen mit Handund Armfehlbildungen zum Ausgleich weingeschénkter Greiffunktion.

Das Seminar fand in dem barrierefreien Seehotel Rheinsberg statt, das alle Raumlichkeiten extra fur
Menschen mit Behinderungen eingerichtet hat. Die 24 Teilnehmerinnen und Teilnehmer reisten aus
ganz Deutschland an uméwertetendas{ SYA Y | NJ Aya3aSal Yi YA a SKNJ 3dzi

Schon Kiink Stifung far Gesundhet gGmbH Programm Thorapauten und Refarenton
C

Seminar

Hande und Fuge

16.-18.11.2018
Seehotel Rheinsberg

Selbst die Conterganstiftung, die in Hinblick auf ungeoatergalsprechstundesher zurtickhaltend

ist, hat unser Seminar positiv bewertet

Fraitag 16.11.2010

10.00 Elylr Bagrtibung, Hinwmuuernmuunp
1116 Waber: Hande und FUBe - Fitess i den Altag
11.00 /\vnwnhvyum Achtsambait

12.00 Mittagspaus

1300 Palische! Uhunwm in Kleingruppan

foopau:
15 46 B\uu Evhu\vumm Schlaf
5.00 Stall

19.00 /\Dw\dwwn

gacoaching
lbungan in Kleingruppan

lbungan in Kleingruppan

1746 Fnlqmmnn mitdon Thorapauten
19.00 Abendessen

Sonntag 16.11.2018

0.6 Frohstack - John Emahungscoaching
09.30 Praktische Ubungen in Kllmgmnnm

rlgmmd! Toam dar Contargansprachstunde
14.00 Ende der Ver:

Ulrke Storp, Physiotherapouti
Koptbis Fuh Prai fr Physiothorapia
Apostel-Paulus-Strafie 1, 10023 Berlin

Markus Mahl bamhmmu:

BG Klinikum Hamburg

Borgadortar Suatie 1, 21033 Hamburg

Qomiaue Follo, Porscnal Trainar (bvnnwunm:mmn)
owaggriindo - Roh

Holtusmate 154 52786 Hlmbum

smmn Emm Physiotherapeut, Barfuls-Coach
hysiol hrons

i A —

Marlis John. Ermahrungs baraterin (Dipl o6 troph)

Medizinzontrum Hammonia Bad

Lorchanfald 14, 22081 Hamburg

Or. Mathas Weber, Fachatzt fir Othapae

Schon Klinik Hamburg E b

Dehnhaide 120, 22081 Ha mh g

gret Aengenheyster, Facharztin fur Aniisthesie, Schmerztherapie
Sehin Kl Hamburg Eibak
Dehnhaide 120, 22081 Hamburg

DOr- Alexander Blau, Facharzt fur Innere Me und Pneumologie,
Somnologe

Charite

1 Storp
Gr2 [olio: Korperlicho Finess i Hinds und o
Gr3 Mahl: Ergatherapie Handa: Ubungen fur den Alliag
rapia Fufke Jhungon fr dan Altag
herapie fir die Hande Ubungen im Alltag

Charitdplatz 1, 10117 Berlin

STOLLE Sanitatshaus GmbH & Co_ KG - Zentrum fur Reha-Tochnik
Am Neulinder Gewerbapark 6, 21079 Hamburg
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Vero6ffentlichung zum Symposiurilobilitat

Im Herbst 2017 fand ein Symposium zidimema Mobilitat statt. Es wurde eirusammenfassung
der Veranstaltungauf Deutsch und Englisch erstellt und im Novemi218 national und

international als PDF versendefuf insgesamt 66 Seitenenden die Beitrage der Referenten
Ubersichtlich dargestellt.

Schon Kiinik Stiftung for Gesundheit gGmbH
Einladung

Symposium

Mobilitatserhalt bei Menschen
mit Conterganschaden

Pravention, Schmerztherapie und alternative Therapien

Hamburg
23. und 24. September 2017

Im Ergebnis ist dies die erste umfassende Arbeit zum Thema Mobilitat und Schmerztherapie bei
Menschen mit Extremitatefrehlbildungen.

