Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik

Die Rhein-Sieg-Klinik in Nimbrecht bietet Menschen mit
Conterganschéadigung schon seit 20 Jahren eine Conter-
gansprechstunde an. Diese entstand damals nach inten-
siver Zusammenarbeit mit dem Interessenverband Con-
tergangeschadigter Kéln und Nordrhein-Westfalen e. V.
Seit 2000 gibt es ein spezielles stationares Rehabilitati-
onskonzept fiir Menschen mit Conterganschadigung, um
vor allem die Folgeschdden der Conterganschadigung zu
erfassen und zu behandeln. Hierbei steht ein multiprofes-
sionelles Kompetenzteam mit Arzten aus verschiedenen
Fachrichtungen zur Verfiigung.

Eréffnung eines medizinischen Zentrums fiir Erwach-
sene mit Behinderung (MZEB)

2017 eroffnete das Ambulante Zentrum flir Menschen mit
Conterganschadigung. ,Das Behandlungszentrum stellt
ein weitreichendes Versorgungsangebot bereit, das mit
seinen umfassenden diagnostischen, therapeutischen
und beratenden Leistungen speziell auf die Belange der
betroffenen Klientel zugeschnitten ist”, erklart Professor
Peters.

Als ambulanter Leistungserbringer unter arztlicher Lei-
tung versteht sich das Expertenzentrum als Erganzung
zum medizinischen Regelversorgungssystem in Deutsch-
land und hilft, die medizinische Versorgung von Men-
schen mit Conterganschddigung bundesweit auch im
Alter sicherzustellen. ,Dabei wird neben der Erkennung
und Behandlung der Folgeschaden, die sich bei den
meisten Betroffenen durch chronische Schmerzen, Ge-
lenkprobleme und auch psychische Belastungen be-
merkbar machen, auch ein besonderes Augenmerk auf
die nicht-medizinischen Anliegen und Beratungsbelange
der Patienten gelegt”, so Professor Peters weiter.
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Erweiterung zum multidisziplindren Kompetenzzen-
trum

2017 wurde in der Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik NRWs
erstes medizinisches Schwerpunktzentrum fiir Menschen
mit Conterganschadigung eréffnet. Durch die Férderung
der Conterganstiftung ist die Dr. Becker Rhein-Sieg-Kli-
nik seit 2021 nunmehr auch eines der Kompetenzzentren
der Stiftung fir Menschen mit Conterganschadigung.
Als ein wichtiges Vorhaben plante die Klinik das Projekt
~Multidisziplindre nicht-medikamentése Schmerzthe-
rapie fir Contergangeschadigte”. Wissenschaftlich soll
dieses Projekt durch die interdisziplindre Arbeitsgruppe
.Conterganschadigung” der Universitdt zu Kéln beglei-
tet werden. Im Projekt erfolgen schmerztherapeutische
MaBnahmen fir Menschen mit
Conterganschadigung individuell
nach vorausgegangener schrift-
licher Befragung und korper-
licher Untersuchung. Zum Ab-
schluss der MaBnahme tagt fir
jeden Patienten eine Behandler-
konferenz. AnschlieBend erfolgt
ein ausflhrliches Gesprach, um
weitere Schritte, wie die heimat-
nahe Fortfiihrung der Therapie-
maBnahmen, zu besprechen.
Fir die Behandlung wurden insgesamt vier Zimmer mit
conterganspezifischen Einrichtungsgegenstdnden aus-
gestattet. Derzeit ist die Renovierung von Zimmern aus-
geschrieben.

Nach einer intensiven Vorbereitungsphase wurde das
Projekt erfolgreich im September 2021 gestartet. Bisher
wurden sechs Menschen mit Conterganschadigung im
Rahmen des Projektes ambulant im Schwerpunktzentrum
behandelt.

