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Vorwort

Sehr geehrte Damen und Herren,

als niedergelassene Hausarztinnen und Haus-
arzte haben Sie die zentrale Rolle in der medi-
zinischen Versorgung und langfristigen
Begleitung von Menschen mit Contergan-
schadigung. Mit unserem neuen Newsletter
mochten wir Sie in dieser anspruchsvollen
Aufgabe unterstiitzen und Sie zugleich bitten,
uns Uber besondere Behandlungserfolge oder
bewahrte Therapiekonzepte zu informieren,
damit auch andere Hausarzte bei der Behand-
lung von Menschen mit Conterganschadigung

von Ihren Erfahrungen profitieren kdnnen.

Der Wissensaustausch und -transfer zwischen
den Kompetenzzentren der Conterganstif-
tung und Ihnen, die Sie die hausarztliche
Versorgung (bernommen haben, kann ein
wesentlicher Baustein zur Verbesserung der
gesundheitlichen Versorgung der Betroffenen

werden.

Die Versorgung von Menschen mit Conterg-
anschadigung erfordert ein hohes MaR an
interdisziplinarer Expertise sowie ein vertief-
tes Verstandnis der komplexen gesundheitli-
chen Herausforderungen, die sich aus der
Conterganschadigung ergeben. Vor diesem
Hintergrund hat die Conterganstiftung seit
2021 zehn multidisziplindre medizinische
Kompetenzzentren aufgebaut und férdert
diese als aktiven Leistungsbaustein. Sie stehen
mit ihrer fachlichen Expertise bundesweit als
spezialisierte Ansprechpartnerinnen und An-
sprechpartner zur Verfigung.

g CONTERGANSTIFTUNG

Mit diesem Newsletter mochten wir Ihnen
aktuelle Erkenntnisse und Angebote sowie,
praxis- und conterganrelevante Informatio-
nen aus den Kompetenzzentren zuganglich
machen.

Denn als erste Ansprechpersonen fiir die Be-
troffenen tragen Sie wesentlich dazu bei,
gesundheitliche Veranderungen friihzeitig zu
erkennen und einzuordnen.

Um Sie bei dieser wichtigen Aufgabe zu unter-
stitzen und den fachlichen Austausch
zwischen Praxis und Spezialversorgung zu
starken, soll dieser Newsletter als Plattform

fiir Wissens- und Erfahrungstransfer dienen.

In der ersten Ausgabe erwarten Sie zwei Bei-
trdge, die zentrale medizinische Fragestellun-

gen aus der Versorgungspraxis aufgreifen:

Sie erhalten einen Einblick in die Behandlung
von Gelenkschmerzen mit thrombozytenrei-
chem Plasma, in dem das Verfahren, die prak-
tische Durchfiihrung und erste Erfahrungen

aus einer Fallserie dargestellt werden.

In einem zweiten Beitrag wird aufgezeigt,
welche besonderen Herausforderungen die
Blutdruckdiagnostik bei Thalidomid-Embryo-
pathie birgt und wie ein standardisiertes
Vorgehen trotz anatomischer Besonderheiten
zu verldsslichen Messwerten fiihren kann.

Ziel dieses Newsletters ist es daher, die medi-
zinische Versorgung von Menschen mit

Conterganschadigung durch eine gezielte
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Wissensvermittlung weiter zu starken und

den fachlichen Austausch zu férdern.

Wir danken Ihnen fir Ihr Interesse, Ihre
Mitarbeit und Ihre wertvolle Arbeit.

Wir laden Sie herzlich ein, dieses Format als
unterstiitzendes Instrument in Ihrer medizini-
schen Tatigkeit zu nutzen und auch Ihr
Erfahrungswissen mit uns und den Kompe-

tenzzentren zu teilen.

Wir wiinschen Ihnen eine angenehme und ge-

winnbringende Lektire.

Ihr Vorstand der Conterganstiftung

g CONTERGANSTIFTUNG

v.L.n.r.: Dieter Hackler (Vorsitzender), Margit Hudelmaier,

Heinz-Giinter Dickel

Weitere Informationen
finden Sie im Infoportal:

\
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https://contergan-infoportal.de/
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Gelenkschmerzen bei Conterganschadigung -
Behandlung mit thrombozytenreichem Plasma

Verfasst von: MZEB Bruno-Valentin-Institut der DIAKOVERE

Mit zunehmendem Alter beherrschen schmerzhafte Folgeschdaden das Beschwerdebild der Con-
tergangeschadigten.