Mobilitatserhalt bei Menschen Maintaining mobility in people
mit Conterganschaden with thalidomide embryopathy

Auswirkungen eingeschrénkter Mobilitat,
Schmerzentstehung und Therapieverfahren

Implications of reduced mobility, pain development
and therapeutic procedures

CONTERGAN
SPRECHSTUNDE
HAMBURG
Schon Klinik Stiftung

Das Aufbereiten und sinnvolle Zusammenfassen der einzelnendgersowie der Abgleich mit der
aktuellen Literatur war aufwendig und hat tber ein Jahr gedauert.
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Umfrage digitale Gesundheitsanwendungen

Bei diesem Projekt ging es um die die Frage, inwiew@itale Gesundheitsanwendungen
nutzbringend fur die Problemeo@tergangeschadigter angewendet oder entwickelt werden kénnen.
Fir die Beantwortung wurde zunachst ein Fokusgruppengespréach mit Betroffenen durchgefuhrt. Auf
Basis der Ergebnisse wurde ein Online Fragebogefolgenden Themen entwickelt:

1 Artund AusmalRer Contergan bedingten Behinderungen

Soziale Situation in Hinblick auf Familie, Wohnraum und Erwerbstatigkeit
Erreichter Bildungsabschluss

Zufriedenheit

Assistenzbedarf

Nutzung digitaler Medien

Korperliche Aktivitat

Bewertung von 6 Konzepten fir eine did@ Gesundheitsanwendung (Kernfragen):
Flexible Betreuung vor Ort

Unterstitzung durch Fachpersonal zu Hause

HilfsmitteFWiki

Gruppenlbungen alleine zu Hause

Digitales Trainingstagebuch

Individualisierte Yogaund PilatesUbungen

= =4 =4 =4 4 -8 A

O O O O O o

Der Link zum Fragebogerurde an Betroffene und deren Verbéande gesendet. Nach etwa 6 Wochen
konnten 78 Fragebdgen ausgewertet werdemed® Zahl ist gemessen an der Gesamtzahl von etwa
2400 Betroffenen vergleichsweise hochaber wahrscheinlich nur fir einen Teil der
Contergangedwdigten reprasentativ. Contergangeschadigte, die insgesamt einen wenig aktiven
Lebensstil haben und solche, die sozial zuriickgezogen,lels¥den in dieser Umfrage nur wenig
vertreten sein. Es gibt keine verlasslichen Schatzungen, wie hoch dieser iAnathalb der
Geschadigten sein konnte.

Bewertung der 6 Konzepte fur eine digitale Gesundheitsanwendung:

Rang Konzept Stimmanteil
1 Konzept 6: Flexible Betreuung vor Ort 40,3%
2 Konzept 5: Unterstiitzung durch Fachpersonal zu Hause 34,8%
3 Konzept 4HilfsmitteFWiki 22,4%
4 Konzept 2: Gruppenubungen alleine zu Hause 23,9%
5 Konzept 3: Digitales Trainingstagebuch 26,9%
6 Konzept 1: Individualisierte Yogand PilatesUbungen 27,9%

Kernaussagemules Projektberichtes

1 Entwicklung eineiGesundheitsanwendung fur Training oder Reha Sport nicht sinnvoll, da
dies nicht dem Bedarf der Betroffenen entspricht.

1 Deckung des Assistenzbedarfs derzeit Uberwiegend aus FamitidrFreundeskreis. Mittel
fristig wird dieses System erhebliche Lickemasigen.

1 Hoher Bedarf an Vermittlung von Assister.fir Bereiche, die nicht lange im Voraus
geplant werden kdnnen. Hier kbnnten digitale Datwgwendungen als Vorbild dienen.

9 Das Thema Assistenzvermittlung konmfgf. sinnvollerweise in das vorhandereratungs
angebot der Conterganstiftung eingebunden werden.