DIAKOVERE gGmbH

Die DIAKOVERE ist ein Zusammenschluss von drei diako-
nischen Krankenhausern in Hannover: Annastift, Henriet-
tenstift und Friederikenstift. Im Annastift, als Einrichtung
fir Menschen mit Behinderung, wurden schon zu Beginn
des Conterganskandals Kinder mit Conterganschadi-
gung behandelt. In der Orthopadietechnik ,John und
Bamberg” im Annastift wurde bereits in den 60er Jah-
ren zur Versorgung von Menschen mit Conterganschadi-
gung geforscht. 2017 wurde das Bruno-Valentin-Institut
etabliert, ein Medizinisches Zentrum fir Erwachsene mit
Behinderung (MZEB). Das Zentrum sichert eine inter-
disziplindre und multiprofessionelle Versorgung von er-
wachsenen Menschen mit Behinderung — stationar und
ambulant.

Bedarfsorientierte Behandlung durch Case-Manage-
ment

Die Forderung als multidisziplinares medizinisches
Kompetenzzentrum ermdglicht der DIAKOVERE die
Optimierung ihrer bedarfsorientierten Steuerung von

Fallsituationen, kurz Case-Management. ,,Uber das Case-
Management sollen schon vor einer stationaren Behand-
lung die entsprechenden Behandlungsziele erfasst und
der Aufenthalt mit den zugehorigen Fachabteilungen ab-
gestimmt werden”, so Professor Martin. ,So kénnen wir
lange Wartezeiten unserer Patienten vermeiden”, erklart
Professor Martin weiter.

Fir die Behandlung im MZEB (und die perspektivische
stationdre Aufnahme) wird es eine zentrale Station ge-
ben, deren rdumliche Gegebenheiten auf die speziellen
Bedurfnisse der betroffenen Menschen (u. a. hohenver-
stellbare Waschbecken, Dusch-WCs) abgestimmt wer-
den. Dafir befinden sich drei Behandlungsréume in bau-
licher Umsetzung.

Erweiterung und Weitergabe von Spezialwissen

Die DIAKOVERE Akademie soll zukiinftig Seminare mit
dem Schwerpunkt Conterganschadigungen zur Fort- und
Weiterbildung mit einem Uberregionalen Einzugsgebiet
organisieren und veranstalten. Die Bildung eines Netz-
werkes befindet sich derzeit in der Aufbauphase.
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Schén Klinik Hamburg

Die Schon Klinik in Hamburg bietet seit
2014 eine Contergansprechstunde an — in
Prasenz oder auch per Video. 2015 wur-
de die ,,Schon Klinik Stiftung fur Gesund-
heit gGmbH" gegriindet, deren Zweck es
u. a. ist, den Betrieb und den Ausbau der
Contergansprechstunde zu finanzieren.
Dr. Beyer: ,Unser Auftrag ist die optimale
Betreuung von Menschen mit Contergan-
schadigung.”

Enge Zusammenarbeit mit
Betroffenenverbinden

Neben der akutmedizinischen Versorgung

bilden die Themen Mobilitdt und gesundheitliche Pré&-
vention die Schwerpunkte der Klinik. Die Leistung deckt
zudem ein sehr groBes Spektrum der orthopéadischen
Versorgung ab. Der interdisziplinare Behandlungsansatz
gewahrleistet eine bedarfsorientierte Behandlung der
unterschiedlichen Schadigungsbilder. Alle diagnosti-
schen Untersuchungen werden an einem Tag angeboten,
um den Betroffenen Zeit zu er-

sparen. Bis heute werden alle

Angebote und Leistungen in

Zusammenarbeit mit Betroffe-

nenverbanden geplant und auf

die speziellen Bedirfnisse der

Patienten zugeschnitten.

Ausbau zum
Kompetenzzentrum

Im Zuge der Foérderung als

Kompetenzzentrum will die Schén Klinik ihr Behand-
lungs- und Beratungsangebot fiir Menschen mit Conter-
ganschadigung verbessern. ,Neben internen organisato-
rischen Fragen galt es, Know-how von Kolleginnen und
Kollegen zu sammeln, die sich auch schon langer mit Con-
terganschéden beschaftigen. Aufgrund des komplexen
Schadigungsbildes war es uns von Beginn an wichtig, auf
einen interdisziplindren Behandlungsansatz zu setzen”,
so Dr. Beyer. Durch die personelle Aufstockung mit me-
dizinischem Fachpersonal und den Umbau eines Patien-
tenzimmers sollen das Behandlungsangebot verbessert
und Wartezeiten verkiirzt werden. Auch ein sogenanntes
Patientenregister soll aufgebaut werden. Hierbei z&hlt
das Team der Contergansprechstunde besonders auf die

Zusammenarbeit mit den Betroffenen und den anderen
Zentren, denn nur so lassen sich sinnvolle Themen identi-
fizieren und Lésungen fir dréangende Probleme finden.