»Bei Schmerzen im Bereich der Extremitaten werden am haufigsten Schulterschmerzen (64,5%)
vor Knieschmerzen (54,3%) und Huftschmerzen (47%) angegeben. [...] Es dominieren Bewegungs-
einschrankungen der oberen Extremitdten, wobei hier Ursprungs- und schmerzhafte Folgescha-
den zusammentreffen.“ !

Therapieoptionen sind u.a. physikalische MaRnahmen, orale Schmerztherapie, Neuraltherapie,
Akupunktur oder aber auch die Injektion von Medikamenten in betroffene Gelenke.

2023 haben wir die Behandlung mit thrombozytenreichem Plasma (= Platelet Rich Plasma/PRP)
aus der Sportmedizin ibernommen. Das Verfahren wird in der Betreuung von Spitzensportlern zur
konservativen Behandlung von Sehnen-, Muskel- und Knorpelverletzungen angewendet2. Wir ver-
wenden das ACP® (Autologous Conditioned Plasma) Doppelspritzensystem von Arthrex® zusam-
men mit einer Tischzentrifuge.

Ablauf:

o Blutentnahme, ggf. nach vorherigem Wasserbad bei ungiinstigen Venenverhiltnissen

e Das Spritzensystem wird in eine Zentrifuge gestellt. Dort wird das Blutplasma vom restlichen
Blut getrennt und dabei werden die enthaltenen Blutpldttchen konzentriert.

o Das aufbereitete Plasma wird direkt im Anschluss in das betroffene Gelenk gespritzt. Es han-
delt sich um kérpereigenes Material ohne weitere Zusatze.

11 Gesundheitsschiden, psychosoziale Beeintrichtigungen und Versorgungsbedarf von contergangeschidigten Menschen aus Nord-
rhein-Westfalen in der Langzeitperspektive.
Peters, K.M.; Albus, C.; Lingen, M.; Niecke, A.; Pfaff, H.; Samel, C.
Uberarbeitete Auflage Mai 2016
ISBN 978-3-88139-198-6
2 Neue Therapieverfahren im Wettkampfsport. Was kénnen wir aus der Betreuung von Spitzensportlern lernen?
Weishorn, J.; Spielmann, J.; Kern, R.; Mayer, J.; Friedmann-Bette, B.; Renkawitz, T.; Bangert, Y.

Orthopédie 2023; 52: 897-906
3 https://www.acp-therapie.de/ (Arthrex GmbH)
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Wasserbad vor Blutentnahme Blutentnahme Behandlung der Schulter

Die Behandlung wird idealer Weise in wochentlichen Abstanden wiederholt und ist im Durch-
schnitt 3-5-mal hintereinander erforderlich.

Die Risiken sind vergleichbar mit anderen Injektionen in Gelenke. Ein Vorteil ist, dass man die In-
jektionsserien wiederholen kann, ohne dass es unerwiinschte Arzneimittelwirkungen, wie z.B. bei
Cortison, gibt.

Unsere Patientinnen und Patienten mit Conterganschadigung stehen intraartikuldren Injektionen
allgemein eher zuriickhaltend gegeniiber.

Injektionsort | Anzahl der Behand- | Auffrischung | Ergebnis
lungen; Abstand

Pat.1 | Knieli 4, 1x nach 4 Schmerzniveau gesenkt, wieder
jeweils wochentlich | Monaten mobiler, Zunahme Gehstrecke
Knie re 3, 1x nach 1,5 Schmerzniveau gesenkt, wieder
jeweils wochentlich | Monaten mobiler, Zunahme Gehstrecke
Schulter li 4; - Schmerzniveau gesenkt, Mus-
1-2 wochentlich kelverspannung Schulter/Na-

cken riicklaufig, kann wieder
Rucksack tragen

Pat.2 | Knie bds. 3; - fast beschwerdefrei, Skifahren
ca. alle 2 Wochen wieder moglich, Wanderungen
bis 10km wieder méoglich
Pat.3 | Schulter bds. | 2; - li mehr als re profitiert;
3 Wochen bei massiver allgemeiner

Schmerzproblematik Empfeh-
lung zum stationdren schmerz-
therapeutischen Aufenthalt
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Behandlung mit thrombozytenreichem Plasma

Gelenkschmerzen bei Conterganschddigung - g CONTERGANSTIFTUNG

Weitere Literatur zur Vertiefung:

Evidence-Based Clinical Practice Guidelines on Regenerative Medicine Treatment for Chronic
Pain: A Consensus Report from a Multispecialty Working Group

D’Souza, R.S. et al

Journal of Pain Research 2024:17 2951-3001

Platelet-Rich Plasma (PRP) for Knee Osteoarthritis Technology Overview
American Academy of Orthopaedic Surgeons, 2022
https://www.aaos.org/techoverviewprpknee

Bzw.