JAHRESJND WIRKUNGSREPORT 2018 ﬁ%

Anerkennung als Zentrum flr seltene ErkrankungeiKooperationsvertag mit dem UKE

Das Martin Zeitz Centrum fur Seltene Erkrankungen im UKE ist Ansprechpartner fir Menschen mit
Seltenen Erkrankungn. Fir die Versorgung und Betreuung von Menschen mit Seltenen
Erkrankungen wurden im UKE Kompetenzcentren gebildet, die sich durch eine besondere klinische
und wissenschaftliche Expertise auf dem Gebiet einer Seltenen Erkrankung oder Krgnkppés
auszeichnen. Dabei stellt das MarieitsCentrum die Dachstruktur dar.

Nach etwa einjahriger Vorbereitung ist es gelungen, den Kriterien des NEwiimCentrums in
Hinblick auf Strukturund Qualitdtsmerkmale zu entsprechen uimd Dezember 201&ls externes
Kompetenzzentrum innerhalb der Dachstruktur des UKE aufgenommen zu werden.

Die Contergansprechstunde ist gegenwartig Deutschland weit die einzige-unigbtsitare
Einrichtung, die alZentrum flr seltene Erkrankungen anerkannt ist.

Patienten & Besucher Arzte & Partner Studium & Lehre Forschung Kliniken & Institute Organisationsstruktur

> Behandlungsangebot

Wenn bei lhnen eine Seltene Erkrankung diagnostiziert ist,
die einem unserer Kompetenzcentren zuzuordnen ist, nehmen Sie bitte direkt mit dem
entsprechenden — Kompetenzcentrum Kontakt auf!

Ist Ihre Seltene Erkrankung keinem unserer Kompetenzcentren zuzuordnen, nehmen Sie bitte Kontakt

B e h a n d l u ngs- mit unserer —> Koordinationsstelle auf!
angebot

Wenn bei Ihnen noch keine klare Diagnose gestellt ist,
koénnen Sie am Projekt TRANSLATE-NAMSE teilnehmen. Bitte nehmen Sie flr weitere Informationen
Ma rtin ZeitZ Centru m zur Teilnahme Kontakt mit unserer — Koordinationsstelle auf.

% Das Martin Zeitz Centrum bietet keine offiziellen (freien) Sprechstunden fiir Patienten mit Seltenen
fur Seltene i
Erkrankungen an.

Erkrankungen
Unsere Kompetenzcentren
Uber das Centrum =
Aktuelles
Centrum fUr Genetische und Immun-vermittelte Nephropathien +
Team
Netzwerk Centrum flr Pulmonal-Arterielle Hypertonie Hamburg X
Geschichte

Contergansprechstunde Hamburg -
Centrumsleitung

Behandiungsangebot In den Jahren von 1957 bis 1961 wurde Contergan als ,vollig ungiftiges” Medikament verkauft und

Forschung gezielt zur Linderung von Schwangerschaftsbeschwerden verordnet. Infolge wurden weltweit Kinder
mit dramatischen Fehibildungen geboren. Dabei ist das individuelle AusmaR der Schadigungen extrem
variable. Die Zunahme von Spatschaden fihrt bei Contergangeschadigten zu erheblichen
Einschrankung der Mobilitat und chronischen Schmerzen. Dariber hinaus ist fir die Betroffenen der
Zugang zu spezialisierter medizinscher Versorgung und die Teilnahme an gesundheitlicher Pravention
erschwert.

Auf Betreiben des Hamburger Hilfswerks fir Contergangeschadigte mit Unterstitzung der Behorde
fur Gesundheit und Verbraucherschutz wurde in 2014 die interdisziplinare Contergansprechstunde
der Schon Klinik gegriindet. Das Angebot umfasst vorstationare und stationare Behandlung sowie eine
kassenarztliche Sprechstunde. Externe Netzwerkpartner unterschiedlicher Fachrichtungen erganzen
das medizinische Angebot.

Dariber hinaus beteiligt sich unsere Einrichtung proaktiv an internationalem Wissenstransfer und

Forschungsprojekten. Alle Projekttatigkeiten werden finanziell durch die gemeinnitzige Schon Klinik
Stiftung fur Gesundheit getragen.