Optimierung trotz Pandemie

Die Pandemie beeintrachtigte das Projektvorhaben der
Klinik. Dennoch konnte die Klinik
an verschiedenen Veranstaltun-
gen teilnehmen, die den Wissens-
transfer fordern. Auch der Umbau
der Patientenzimmer befindet sich
schon in der konkreten Planung.

WIE GEHT ES WEITER?

Nach einem erfolgreichen Start des ersten Forderjahres
startete bereits im Oktober 2021 das Interessenbekun-
dungsverfahren fir das Forderjahr 2022. Ziel ist es, bis
zu fUnf weitere Zentren zu generieren, um die Regionen
Westen (Nordrhein-Westfalen, Rheinland-Pfalz, Saar-
land), Stiden (Bayern, Baden-Wirttemberg) und Osten
(Berlin, Brandenburg, Sachsen) ausreichend abzudecken.
Fir ein erfolgreiches zweites Jahr ist die Conterganstif-
tung erneut auf 48 Klinikverbdnde zugegangen und hat
diese um Unterstiitzung bei der Generierung weiterer
medizinischer Zentren gebeten. Zudem wurden aufla-
genstarke Medien- und Kommunikationskanale, wie zum
Beispiel das Deutsche Arzteblatt oder verschiedene Kli-
nik-Newsletter, mit Hinweisen auf das Fdrderverfahren
der Conterganstiftung bespielt.



Interview mit Prof. Dr. Simone Danz
tber Behinderung und Inklusion:

»Wie Begriffe die

Vorstellung pragen«

Simone Danz ist Professorin fiir Inklusive Pada-
gogik und Heilpddagogik an der Evangelischen
Hochschule in Ludwigsburg. lhr Lebensweg wirkt
stringent und ist dennoch voller Briiche. Gliick und
Mut sind wichtige Zutaten, dass ein Lebensweg
gelingen kann, sagt sie. Als Conterganbetroffene
und Wissenschaftlerin hat sie einen besonderen
Blick auf Begriffe wie ,Behinderung” und , Inklu-
sion”. Wir miissen ,irritationsfdhiger” werden, so
ihr Aufruf. Wie wichtig Begriffe sind, zeigt auch
ihre Rolle als ,Enthinderungsbeauftragte”.

Frau Professor Dr. Danz, Sie haben lange in Indi-
en gelebt. Wie wurde lhre Conterganschéadigung
dort wahrgenommen?

Ich musste mich zwar erst daran gewdhnen, dass lauter
Leute um mich rumstehen und fragen: ,Woher kommt
das? Tut das weh?” Wenn das geklart ist, gehen alle
wieder weg. Eine ganz unbefangene Neugier, die ich in
Deutschland so noch nicht erlebt hatte. Hier erntet man
komische Blicke oder die Leute schauen betreten weg.
In Indien wird es einfach akzeptiert. Man fragt: ,Kann ich
dir helfen, Schwester?” — und gut ist. In Deutschland ist
manches recht tbergriffig.
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Irgendwann kam dann die Wissenschaft in lhr Le-
ben?

Ja, das hat aber eine Weile gedauert. Ich hatte ein Fai-
ble fir Padagogik entwickelt. So habe ich nach meiner
Gartenbaulehre zunachst eine Umschulung als Arbeits-
erzieherin und -therapeutin gemacht und dann in einer
Ausbildungsgértnerei sogenannte ,milieugeschadigte
Jugendliche” durch die Fachausbildung begleitet. Als ich
auf die Idee kam, zu studieren, war ich schon 35. Auch
das kam aus dem Drang der Verénderung heraus, weil
meine Kolleginnen alle Studierte waren und ich die ein-
zige Erzieherin war. Da gab es oft fachliche Konflikte.