American Academy of Orthopaedic Surgeons Technology Overview Summary: Platelet-Rich
Plasma (PRP) for Knee Osteoarthritis

Dubin, J et al

J Am Acad Orthop Surg. 2024 Apr 1;32(7):296-301) Am Acad Orthop Surg. 2024 Apr 1;32(7):296-
301
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Bericht aus dem Zentrum mit dem Fokus Blutdruckdiag-
nostik bei Menschen mit Thalidomid-Embryopathie

Verfasst von: Contergan Zentrum Aachen der Uniklinik RWTH Aachen

Bei Menschen mit Thalidomid-Embryopathie ist eine Blutdruckdiagnostik durch anatomische Be-
sonderheiten haufig erschwert. Sie hat jedoch vor dem Hintergrund einer erhéhten Préavalenz ar-
terieller Hypertonie bei Menschen mit Thalidomid-Embryopathie! sowie einer zunehmenden al-
tersassoziierten Morbiditat eine hohe klinische Relevanz.2 Dysmelien und zum Teil hypoplastische
Arterien limitieren die Validitdt konventioneller Oberarmmessungen. Messwerte sind nicht selten
technisch nicht zu erheben oder methodisch verzerrt.?

Fir die Praxis empfiehlt sich folgendes standardisierte Vorgehen:

Zu Beginn ist zunachst ein geeigneter Messort festzulegen. Bei Oberarmdefekten hat sich eine ini-
tiale Messung an allen vier Extremitaten bewdhrt. Zeigt sich eine Differenz von mehr als 20 mmHg
systolisch zwischen den Extremitaten, sollten Messungen bevorzugt an den Beinen, méglichst dis-
tal, erfolgen. Fur die Messung an der unteren Extremitat ist ein oszillometrisches (automatisches)
Blutdruckmessgerat einzusetzen. Zu beachten ist, dass der Manschettendruck konventioneller
Praxisgerate fir Messungen am Oberschenkel oder an der Wade in der Regel nicht ausreicht. Hier-
flir waren Monitore aus Anasthesie- bzw. Intensivmedizin erforderlich.

Die ManschettengréfRe richtet sich nach dem Umfang unmittelbar oberhalb des Malleolus media-
lis (Innenknoéchel). Die Messung erfolgt in Riickenlage mit etwa 20° Oberkérperhochlagerung. Die
Indexmarkierung der Manschette wird dabei tiber der A. tibialis posterior (hintere Schienbeinarte-
rie) positioniert.

Aufgrund von systematischen Messwertabweichungen bei Blutdruckmessungen an den Unter-
schenkeln empfiehlt sich eine Korrektur der systolischen Blutdruckwerte. Dafiir wird folgendes
Standardschema empfohlen:

Manschetten GroRe S: BlutdrucksystifmmHg] = Blutdrucksyst[mmHg] der unteren
Extremitaten + 0,88

Manschetten GroRe M: Blutdrucksyst[mmHg] = (Blutdrucksyst[mmHg] der unteren
Extremititen + 8) + 0,884

L Shiga, T., Shimbo, T., & Yoshizawa, A. (2015). Multicenter investigation of lifestyle-related diseases and visceral disorders in thalido-
mide embryopathy at around 50 years of age. Birth Defects Research Part A: Clinical and Molecular Teratology, 103(9), 787-793.

2 Jost, C. A., Miiller, P., Bertel, O., Naegeli, B., Scharf, C., Wenaweser, P., & Amann, F. W. (2018). Das Herz im Alter. Praxis, 107 (16):
894-901.

3 Mamopoulos, A., Nowak, T., & Luther, B. (2013). Peripheral arterial reconstruction in a patient with thalidomide embryopathy and
chronic occlusion of the femoral artery. VASA. Zeitschrift fur Gefasskrankheiten, 42(4), 304-307.