10
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Treffen undVeranstaltungen in 2018

1

Treffen mit Dr. John Kraunhofer Fokus Institut Ber)izum Thema MyRehabeiner

interaktiven, multimedialen Trainingsund Therapieumgebung fur praventive und
rehabilitative MaBnahmen. Der Besuch diente der Vorbereitung NdSé&t t NRi@t&ld 1 Sa «aoF
DSadzyRKSAGALY#SYRdzy3ISya

Besuch eines Wissenschaftlers vom Labor fur Biofluidmechanik der Charité zwecks Erprobung
eines Blutdruckmessgerates in Hamburg. Um das Thema zu erforschen, wurde ein
gemeinsamer Antrag auf Forschungsfordegei der Conterganstiftungestellt

Treffen der Gesundheitssenatorin Frau Preéd¢orksim April 2018 Thema:Forderung on
Kompetenzzentren wirdicht aktiv von de Conterganstiftung bearbeitet. Daraufhin erfolgte

eine direkte Nachfrage der Behdrdeder Conterganstiftung. Im zeitlichen Zusammenhang
YIOKT2ft 3SYR $dzZNRS RIYy RSNJ 22NJ] aK2LJ aadzZ G§ARA
Conterganstiftung geplant

. SGSAtATdzyd Iy RSY . dzOKLINRP2S{(d of Grehdér. alL¢ /
Kapitela { AlGdzt A2y /2y (iSNAlIY 3ISAOKNRAIGSNI aSyaokK$s

GermanJapanese Symposium on Thalidomislmbryopathy in Nimbrecht

TreffenjapanischeiExpertenin HamburgVortragY — a = @ JapanegeTReséarch Group on
TE in HamburgQuestionsof theDeS A | (1 S & &

Vorstellung der Contergansprechstunde Hamburg bei der Mitgliederversammlung des
Martin-Zeitz-Centruns fur Seltene Erkrankungen, UKE

WorkshopoMultidisziplinareKompetenzentrendder Conterganstiftung in Kaln

Veranstaltung zum Bundesteilhabegesetz, Auswirkungen auf Contergangeschadigte in
Wiesbaden Conterganverband Hessen

C2NIOAfRdzyd a4[ SAOKGS { LNy OKS¢ CNI dz . N} AGaoOK
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Teil C - Weitere geforderte Projekte von SchdonHelfen

SchonHelfen unterstitzt einige weitere Projekte finanziell und beratendnd dies sowohl in
Deutschland, wie auch in der ganzen Welt. Hier arbeiten wir Gberaus konstruktiv und in enger
Kooperation mit anderen gemeinnitzigen OrganisatioreisammenGemein ist allen Projekten,
dasssie der Gesundheitsférderung dienen. Zudem sind zumeist auch Mitarbeiter einer Schén Klinik
involviert, die in ihrer Freizeit an gemeinnitzigen Projekten mitarbeiten. So ist unser Kontakt zu den
geforderten Pragkten Uberaus personlich, und wir sind sicher, dass die Hilfe auch zu 100 Prozent den
ausgewahlten Projekten zu Gute kommt.

1. KlinikClowns Bayern e.V.

Um die vorweihnachtliche Zeit fi@inen guten Zweck zu nutzen, sammaetlie Schon Klinik Minchen
Harlaching Spenden fir die KlinikClowns Bayek. Die Klinik Clowns erhellen nicht mign Alltag

auf Kinderstatioren, sondern sorgen bayernweit in Kliniken, Einrichtungen fir behinderte Menschen
und Seniorenheimen fir gute Lae. Mit inren ClowrVisiten erfreuen sie Jung und Alt.

az2ZyAll | Ndzif SNI 6{ SNBAOS al yl3SNAY {OKIlyYy YfAyA]l a
wollen ihnenein Lachen schenken, damit sie mehr Planungssicherheit fur ihre Clown Einséatze
bekommend Insgesamt erhalten die Klinik Clowns nnueine Spende von 2.500e.

2.000 € spendet dieSchon Klinik Stiftung fur Gesundheitd dazu rundete & Klinikleitung der

{OKIY YtAYA]l aNyYyOKSy | I NIlOKAYy3 RSyeruBgdariKmKSt Sy
Clowns ist naturlich riesig.
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2. Therapeutisches Klettern fur kranke Kinder und Jugendliche: Spende fir
Stutzpunkt Inntal e.V.

