g CONTERGANSTIFTUNG

STIFTUNG
OFFENTLICHEN
RECHTS 47




Tatigkeitsbericht 2022



Inhaltsverzeichnis

EQITOrTal oottt e e 5
Zahlen zur Conterganstiftung ........cccccooecciennicenincccncceceee 6
LeistungSbereich ...t 8
Beratungsbereich ... 12
Projektbereich ... 16
Offentlichkeitsarbeit, Organe/Gremien und
Veranstaltungsmanagement .......c.ccceeerrnnrnnsnenssesee e e 18
Tatigkeitsbericht 2022: Die Conterganstiftung im Uberblick ......... 22

50 Jahre Conterganstiftung
.Die Vergangenheit prégt, aber fesselt uns nicht” .............. 26
Fest der Begegnung — Fotoreihe ........ccocooeoiiiiiccinnccne 30

Verénderte Bedarfe und neue Herausforderungen

PSYChOlOGIE w.ouiieieii e 36
Ern8RruNng oo 38
PIlEGE et s 44

Zukunftsthemen: Medizinische Kompetenzzentren

Johannesbad Raupennest ...........ccccccoiiiiniiniiiiii, 50
Heilbad Krumbad ..........cccccceuiiniiiniiiiiinccceceec e 52
Contergan Zentrum Aachen ........ccccooeeinneiennicne e 53
Universitatsklinikum K&In .......cocoeiieeinnicnincnnrecne 54
Erstes Gesamttreffen der Kompetenzzentren ...................... 56
Start der GefaBStUAIE .....c.ceeuiiniriririi e 58
Interview mit Margit Hudelmaier .......c.cccoovivniieniiincsesecne 62
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Conterganstiftung................. 64

Liebe Leserinnen,
liebe Leser,

50 Jahre Conterganstiftung konnten wir im letzten Jahr
mit einem ,Fest der Begegnung” angemessen vor allem
gemeinsam begehen und sogar feiern. Der grof3e Zu-
spruch aus dem Kreis der Betroffenen — knapp 400 Teil-
nehmende - hat den Vorstand und die Mitarbeitenden
der Geschéftsstelle Uberwaéltigt und vor manche Heraus-
forderung gestellt. Die vielen persénlichen Begegnungen
und Gesprache — auch am Rande der Fihrungen durch
die Geschéftsstelle der Conterganstiftung — haben gut
getan und vor allem Vertrauen wachsen lassen. Der Auf-
wand und der Einsatz der Mitarbeitenden der Geschéfts-
stelle haben sich gelohnt. Wir werden deshalb versuchen,
in einem Abstand von zwei oder drei Jahren solche infor-
mellen Begegnungstage in K&ln zu organisieren.

In diesem Jahr freuen wir uns auf das grof3e Jubildum des
Bundesverbandes der Menschen mit Conterganschadi-
gung aus Anlass des 60-jdhrigen Bestehens im Septem-
ber in KdlIn.

Dankbar sind wir auch, dass wir zum 30.06.2022 die Son-
derzahlungen aus dem Kapitalstock als Einmalzahlung
erfolgreich an Sie haben auszahlen kénnen, nachdem
der Deutsche Bundestag unserem Wunsch entsprochen
und das Conterganstiftungsgesetz entsprechend ge-
andert hatte. Als wir die Initiative dazu gestartet haben,
ahnten wir nicht, dass die Zinsen sich so schnell positiv
entwickeln wirden. Aber wir gehen davon aus, dass Sie
die Einmalzahlung gut fir sich investieren oder anlegen
konnten.

Natirlich berichten wir auch in diesem Jahr Gber die Leis-
tungen der Conterganstiftung, damit Sie einen Uberblick
bekommen, welche Aufgaben die Conterganstiftung er-
fullt und welche Leistungen sie erbringt. Einen Schwer-
punkt bilden dabei der Aufbau und die Vernetzung der
Kompetenzzentren, die als Anlaufstellen in der Region fiir
Sie medizinische Kompetenz anbieten.

Der Vorstand ist erleichtert, dass nach der Pandemie nun
endlich die GefaBstudie von der Uniklinik KéIn in Verbin-
dung mit der Uniklinik Ulm gestartet ist. Wir hoffen auf
eine gute Beteiligung, damit wir auch belastbare Ergeb-
nisse bekommen.

EDITORIAL

Unseren regelméBigen Gedankenaustausch mit den Ver-
tretungen der Verbande der Betroffenen, den Betroffe-
nenvertretungen im Stiftungsrat und einzelnen Betroffe-
nengruppen haben wir in diesem Jahr intensiv fortgesetzt
und durch ein Gesprachsangebot an alle Betroffenen er-
weitert. Diese vielen intensiven Gesprache schaffen Ver-
trauen und tragen dazu bei, dass die Conterganstiftung
auch im vergangenen Jahr erfolgreich ihren gesetzlichen
Auftrag fur die Betroffenen erflllen konnte.