4Schon Klinik Stiftung fir Gesundheit gemeinnitzige GmbH.(2017). Bluthochdruck und Folgeerkrankungen bei Menschen mit Thalido-
mid-Embryopathie und Dysmelien. Empfehlungen fiir Diagnostik, Pravention und Therapie, Hamburg:
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Dieses Schema kann in der Routineversorgung regelhaft angewendet werden.

Im Idealfall kann aber auch mittels invasiver intraarterieller Referenzmessung ein individueller
Umrechnungsfaktor bestimmt werden (beispielsweise im Rahmen eines elektiven Eingriffs).

Voraussetzung fiir eine verlassliche Einordnung der Messwerte ist der vorherige Ausschluss hdmo-
dynamisch relevanter GefaRerkrankungen, idealerweise mittels Duplex-/Doppleruntersuchung
der Aorta und der Becken-Bein-Arterien. Beispielsweise fiihrt eine periphere arterielle Verschluss-
krankheit oftmals zu falsch niedrigen Werten, wohingegen eine diabetische Mediasklerose hdufig
zu hohe Messergebnisse verursacht.

Zusatzdiagnostik zur Quantifizierung des kardiovaskuldren Risikos:

Da die Blutdruckdiagnostik an den Beinen methodisch weniger prazise ist als die Oberarmmes-
sungen, sind bei der Beurteilung auch Endorganschiden (sekundare Hypertonie Zeichen) und Risi-
kofaktoren mit zu beriicksichtigen. Hierfiir eignet sich folgende Diagnostik:

- Nichtern Labor mit Glukose, Harnsaure, Cystatin-C, Elektrolyten und Lipidprofil insbe-
sondere LDL

- Urinstatus auf Proteinurie

- 12-Kanal-EKG

- Echokardiographie

- Duplex der hirnversorgenden Arterien sowie der Aorta-/Becken-/Beinarterien

- 24-Stunden-Blutdruckmessung zur Beurteilung des Dipping

- Messung der Pulswellengeschwindigkeit

- Funduskopie.®

Therapieempfehlungen

Im Rahmen der medikamentdsen Behandlung gelten fiir Patient:innen mit Thalidomid Embryopa-
thie uneingeschrankt die Empfehlungen der Nationalen Versorgungsleitlinie Hypertonie. ?

Die géangigen Erstlinientherapien sind gleichermalen einsetzbar, dies gilt auch fiir (erganzende)
konservative Behandlungsméglichkeiten.

5 Scheer, B. V., Perel, A., & Pfeiffer, U. J. (2002). Clinical review: complications and risk factors of peripheral arterial catheters used for
haemodynamic monitoring in anaesthesia and intensive care medicine. Critical care, 6, 1-7

6 Schon Klinik Stiftung fir Gesundheit gemeinnitzige GmbH.(2017). Bluthochdruck und Folgeerkrankungen bei Menschen mit Thalido-
mid-Embryopathie und Dysmelien. Empfehlungen fur Diagnostik, Pravention und Therapie, Hamburg:

7 Schon Klinik Stiftung fir Gesundheit gemeinnitzige GmbH.(2017). Bluthochdruck und Folgeerkrankungen bei Menschen mit Thalido-
mid-Embryopathie und Dysmelien. Empfehlungen fiir Diagnostik, Pravention und Therapie, Hamburg:
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MaRnahmen Senkung des systolischen Blutdrucks
Salzreduktion 2-8 mmHg

Reduktion des Alkoholkonsums 2-4 mmHg

Korperliche Aktivitat 4-20 mmHg

DASH (Diatische Ansatz zum Stopp von Hochdruck) | 8-14 mmHg

10Kg Gewichtsreduktion 5-20 mmHg

Entspannungsverfahren 6 mmHg

Im Rahmen der medikamentdsen Behandlung richtet sich die Therapie nach Komorbiditaten und
Vertraglichkeit. Bedeutsam ist die Férderung der Therapieadhérenz, da Betroffene aufgrund ihrer
Schadigungshistorie hdufig zuriickhaltend gegeniiber dem Arzneimittelgebrauch sind. Klare, ver-
standliche Information zu Wirkungen und potenziellen Nebenwirkungen sowie eine ausreichende
therapeutische Zuwendung unterstiitzen die Umsetzung. RegelmaRige Verlaufskontrollen des
Blutdrucks sollten sichergestellt werden, dies gilt auch bei Patient:innen mit eingeschrankter
Messmaoglichkeit (z. B. bei Vierfachschadigung).®