Aber vom Studium zur Professur ist doch meistens
ein langer Weg?

Nach dem Studienabschluss habe ich promoviert. Pa-
rallel zur Berufstatigkeit hatte ich immer Lehrauftrége
an verschiedenen Hochschulen, unter anderem in Berlin
und Frankfurt, aber auch in Ludwigsburg an der Evange-
lischen Hochschule. Von dort kam dann 2016 die Auffor-
derung, mich um die Professur zu bewerben.

Abgehédngte, Ausgeschlossene ... Sie sprechen
davon, dass sogenannte Behinderungen nicht im-
mer sichtbar sind.

In meinem ersten Buch ,Behinderung — ein Begriff voller
Hindernisse” zeige ich, dass sich der Begriff Behinderung
urspriinglich auf dingliche Hindernisse bezog, etwa der
Verkehr oder ein Flusslauf waren behindert. Das wurde
dann auf Menschen angewandt. Man dachte, prima, jetzt
haben wir einen ganz neutralen Begriff. Aber dabei blieb
es nicht lange. Es hat mich sehr interessiert, wie ein im
Grunde neutrales Wort innerhalb von kurzer Zeit zum
Schimpfwort wird. Behinderung weist auf menschliche
Abhangigkeit und Hilfebedurftigkeit hin und wird daher
eher als ein nicht erstrebenswerter Zustand verstanden.

Etwas sieht abweichend aus und ruft daher eine Abwehr
hervor, etwas, das man nicht haben will. So bin ich Gber
Denker wie [den franzdsischen Psychoanalytiker, d. Red.]
Jaques Lacan auf die dekonstruktivistische Sichtweise ge-
kommen. Diese Sichtweise besagt, dass wir mit unseren
Begriffen quasi huckepack immer noch eine symbolische
Bedeutung mitliefern. Es ist eine kollektive Dynamik, die
solche Begriffe bestimmt und auch verandert.

Eine Art Sprach-Evolution? Ahnlich wie beim Wort
«Krippel” ...

Ja, genau. So ein Prozess ist natiirlich immer viel komple-
xer. Die Bezeichnung ,Behinderte” hat nach dem Krieg
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den Begriff ,Krippel” abgeldst. Das Wort ,Krippel”,
ehedem auch ein eher neutraler Begriff aus der Bota-
nik, hatte seine Renaissance in den 80er Jahren, als die
Selbsthilfeleute eine ,Krippel-Bewegung” ausriefen
und voller Stolz sagten, sie seien Kriippel. Das zeigt: Es
gibt immer verschiedene Strémungen, auch im Bereich
der Aneignung von Begriffen, die mal anders intendiert
waren. Diese Mechanismen aufzuspiiren war auch das
Thema meiner Dissertation. Wo finden sich also Abwehr-
strukturen im Subjekt, im Individuum, und wie verlduft
der Weg entwicklungspsychologisch? Und: Wo findet
sich das Gleiche im kollektiven Versténdnis? Wie gestal-
ten sich dadurch die gemeinsamen Vorstellungen von Er-
strebenswertem und Normalitat?

Wir sind alle eingebunden in kollektive Normalitatsvor-
stellungen. Kollektive Vorstellungen und deren Abwei-
chung pragen unser Verhalten. Die Nicht-Behinderten
gehen daher mit gewissen Normalitadtsanforderungen auf
behinderte Menschen zu oder vermeiden den Kontakt.

MAGAZIN

Damit sind wir dann beim Thema Inklusion?

Es muss darum gehen, dass niemand von Teilhabe ausge-
schlossen wird. Es geht eher um die Vermeidung von Ex-
klusion durch unterschiedliche Risiken wie Behinderung,
Armut, Alter, Geschlecht etc., also um das Vermeiden
von Ausschlusskriterien, wie eben Behinderung jedwe-
der Art. Wir missen also darauf achten, behinderte Men-
schen so zu behandeln, wie sie es brauchen, und nicht,
wie wir denken, dass sie es brauchen sollten. Ich bin das
beste Beispiel: Ich kdnnte mit so langen Armen gar nichts
anfangen. Also ist es Unsinn, mir etwa eine Prothese an-
zufertigen. Ich frage mich eher, wie man mit so langen
Armen schreiben oder Fahrrad fahren kann.