In der kommenden Stiftungsratssitzung wird die vom Vor-
stand initiierte und von Frau Bundesministerin Paus gebil-
ligte Expertenkommission einberufen. Unter der Leitung
von Frau Barbara Steffens, Landesgesundheitsministerin
a. D., und Herrn Prof. Andreas Kruse wird sie die Arbeit
aufnehmen und in gut zwei Jahren den Bericht zu den
Bedarfen der Menschen mit Conterganschadigung im
Blick auf medizinische und psychosoziale Versorgung und
einem angemessenen Wohnen im Alter mit Behinderung
vorlegen.

Wir wiinschen lhnen beim Lesen viel Freude und gute
Gedanken.

lhr
Vorstand der Conterganstiftung

Dieter Hackler (Vorsitzender)
Margit Hudelmaier
Heinz-Glnter Dickel




Letztmalige jahrliche
Sonderzahlung

ZAHLEN ZUR
CONTERGANSTIFTUNG

43.119.275,00 €

Rentenzahlungen

136.527.304,18 €

2022 insgesamt

Pauschale Leistungen fiir 14.700,00 €

Spezifische Bedarfe

... hdchste Leistung
(inkl. Sockelbetrag
in Héhe von 4.800,00 €)

: 9.676,00 €

Hochste Rente bis 30.06.2022: Rentenkapitalisierung ... niedrigste Leistung
(inkl. Sockelbetrag
A 8397,00 € IS in Hhe von 4.800,00 €)
I

Niedrigste Rente bis 30.06.2022:

744,00 €

25.767.785,58 €
17 &

Hochste Rente ab 01.07.2022:

A 8846,00 € IS Beratung

... bewilligte Antrage zur Rentenkapitalisierung

Niedrigste Rente ab 01.07.2022:
784:00 € Abgerufene Kapitalisierungsbetrége

2022 insgesamt:
1.264.874,18 €

438 487 32

Beratungsanfragen Beratungsanliegen Beratungsthemen

ogp o

*Anfragen sind alle Anfragen von Betroffenen, also Kontaktaufnahmen. Jede Anfrage ist
gleichzeitig auch ein Anliegen. Nur kann es vorkommen, dass ein Betroffener wahrend
einer Anfrage mehrere Anliegen vortragt. Daher die héhere Zahl bei den Anliegen.




Der Leistungsbereich der Conterganstiftung:

Lésungsorientierte und
individuelle Unterstiitzung
durch den Leistungsbereich

Menschen mit Conterganschidigung haben Anspruch auf ver-
schiedene Leistungen und kénnen diese bei der Conterganstif-
tung beantragen. Der Leistungsbereich der Stiftung libernimmt
dabei die Aufgabe, die Leistungen an die Betroffenen auszuzah-
len. Zudem beréat er die Betroffenen zu allen Leistungsansprii-
chen und bearbeitet die zahlreichen Antriage auf Conterganrente,
Revisionen und Kapitalisierung. Ein vielféltiger Aufgabenbereich,
der sich auch im Jahr 2022 pandemiebedingt besonderen Anfor-
derungen stellen musste.

Zentrale Aufgaben des Leistungsbereichs

Eine Kernaufgabe des Leistungsbereichs steckt bereits
im Namen. Dabei geht es um die Erbringung der Stif-
tungsleistungen an die leistungsberechtigten Menschen.
Wer dazuzéhlt, wird vom Conterganstiftungsgesetz defi-
niert. Im Einzelnen werden vom Leistungsteam folgende
Anspriiche ausgezahlt:

e die monatliche Conterganrente

* die jéhrliche Pauschale zur Deckung Spezifischer
Bedarfe

e die letztmalige Sonderzahlung zum 30. Juni 2022

Am 30. Juni 2022 wurde das gesamte Stiftungskapital fir
die jéhrliche Sonderzahlung mit einem Mal ausgeschiit-
tet. Dies wurde entschieden, da wegen der lang anhal-
tenden Niedrigzinsphase das zur Verfligung stehende fi-
nanzielle Vermégen der Stiftung nicht mehr wirtschaftlich
angelegt werden konnte.

Die Auszahlung wurde durch die sechste Novellierung
des Conterganstiftungsgesetz vom 15. Juli 2021 méglich.
Der gesamte Vorgang war ein groBer Kraftakt, der sich
auf alle Bereiche der Conterganstiftung ausgewirkt hat.
Neben der reinen administrativen Abwicklung mussten
auch andere organisatorische Leistungen erbracht wer-
den. Mégliche Stolpersteine mussten im Vorfeld erkannt
und die Bescheide in verstandlicher Sprache verfasst
werden.