In der Zieldefinition kann ein pragmatischer Korridor herangezogen werden, der eine Untergrenze
von etwa = 120/70 mmHg, ein Regelziel < 140/90 mmHg und eine Obergrenze von etwa < 160/90
mmHg beriicksichtigt. Der individuelle Zielkorridor richtet sich nach Alter, Lebenserwartung, Po-
lymedikation, Nebenwirkungsrisiken, Therapielast, kardiovaskuldarem Gesamtrisiko, funktionell
und kognitive Leistungsfahigkeit und Praferenzen der Patient:innen:

Min. 120/70 Zielwert <140/90 Max. 160/
mmHg 90mmHg
hoch < Lebenserwartung - niedrig
junger &< Alter -> alter
gering &« Einfluss der Polymedikation - hoch
gering < Relevante Arzneimittelnebenwirkungen und -Interaktionen -2 hoch
gering & Belastung durch Therapie -2 hoch
hoch & Kardiovaskulares Risiko - gering
gut &« Funktionelle und kognitive Fahigkeit - gering
Praferenz der Patient:innen

8 Deutsche Hochdruckliga, 2016 zitiert nach Schén Klinik Stiftung fiir Gesundheit gemeinniitzige GmbH.(2017). Bluthochdruck und Fol-
geerkrankungen bei Menschen mit Thalidomid-Embryopathie und Dysmelien. Empfehlungen fiir Diagnostik, Pravention und Thera-
pie, Hamburg.

9 Schon Klinik Stiftung fir Gesundheit gemeinnitzige GmbH.(2017). Bluthochdruck und Folgeerkrankungen bei Menschen mit Thalido-
mid-Embryopathie und Dysmelien. Empfehlungen fur Diagnostik, Pravention und Therapie, Hamburg:

10 Bundesarztekammer (BAK), Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV), Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften (AWMF).(2023). Nationale VersorgungsLeitlinie Hypertonie, Version 1.0.
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Praventiv ist zu berticksichtigen, dass die kdrperliche Behinderung bei Menschen mit Thalidomid
Embryopathie auch mit einem Bewegungsmangel assoziiert sein kann, der das kardiovaskulare Ri-
siko potenziell erhéht. Aufgrund der groRen Variabilitdt der kérperlichen Behinderung sind indivi-
dualisierte Empfehlungen durch beispielsweise Sporttherapeuten sinnvoll. Eine Vielzahl von Stu-
dien zeigt einen unmittelbaren Trainingseffekt selbst durch einfache Mittel. Dies kann zu einer re-
levanten Reduktion des Risikoprofils beitragen??, sofern praktikabel, ist ein belastungsdiagnosti-
scher Einstieg (z. B. Fahrradergometrie) hilfreich. Zur allgemeinen Statuserhebung der kérperli-
chen Fitness eignet sich die validierte RPE-Skala (ratings of perceived exertion) nach Borg!2 Diese
quantifiziert die Beanspruchungsintensitdt durch das subjektive Anstrengungsempfinden wahrend
korperlicher Aktivitdt.? Im Vergleich zum Anstrengungsempfinden hat die Herzfrequenz als Indi-
kator fir die Beanspruchungsintensitit einen hoheren Streubereich, unter anderem weil die maxi-
male Herzfrequenz in hohem Alter abnimmt. Deshalb ist die RPE-Skala bei Menschen mit
Thalidomid-Embryopathie ein valider und altersunabhangiger Indikator zur Erfassung der korper-
lichen Fitness und ist physiologischen Parametern vorzuziehen*

Informationsmaterialien des Contergan Zentrum Aachen (CZA)

Um Fach- und Versorgungswissen rund um die Thalidomid Embryopathie zu sichern und breit
verfiigbar zu machen, entwickelt das Contergan Zentrum Aachen (CZA) fortlaufend in Koopera-
tion mit Fachexperten der anderen Contergan Zentren in Deutschland Informationsbroschiiren,
die evidenzbasiertes- und Erfahrungswissen zu spezifischen Themen zusammenfassen.

Diese Initiative gewinnt auch deshalb an Bedeutung, weil im Zuge des Generationenwechsels in-
nerhalb der Arzteschaft zunehmend Erfahrungswissen zu Contergan Schiadigungen verloren zu
gehen droht.