Sie wiirden den Begriff Inklusion also am liebsten
nicht mehr verwenden?

Ich wiirde schon erklaren wollen, was ich darunter verste-
he. Inklusion, Integration — diese Begriffe sind allerdings
gerade schon wieder dabei, ,verbrannt” zu werden. Die
Frage ist tatséachlich: Wie kann man in einem System von
Leistungs- und Selektionsorientierung wie dem unseren
ernsthaft glauben, man kénne so was wie Inklusion er-
folgreich realisieren, ohne an der Basis und am Selbstver-
sténdnis der Gesellschaft etwas zu &ndern?! Daher sage
ich, dass Inklusion immer bedeutet, Exklusionsgefahren
zu minimieren. Es geht nicht darum, dass das Individuum
sich anpassen muss. Es geht um die Anpassungsféhigkeit
des aufnehmenden Systems - hier muss sich dringend
was andern.

Passend dazu sind Sie an lhrer Hochschule auch ,Ent-
hinderungsbeauftragte”. Was bedeutet das?

Der Begriff trifft genau ins Schwarze: Es braucht Men-
schen, die daflr sorgen, dass eben ,Ent-Hinderung”
stattfindet. Ich verfasse gerade auch ein Lehrbuch dazu.
Der Begriff ist also jetzt in der Welt und zieht seine Kreise.

Das gesamte Interview finden Sie im CIP
(www.contergan-infoportal.de).
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Forderbescheid zur Durchfiihrung
der Gefal3studie erfolgreich
erlassen
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Im Berichtsjahr 2021 musste zunéchst eine neue
Leitung fiir die GefiBstudie gefunden werden.
Doch schon zum Abschluss des Jahres konnte der
Vorstand der Conterganstiftung den Férderbe-
scheid erlassen.

Der Vorstand der Conterganstiftung fihrte zu Beginn des
Geschaéftsjahres intensive Gespréche mit den bisherigen
Studienpartnern, Herrn Prof. Dr. Maintz von der Uniklinik
K&In und Herrn Prof. Dr. Beer von der Uniklinik Ulm. Ziel
war eine zlgige Neubesetzung der Leitung.

Die Pandemie trug ihren Teil dazu bei, dass sich die in-
ternen Prifungen bei der Uniklinik KéIn verzégerten. Im
April 2021 erfolgte schlieBlich die Zusage. Seither ist Herr
Prof. Dr. Maintz, Direktor des Institutes fir Diagnostische
und Interventionelle Radiologie der Uniklinik Kdln, Stu-
dienleiter der GefaBstudie. Herr Prof. Dr. Beer, Direktor
der Klinik fir Diagnostische und Interventionelle Radio-
logie der Uniklinik Ulm, ist weiterhin als Studienpartner
beteiligt.

Der Férderantrag zur Durchfihrung der GefédBstudie
ging anschlieBend im Mai 2021 in der Geschéftsstelle
der Conterganstiftung ein. Der internen Prifung des Vor-
stands und der Geschéftsstelle folgte eine Abstimmung
mit dem Stiftungsrat. Hierzu gab es zur Klarung offener
Fragen eine Videokonferenz, an der Herr Prof. Dr. Maintz

GEFASSSTUDIE

beteiligt war. Zum 27.09.2021 fasste der Stiftungsrat so-
dann im schriftlichen Umlaufverfahren einen einstimmi-
gen positiven Beschluss liber den Férderantrag der Uni-
klinik K&In.

Fir den Forderbescheid erforderliche Informationen
konnten der Conterganstiftung pandemiebedingt nur
mit Verzégerungen durch die Studienleitung zugestellt
werden. Am 17.12.2021 hat der Vorstand der Contergan-
stiftung den Férderbescheid dann aber erlassen und der
Uniklinik K&In zugestellt.