Auf Empfehlung von Dr. Sean Nader (Chefarzt Kinderorthopadie Schon Klinik Vogtareuth) unterstitzt
die Schon Klinistiftung diese gemeinniitzige Organisation mit einer Spende

{ SAG NYzyR wmn WFHKNBYy Aad Sa o0SAY {GNGT Ldzy1 i
therapeutischen Klettern verfolgt das Teasmen ganzheitlichen Ansatz, der einen bewussten und
positiven Umgang mit Fahigkeiten und Einschréankungen sowie die Akzeptanz deheitrank
Behinderung unterstutztDas Geld wird vorrangig fur Kinder sozial schwacher Familien eingesetzt,
um Ihnen diese Klettertherapie zu ermdglichen.

3. Kinder aus Tschernobyl zu medizinischen Untersuchungen in Hamburg

Auf Initiative von Prof. KuBmanrCiGefarzt Endokrine Chirurgi8chon Klinik Hamburg Eilbek)
unterstutzt SchonHelfen die Aktion Pryvit. "Pryvit" he#ltif UkrainiscH'Hallo". Der Verein hat sich

zum Ziel gesetzsich um Familien und vor allem Kinder aus der strahlenverseuchten Region rund um
Tschernobyl zu kiimmern, Perspektiven zu 6ffnen und vor allem auch medizinische Untersuchungen
zu ermoglichen.

Die Lage der Menscheést nach wie vor erschreckenNebender mangelnden &arztlichen Versorgung
und der strahlenbelasteten Nahrungsmittel ist die Armwtund vor allem fur die Kinder und
Jugendliche die Perspektiviosigkeiin RieserProblem.
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Diesen Sommer kamen wieder ca. 20 Kinder nach Hamburg. Hier galdSés &in buntes Programm

aus Freizeitterminen und Arztbesuchen. Unter anderem waren die Kinder auch zu Gast in der Schén
Klinikk Hamburg Eilbek und wurden hier von Prof. KuBmann und Team auf mogliche
Schilddrisenerkrankungen untersucht. Dartbéinaus erhelt der Verein eine finanzielle
Unterstitzung von SchonHelfeém Hohe von 2.000 Weitere Informationen untewww.pryvit.de

4. Lebensrettende Herz-OP fiir Jonathani Ver ein Adi e Muschel i e.

SchénHelfen unterstiitzt einBpendenaktion de¥ereirs cdie Muschel &inem ambulaten Kinder

und Jugendhospizdienst aus Schleskitdstein.Ziel ist es eine lebensrettende HeD®P fir den drei
jahrigen Jonathan zu finanziereDrei Jahre ist er altdabei hatte keiner gedacht, dass er tberhaupt
Uberlebensfahig ist. "Er ist ein Kampfer, jetzt kampfen wir fir ihn", seigt gater Volker Freund
(Pflegediendeiter, Schon Klinik Bad Bramst@dtJonathan braucht eine lebensrettende Herz
Operation in den USAie Diagnose kam in der 27. Schwangerschaftswoche. Die Eltern erfuhren,
dass ihr Sohn einen komplexen Herzfehler hat. Es liegt spiegelverkehrt auf demré&ginperseite

und ist noch dazu mehrfach geschadigt. Jonathan ist ihr drittes Kind. Béhrdge Leonie und die
sechsjahrige Johanna spielen und lachen gern mit inrem Bruder, auch wenn er nicht so leistungsfahig
ist und in seiner Entwicklung einfacimdiisscha mehr Zeit braucht als andere.

Dass sowohl Mutter als auch Vater in Gesundheitsberufen arbeiten, schatzen die behandelnden
Arzte als lebensrettend fir den Jonathan ein. Sie Kinderkrankenschwester, er Pflegedienstleiter,
suchten gemeinsam mit ein behandelnden Arzt ihres Sohnes im ganzen Land nach einem
Kinderkardiologen, der sich die komplizierte Operation zutraut. Ein medizinisches Gutachten
bescheinigt ihnen, dass dieser EingiiffDeutschland nicht méglich wam Children's Hospital of
Wisonsin in Milwaukee wurden Christiane und Volker Freund flndig emielten aucheinen
Operationstermin Rund eir halbe Million U®ollar sollten die Operation und die anschliel3ende
drei- bis vierwdchige Krankenhausbehandlung kosten. Fliige, Unterkunfalleslanderanoch oben