Bereits erschienen sind unter anderem Informationsbroschiiren zu folgenden Themen, weitere
Broschiiren sind in Arbeit:

e Contergan, Symptome und Schadigungsmuster
e Blutdruckdiagnostik

e Blutabnahme

e Karpaltunnelsyndrom

e Orthopadische Aspekte

e Psychosoziale Aspekte

Die Broschiiren kdnnen per E-Mail unter conterganzentrum@ukaachen.de angefragt werden.

1 Leibiger, A., Weisser, B., Griinhagen, M., & Kéhler, M. (2012). Hypertonie. Journal of Hypertension, 16(4), 12-17.

12 Borg, G (1998). Borg's perceived exertion and pain scales. Human Kinetics,Champaign Il.

13 Borg, G. A. (1982). Psychophysical bases of perceived exertion. Medicine & science in sports & exercise.

14 Borg, G. (2004). Anstrengungsempfinden und kérperliche Aktivitat. Deutsches Arzteblatt, 101(15), 1016-1021. zitiert nach Schefer,
M. (2008). Wie anstrengend ist das fiir Sie?. physiopraxis, 6(05), 40-41.
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RegelmiRige Treffen im CZA

Im Rahmen der regelmaRig stattfindenden offenen Treffen im CZA werden die Inhalte von neu
entwickelten Informationsbroschiiren vorgestellt und mit Betroffenen, Interessenvertreter:innen
und Fachschaft diskutiert.

Alle Interessent:innen sind herzlich eingeladen an den kommenden offenen Treffen des CZA teil-

zunehmen. Die jeweiligen Termine werden tber die CZA-Webseite des Universitatsklinikums
Aachen, als auch {ber die Conterganstiftung bekannt gegeben.
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Das Leistungsspektrum der Conterganstiftung

Die Conterganstiftung, unter Fihrung des
ehrenamtlichen Stiftungsvorstands, ist eine
Bundesstiftung des &ffentlichen Rechts mit
Sitz in Koln. Sie wurde 1972 zunichst als
LStiftung Hilfswerk fiir behinderte Kinder”
gegrindet und 2005 in ,Conterganstiftung
fir behinderte Menschen“ umbenannt. Seit
2020 arbeitet die Stiftung als ,,Conterganstif-
tung”. Der neue Name ist zutreffender und

zeitgemall.

Die Grundlage der Stiftungsarbeit basiert auf
dem Conterganstiftungsgesetz. Ihr gesetzli-
cher Auftrag ist die Unterstlitzung von
Menschen mit Conterganschadigung, deren
Fehlbildungen mit der Einnahme thalidomid-
haltiger Praparate der Firma Chemie Gri-
nenthal GmbH durch die Mutter wahrend der
Schwangerschaft in Verbindung gebracht
werden kénnen. Dies erfolgt durch die Bereit-
stellung von Leistungen sowie die Forder-
ung und Durchfiihrung von Forschungs- und
Erprobungsvorhaben, mit dem Ziel, die
gesellschaftliche Teilhabe zu férdern und die
durch Spéatfolgen verursachten Beeintrachti-

gungen zu mildern.

Menschen mit Conterganschadigung haben
Anspruch auf verschiedene Leistungen, die im
Leistungsbereich der Stiftung angesiedelt
sind.

Die Leistungsempfangerinnen und -empfan-
ger erhalten neben einer einmaligen Kapital-
entschadigung, die Zahlung einer lebenslan-
gen monatlichen Conterganrente sowie die
jahrliche Auszahlung von Leistungen zur

Bedarfe.
hinaus Gbernimmt der Leistungsbereich der

Deckung spezifischer Dariiber
Conterganstiftung die Bearbeitung von Neu-

antragen, Revisionen und Kapitalisierungen.

Neben der unmittelbaren Unterstiitzung fiir
Menschen mit Conterganschadigung gehort
die Forderung unterschiedlicher Projekte und
Studien ebenfalls zum Stiftungszweck und
werden im Projektbereich betreut.

Derzeit wird an den Universitatskliniken Kéln
und Ulm eine GefdRstudie durchgefiihrt, um
neue Erkenntnisse zu moglichen contergan-

bedingten GefaRschadigungen zu gewinnen.