Fir 2022 ist zunéchst vorgesehen, dass alle Betroffenen
durch die Uniklinik KéIn Gber das weitere Verfahren und
die Einzelheiten zum Studienablauf schriftlich informiert
werden. Alle Betroffenen kénnen auf diesem Weg noch
einmal ihr Interesse an einer Studienteilnahme gegen-
Uber der Uniklinik bekunden. Der Studienbeginn ist fir
2022 vorgesehen.

47



POLITIK

Erfolge im politischen Raum -
Engagement fiir die Betroffenen

Der Vorstand der Conterganstiftung hat sich im
Jahr 2021 intensiv und erfolgreich im politischen
Raum fiir die Betroffenen engagiert. So hatte der
Einsatz u. a. Einfluss auf die sechste Novellierung
des Conterganstiftungsgesetzes.

Niedrige Zinsen tangieren das Stiftungskapital

Auch das Stiftungskapital der Conterganstiftung leidet
unter den allgemeinen Niedrigzinsen: Die Zinsertrage
fir das Stiftungskapital gehen ab 2022 gegen null. Das
wird sich voraussichtlich auch in den néchsten zehn Jah-
ren nicht andern. Deshalb regte der Vorstand der Conter-
ganstiftung schon friihzeitig im Sommer 2020 beim Bun-
desministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMFSFJ) an, das Stiftungskapital an die Leistungsemp-
fangerinnen und Leistungsempfénger der Conterganstif-
tung auszuschiitten und das Fiinfte Gesetz zur Anderung
des Conterganstiftungsgesetzes vom 19.08.2020 dahin-
gehend zu andern.

Aufgrund der anhaltend schwierigen Lage auf den Fi-
nanzmarkten kann das zur Verfligung stehende finanzielle
Vermdgen der Stiftung nicht mehr wirtschaftlich angelegt
werden. Grundséatzlich hat das keinen negativen Einfluss
auf die Ausschlttung der verschiedenen Leistungen an
die Betroffenen, wie zum Beispiel die monatlichen Ren-
tenzahlungen oder die jahrliche Pauschale zur Deckung
spezifischer Bedarfe, da diese aus dem Bundeshaushalt
finanziert werden. Allerdings erreicht die Stiftung auf-
grund niedriger Zinsen nicht mehr die geplanten Anla-
geziele. Dies hatte zur Folge, dass nach den aktuellen
Berechnungen das Kapital fiir die jéhrlichen Sonderzah-
lungen nur noch bis zum Jahr 2028 ausreicht, statt ur-
spriinglich bis zum Jahr 2033.
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Erfolge bei Gesetzesnovellierung

Der Gesetzgeber hat die vom Vorstand eingebrachten
Vorschlage zur Ausschittung des fir die jéhrliche Son-
derzahlung vorgesehenen Stiftungskapitals aufgenom-
men. Dies ist nicht zuletzt auf einen regelmé&Bigen und in-
tensiven Austausch zwischen Stiftungsvorstand und den
Berichterstattern der Regierungsfraktionen zuriickzu-
fihren. Eine Ausschittung der Sonderzahlung wird zum
30.06.2022 erfolgen. Die Betroffenen, die inzwischen alle
um die 60 Jahre alt sind, kommen damit sofort in den
Genuss der Mittel, um selbstbestimmt und individuell
vorsorgen zu kénnen. Mit der Einmalauszahlung kénnen
die Betroffenen Investitionen in die Zukunft finanzieren,
die ihnen sofort und langfristig zugutekommen. Zudem
wird der Kapitalstock um 5 Millionen Euro abgeschmol-
zen. Dieses Geld flieBt zukinftig in weitere Projekte der
Stiftung fir Menschen mit Conterganschadigung. 1,5 Mil-
lionen Euro bleiben im Kapitalstock erhalten.

Auch der gesetzliche Schutz der Schadenspunkte wur-
de auf Anraten der Stiftung in der sechsten Gesetzes-
novellierung berlcksichtigt, die am 15.07.2021 in Kraft
getreten ist. Damit kdnnen Schadenspunkte nur noch
aberkannt werden, wenn vorséatzlich falsche Angaben bei
Antragstellung gemacht werden oder vorsétzlich unvoll-
standige Unterlagen eingereicht wurden.