drauf. Insgesamt eine Summe, die die Familie Freund allein siehtimen konnte "Jonathans Leben

kann und darf nicht von Geld abhangen", sagt der Vater des Dreijahrigen bestimmndilige
mussen wir das schaffen." Bsgannenein Spendenmarathon und ein Ringen mit der Krankenkasse,
die die Kosten am Ende teilweise tUbernahm. Heute freuen sich alle, dass die OP erfolgreich war.
Jonathan geht es soweit guitttps://jonathan-herzop-usa.jimdosite.com/ickbin-jonathan
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5. SchonHelfen unterstitzt Typisierungs-Aktion fir den 8-jahrigen Benedikt

&
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Um dem todkranken Jungen und seiner Familie zu helfen, organisierte ndg Mauller
(HygienefachkraftSchan Klinik Bad Aiblinggemeinsam mit dem TrachtenvereBruckmihlund der
Stiftung Aktion Knochenmarkspende eine Kampagne, um in der Region einen geeigneten
Stammzellenspender fur Benedikt zu findefur Identifikation eines geeigneten Spenders muss
zunachs Blut abgenommen und typisiert werden. Die Typisierung wird nicht von der Krankenkasse
bezahlt und kostet 4& pro Blutprobe.Die Schon Klinik Stiftung fiir Gesundheit unterstitdie

Aktion der engagierten Bad Aiblingespontanmit einer SpendeDie litiative von Agnes Muller und

ihren vielen Helfern hat sich gelohntam 28.4.2018 kamen.374 Menschen aus der Region nach
Bruckmuihl, um sich als potentielle Stammzellenspender flr Benedikt typisieren zu lassen. Die
Blutwerte aller Spender werden in eineentralen Spenderdatei gespeichert und erhéhen damit auch
die Perspektive fir andere schwerkranke Menscldia passende, Uberlebenswichtige Stammzelle

zu finden. Und es gibt HoffnungEin Stammzellenspender wurdigir den Jungengefunden!
SchonHelfen dartkauch Frau Dr. Martina Bielawski (Bereichsleitung Geschaftsentwicklung Schon
Klinik Sk die die ganze Aktion tatkraftig unterstitzt hat.

6. SchonHelfen fordert Hospizverein Lichtenfels e.V.

Claudia Bauer (seit 20 Jahren StationsassistentirderNeurologschen Intensivstation der Schon
Klinik Ba Staffelstein) freut sicliber die Unterstiitzung inres ehrenamtlichen Engageméntsa a A
dem Begriff Hospgi verbindet sich eine besondere Haltung und Lebensphilosophie gegenlber
unheilba Kranken und Sterbenden.Hosptz bedeutet im lateinischen Herberge oder
Gastfreundschaft. Schwerstkranke und Sterbende brauchen eine besondere Firsorge und Hilfe. Auch
die Angehdrigen sind nicht allein, und sie erzéhlen oft, wie Vgamsere Arbeit fiir sie ist."
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"Durchmeine Arbeit in der Klinik bin ich oft mit dem Thema konfrontiert. Um hier moEmsiver

helfen zu kénnen, kam ich vor 11 Jahren &leaamtliche Helferin zum Hospierein Lichtenfels. Die
Begleitung der Menschen erfordert sehr viel Fingerspitzengeifil.méchten den Menschen die

letzte Phase des Lebens so schén wie moglich gestalten. Wir, das sind 29 ehrenamtliche Helfer, die
mit viel Herzblut und Engagement Menschen unterstiitzen. Im Namen aller bedanke ich mich herzlich
fur die grof3ziigige finanziellénterstitzung."