Im Jahr 2023 wurde dariiber hinaus eine
autarke Expertinnen- und Expertenkommis-
sion eingerichtet, die zukunfts- und altersori-
entierte Themen bearbeitet. Der Arbeitsauf-
trag besteht in der Sammlung von konkreten
Vorschliagen zur Verbesserung der Lebenssi-
tuation der Betroffenen. Insbesondere in den
Bereichen  gesundheitliche  Versorgung,
psychosoziale Begleitung und Wohnen im
Alter. Aus dem Abschlussbericht der Kom-
mission sollen Handlungsschwerpunkte fir

die Conterganstiftung hervorgehen.

Der Beratungsbereich ist ein weiterer wichti-
ger Baustein im Leistungsspektrum der Con-
terganstiftung. Die Mitarbeitenden beraten
zu sozialrechtlichen Fragestellungen im Zu-
sammenhang mit dem Erhalt von Stiftungs-
leistungen. Sie informieren die Betroffenen
Uiber Leistungen, erforderliche Voraussetzun-

gen, relevante Ansprechpartnerinnen und -
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partner und begleiten bei der Beantwortung
komplexer Fragestellungen. Der Bereich un-
terstiitzt hinzukommend bei der Bearbeitung
betroffenenrelevanter Lebens- und Gesell-
schaftsthemen und hilft bei deren Durchset-

zung.

Die Forderung multidisziplindrer medizini-
scher Kompetenzzentren ist seit 2021 ein
aktiver Leistungsbaustein der Conterganstif-
tung. Ziel der Forderung ist die kontinuierli-
che Verbesserung der medizinischen Versor-
gung der Betroffenen. Neben einer bedarfs-
gerechten orientiert

Ausstattung, am

g CONTERGANSTIFTUNG

jeweiligen Klinik- und Projektschwerpunkt,
werden in diesen Einrichtungen auch Studien,
Praxiswissen und relevante Informationen fir
die spezifischen Anforderungen von Men-
schen mit Conterganschadigung zusammen-
getragen und  weitergegeben.  Dieser
Newsletter ist ein Bestandteil des Wissens-
transfers der Kompetenzzentren mit dem Ziel

der flichendeckenden medizinischen Versor-
gung.
Weitere Informationen zu

den Kompetenzzentren
finden Sie im Infoportal:
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https://contergan-infoportal.de/leistungen/kompetenzzentren-2022/

g CONTERGANSTIFTUNG

Kontaktdaten MMK

MZEB Bruno-Valentin-Institut der DIAKOVERE Annastift gGmbH

Adresse: Anna-von-Borries-StraRe 6, 30625 Hannover

Telefonnummer: 0511/5354-346

mzeb@diakovere.de
Linda.Gralla@diakovere.de

Mail:

Webseite: www.diakovere.de

Ansprechpartner /in:  Linda Gralla (Casemanagement)

Geschiaftszeiten: Montag bis Freitag, 10:30 Uhr bis 13:30 Uhr

Contergan Zentrum Aachen der Uniklinik RWTH Aachen

Adresse: Schneebergweg 53, 52074 Aachen
Telefonnummer: 0241 80-89606

Mail: conterganzentrum@ukaachen.de
Webseite: www.ukaachen.de

Ansprechpartner /in:  Dr. Andrea Maier, Mareike Prémpler, Sophie Westerhoff, Roya Tahmasebi

Geschiftszeiten: Montag bis Donnerstag, 08:00 Uhr bis 15:00 Uhr (Sprechstundenzeiten)
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Impressum

Herausgeber

Conterganstiftung

Stiftung des 6ffentlichen Rechts
An den Gelenkbogenhallen 2-6
50679 Koln

Besucheranschrift:
Erna-Scheffler-Str. 3
51103 Koln

Telefon: +49 221 3673-3673

Telefax: +49 221 3673-3636

E-Mail: geschaeftsstelle@contergan.bund.de
Internet: www.contergan-infoportal.de

Die Conterganstiftung wird durch den Stiftungsvorstand vertreten.

Die Umsatzsteueridentifikationsnummer der Conterganstiftung lautet: 206 / 5900 1071

Haftungsausschluss:
Die in diesem Newsletter veroffentlichten Inhalte zu medizinischen Themen und Studien

wurden von den multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren verfasst. Sie liegen da-
her im Verantwortungsbereich der Autorenschaft der jeweiligen Einrichtung.
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