Mit Inkrafttreten des sechsten Conterganstiftungsgeset-
zes anderte sich auch der Name der Stiftung. So wurde
aus ,Conterganstiftung fir behinderte Menschen” nun
.Conterganstiftung”. Der Wegfall des veralteten Zusat-
zes ,fur behinderte Menschen” ist nach Auffassung der
Stiftung zeitgemaB. Zudem spiegelt der neue Name die
Arbeit der Stiftung und die Wahrnehmung ihrer Arbeit in
der Offentlichkeit treffender wider.

Stiftungsarbeit wihrend der Pandemie

Neben der Gesetzesdnderung stand das Jahr 2021 vor
allem unter dem Zeichen der Pandemie. Hierbei setzte
sich der Vorstand der Conterganstiftung erfolgreich fur
ein Impfstoffwahlrecht und eine Impfpriorisierung fir
Menschen mit Conterganschadigung ein.

Beim Paul-Ehrlich-Institut erwirkte der Vorstand eine Pri-
fung, ob der Anfang 2021 vorherrschende Impfstoff von
AstraZeneca fiur Menschen mit Conterganschadigung
aufgrund méglicher Nebenwirkung weniger geeignet ist.
Dies konnte zwar medizinisch nicht belegt werden, aller-
dings stimmte die Stdndige Impfkommission (STIKO) aus
ethischen Uberlegungen zu, den Betroffenen die Wah!
des COVID-19-Impfstoffs zu ermdglichen. Fiir die Betrof-
fenen im Ausland schrieb die Stiftung die jeweiligen Bot-
schaften an, um darauf hinzuweisen, dass die Betroffenen
in Deutschland das Recht zur Impfstoffwahl haben.

Auch bei der Impfpriorisierung reagierte das Paul-Ehr-
lich-Institut positiv auf die nachdricklichen Hinweise der
Stiftung. Eine Impfpriorisierung von Menschen mit Con-
terganschéadigung wurde Mitte Marz in der Corona-Impf-
verordnung berlcksichtigt.
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»Unsere Kernaufgabe
sehe ich im Schaffen
von Transparenz und
Vertrauen«

Im Interview zieht Dieter Hackler,
Vorstand der Conterganstiftung, eine
Bilanz des Jahres und blickt auf neue
Aufgaben und Themen.

Herr Hackler, was war aus lhrer persénlichen Sicht
das wichtigste Ereignis im Jahr 2021?

Fiur die Conterganstiftung und vor allem fir die Men-
schen mit Conterganschadigungen war der Beschluss des
Deutschen Bundestages zum Sechsten Gesetz zur Ande-
rung des Conerganstiftungsgesetzes vom 20.05.2021
das wichtigste Ereignis im Jahr 2021. Die Fraktionen von
CDU/CSU und SPD haben in ihren Gesetzesentwurf unse-
re Vorschlage Gbernommen:

1. Die vorzeitige Auszahlung der jéhrlichen Sonderzah-
lung in einer Einmalzahlung zum 30.06.2022.

2. AuBerdem haben sie unseren Vorschlag in §16
ContStifG umgesetzt, wodurch grundsatzlich nicht nur
die Aberkennung von Leistungsanspriichen nicht mehr
erfolgen soll, sondern ebenso auch die Schadenspunk-
te grundsatzlich nicht mehr aberkannt werden.

3.Und zu guter Letzt haben sie unseren Vorschlag zur
Umbenennung der Stiftung in Conterganstiftung tber-
nommen.

Wir sind den Abgeordneten des Deutschen Bundestages
fur die vertrauensvolle, konstruktive und reibungslose Zu-
sammenarbeit auch bei diesem Gesetzentwurf duBerst
dankbar. Eine vertrauensvolle Zusammenarbeit mit den
Betroffenenverbanden hat sich in diesem Verfahren sehr
bewahrt: Gemeinsam sind wir stark und kénnen viel be-
wegen. Das war die gute Erfahrung in 2021. Darauf kon-
nen und wollen wir aufbauen.

Die Menschen mit Conterganschiadigung sind
heute alle um die 60 Jahre alt. lhre Bediirfnisse
und Probleme verandern sich entsprechend. Wie
reagiert die Stiftung darauf?