7. Klettertherapie fur jugendliche, unbegleitete Fliichtlinge

{OKI y1 St ¥FSy dzy i SNEGNGT G T dz&al YYSY YAG af{ GF NIt N
fur jugendliche unbegleitete Fllchtlinge, initiiert von Dr. J6rg HeuseitenderPsychologeschdn
Klinik Roseneck).

a9Ay aOKIySNBa DSaOKSyl 1dz .S3Ayy RSa WIHKNBa H
Hoffmann, eine der Organisatoren, die durch die Spende von %05 Projekt weiter aufrecht

erhalten kann. Sowohl die Bewatg als auch viele andere Aspekte, die beim Klettern vermittelt

werden, zeigt Wirkung bei den Jugendlichen. Auch in unsicheren Lebensumstanden kann das
+SNINI dzSYy Ay RAS SA3ISYSY YNNFGS dzyR RIFa oaDSKIf (¢
Aus demAlltag herauszukommen, seinen Kdrper zu spiren, und gemeinsam mit anderen Menschen
wieder positive Erfahrungen zu erleben, ist dabei die Hoffnung. Das Klettern soll auRerdem
unabhangig von den kulturellen Hintergriinden die Jugendlichen miteinander in Kdmiagen,
Deutschkenntnisse verbessern und ihre Integration in das normale Leben fordern.

8. Fototherapie Workshops fur Jugendliche

SchonHelfenveranstaltet flr psychisch erkrankte und gesunde Jugendliche gemeinsam Foto
Workshops. Jugendliche mit psychienhErkrankungen zeigen aufgrund ihres oftmals niedrigen
Selbstwertgefiuhls deutliche Defiziteder Kommunikation und Interaktion mit Gleichaltrigen. Zudem
schranken sie nicht selten ihre bisherigen Interessen und Aktivitaten ein, was ihre Entwicklung im
gesunden Umfeld deutlich beeintrachtigt. Im Rahmen des F@éorkshop kdnnen sich psychisch

SNI NIy GS dzyR 38adzyRS WdzASy Rt AOKS 3ISYSAYALY NoSI
285t Ga FdzaSAYlIYyRSNARSGT Sy dzy R & A OKasRojektRrietemdieY A G SA Yy
ihre Fahigkeit, Eigenes zahaffen. Dieser Prozess kann einen wesentlichen Beitrag zur Starkung des
Selbstwerts der Jugendlichen leisten.
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Die Veranstaltungwird in der breiten Offentlichkeit bekannt gemachtEinladungen und
Bekamtmachungen erfolgen tber Aushénge (z.B. in Arztpraxen), ebenso Informatioiem mit
der Schon Klinik kooperierenden Schulen (Gymnasium bis Forderschule), sowie Zeitungsattikel

Geleitet werden die Workshops voiiherapeuten der Schon Klinik, die mit der Behandlung
Jugendlicher betraut sindnhalte der Workshops umfassen: Theorie der Fotografie, praktisches
Arbeiten (Fotografieren vor allem in der Natur) und Bildbearbeitung am CompDier.Fote
Workshops behanda unterschiedliche Themen wie zum Beispiel Lebensfreude, Liebe,
Zerbrechlichkeit, Traurigkeit, Freundschaft, etc.ef®lgt eine Wertschatzung der Ergebnisse der
Arbeiten in den FotéWorkshops in Form von Fotoprodukten (zPBbstkartenund Poster) Dank
gebihrt Frau Dr. Silke Naab und Frau Dr. Simone Pfeufiérefdrztinnen Kinder und
Jugendpsychosomati8chon Klinik Roseneck), die das Projekt ehrenamtlich mit einem Team von
Therapeuten tatkraftig unterstitzen.

9. Ashoka Netzwerk fir Sozialunternehmer

Die ®hon Klinik Stiftung fir Gesundheit unterstiitzt Ashoka, ein internationales Netzwerk fir
Sozialunternehmerjahrlich mit 15.00@. Ziel ist es, drdngende gesellschaftliche Herausforderungen
(zum Beispiel in der Gesundheitsférderung) anzugehen.

Socal Entrepreneurs sind Menschen, die innovative wie wirksame Ansatze zur Losung drédngender
gesellschaftlicher Probleme entwickeln und umsetzen. Sie zeichnen sich aus durch ihren
unternehmerischen Geist, ihre Kreativitat, ihre Risikobereitschaft und ihrnbDalevermégen auf

dem Weg, die Gesellschaft zum Besseren zu verdndern. Weitere Informationen unter
www.ashoka.org/de
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