Das zunehmende Alter mit all seinen Veranderungen und
Belastungen wird das Leben von Menschen mit Conter-
ganschadigung vor erhebliche Herausforderungen stel-
len. Im Rahmen unseres Symposiums zur Marktriicknah-
me von Contergan im November 2021 haben wir uns mit
Experten zum Thema JAlterwerden mit Conterganscha-
digung” ausgetauscht. Wir sehen vor allem Handlungs-
bedarfe im Blick auf die psychosoziale Begleitung, im
Blick auf das Wohnen im Alter und auf die medizinische
Versorgung. In Abstimmung mit dem BMFSFJ und dem
Stiftungsrat sowie in guter Kooperation mit den Interes-
senvertretungen méchten wir einen Rat von Expertinnen
und Experten berufen. Dieser soll mit uns gemeinsam
Vorschlage erarbeiten, wie wir die Menschen mit Con-
terganschadigung in Zukunft entsprechend unterstiitzen
und begleiten kénnen.

Sie bemiihen sich um einen Austausch mit den
Verbanden und Interessenvertretungen der Men-

schen mit Conterganschadigung. Wie grenzen
sich die Aufgabenfelder voneinander ab? Wie
kann man effizient zusammenarbeiten? Gibt es
bereits Themenschwerpunkte?

Uns ist der regelmaBige persénliche Gedankenaustausch
sehr wichtig. Sogar in Pandemiezeiten hat das aus unse-
rer Sicht sehr gut funktioniert. Unsere Gemeinsamkeit:
Im Mittelpunkt unserer Arbeit stehen die Menschen mit
Conterganschadigungen. Die Conterganstiftung hat
ihren gesetzlichen Auftrag, und die Interessenverbande
haben ihre Aufgabe, das Beste fur die Contergange-
schadigten zu erreichen. Vertrauensvoll und konstruktiv
kénnen wir gemeinsam fir die Betroffenen viel erreichen.
Das ist meine Erfahrung bei allen Gesetzesdnderungen in
den vergangenen 15 Jahren.

Unter lhrem Vorsitz hat sich die Kommunikations-
politik der Conterganstiftung veréndert. Wo set-
zen Sie Akzente? Was sind lhre Ziele?

Unsere Kernaufgabe sehe ich im Schaffen von Transpa-
renz und Vertrauen. Wir wollen Handlungsbedarfe entde-
cken und aufgreifen, Uberzeugende Lésungen finden und
den Gesetzgeber mit guten Argumenten davon Uber-
zeugen. Das ist nicht immer leicht, aber es hat bisher im-
mer funktioniert. Das konstruktive Miteinander zeigt sich
flr mich u. a. darin, dass die Mitarbeitenden der Con-
terganstiftung zum Lebensfest, das Herr Herterich mit
seinem Team hervorragend organisiert hat, eingeladen
worden sind. Oder auch darin, dass der Bundesverband
die Stiftung mit zu seiner optimal organisierten Podi-
umsdiskussion zu den Kompetenzzentren nach Hamburg
eingeladen hat.

In diesem Jahr feiert die Conterganstiftung ihr
50-jshriges Bestehen. Planen Sie fiir 2022 beson-
dere Aktivitaten?

Wir planen ein Sommerfest als Fest der Begegnung. Die
Vorbereitungen laufen, und wir hoffen, dass die Pande-
mie und der Krieg uns keinen Strich durch unsere Pla-
nungen machen. AuBerdem denken wir noch an einen
Workshop, der direkt Anfang 2023 stattfinden soll. Die
Planungen dafiir starten schon jetzt, da der Workshop
auch online tibertragen werden soll.

Welche Akzente setzen Sie fiir die Arbeit des
Vorstandes und der Geschiftsstelle fiir das Jahr
2022?

Wir hoffen im Jahr 2022, dass die GefaBstudie ohne wei-
tere Corona-Einschréankungen endlich Fahrt aufnimmt.
AuBerdem méchten wir die Erweiterung der Kompetenz-
zentren aufgreifen. Wir sind froh, dass wir bundesweit
bald zehn Kompetenzzentren férdern kénnen.
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