Dariber hinaus erhielten die im Ausland lebenden Be-
rechtigten eine Ubersetzung zum besseren Versténdnis.
Dabei wurde der Leistungsbereich von anderen Fachbe-
reichen der Geschaftsstelle des Vorstandes unterstitzt
und die Arbeit teilweise neu aufgeteilt. Der Leistungsbe-
reich ist auch fur die Bearbeitung von Antragen auf Kapi-

LEISTUNGSBEREICH

talisierung der Rente zusténdig. Bei einer Kapitalisierung
werden die Anspriiche aus den zukinftigen monatlichen
Rentenzahlungen zusammengefasst und anteilig oder
vollstandig, je nach Hohe des gewiinschten Kapitalisie-
rungsbetrages, fur einen Zeitraum von bis zu zehn Jahren
im Voraus abgerufen. Der Anspruch auf Fortzahlung der
Rente erlischt fir den Zeitraum der Kapitalisierung teil-
weise oder ganz ab Ablauf des Monats, der auf den Mo-
nat der Auszahlung des ersten Kapitalisierungsbetrages
folgt. Die Rente kann dabei fir folgende Verwendungs-
zwecke kapitalisiert werden:

® eigene Wohnzwecke

e wirtschaftliche Stérkung des eigenen Grundbesitzes
* berechtigte wirtschaftliche Interessen

® sonstige Interessen

Ausfiihrliche Informationen zur Kapitalisierung der Rente
finden Sie auf unserem Contergan-Infoportal unter dem
Punkt Leistungen/Kapitalisierung der Rente.

Das Team des Leistungsbereichs ist zudem fur Revisions-
antrage zusténdig. Eine Revision beinhaltet die Priifung
von héheren Leistungen der Conterganstiftung, wenn
etwa eine bislang noch nicht festgestellte Schadigung
vorliegt. Dabei kénnen nur Fehlbildungen anerkannt wer-
den, die zum Zeitpunkt der Geburt bereits vorgelegen
haben. Der Antrag kann formlos an die Geschaftsstelle
des Vorstandes der Conterganstiftung gerichtet werden.
Diese leitet die Antrdge dann an das Leistungsteam wei-
ter. Dabei priifen die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter,
ob die Antrége zuldssig sind. Im Anschluss prift und ent-
scheidet die Medizinische Kommission anhand der ein-
gereichten Unterlagen der antragstellenden Person, ob
ein weiterer Schaden vorliegt, und bewertet diesen nach
MaB3gabe der Conterganschadensrichtlinien. Der Vor-
stand setzt im Anschluss die Leistungen fest.



Weitere Informationen zum Revisionsverfahren finden Sie
auf unserem Contergan-Infoportal unter dem Punkt Leis-
tungen/Revision. Um die vielfaltigen Aufgaben des Leis-
tungsbereichs auch in Zukunft erfolgreich bewéltigen zu
kénnen, bilden die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sich
fortlaufend weiter.

Serviceleistung wahrend der Pandemie

Ein weiteres Corona-Jahr 2022 hat auch das Team des
Leistungsbereichs vor Herausforderungen gestellt. Denn
neben den Auszahlungen der Leistungen an die Betrof-
fenen stehen Service-Leistungen im Vordergrund. Trotz
der schwierigen Umsténde konnten im Jahr 2022 einige
Verbesserungen auf den Weg gebracht werden.

So kann das Team folgende Erfolge vorweisen:

¢ vereinfachtes Verfahren zur Vorlage der Lebensbeschei-
nigungen

e Ubersetzung der Schreiben in verschiedene Sprachen
zu nahezu allen Themen ,,Rund um Leistung”

® kostenloser Telefon-Dolmetscherdienst fir die Spra-
chen Englisch, Spanisch, Portugiesisch, Franzésisch,
Niederlandisch, Finnisch und Arabisch

* Optimierung der Antragsbearbeitung durch kontinuier-
liche Prozessoptimierung

Und wie geht es weiter? Fir das Jahr 2023 sollen mehr
weitergehende Services digital lber unsere Homepage
www.contergan-infoportal.de angeboten werden.

DAS TEAM:
LEISTUNGSBEREICH

Malte
Schildknecht
(ausgeschieden
zum 01.11.2022)

Ozlem
Bostanci-Muller

Melissa &
Bakker &

Jennifer
Bendrat

Weitere Mitarbeiterinnen
des Leistungsbereichs:

Andrea van Gumpel, Marina Wilken,
Natalie Kirion und Tanja Korsten

»lm Leistungsbereich zu arbeiten
heil3t mehr, als nur mit Zahlen zu
jonglieren. Man lernt die Men-
schen kennen und begleitet sie
ein Stick auf ihrem Weg. Manch-
mal ist es ein schoner Weg, oft ein
harter Weg. Was meine Aufgabe
fur mich wertvoll macht ist, dass
ich mitgehen darf.«

— Natalie Kirion



Der Beratungsbereich der Conterganstiftung:

Kompetent. Engagiert.
Durchsetzungsstark.
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Seit 2017 ist das Beratungsangebot ein wichtiger
Baustein im Leistungsspektrum der Contergan-
stiftung. Nachdem die Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter zunidchst als ,Lotsen” gestartet waren,
die die Betroffenen liber sozialrechtliche Leistun-
gen, erforderliche Voraussetzungen und relevan-
te Ansprechpartner informiert haben, konnte nun
das Aufgabenportfolio zugunsten der Betroffe-
nen erfolgreich ausgeweitet werden.

Im Dezember 2016 hatte der Deutsche Bundestag das
Vierte Anderungsgesetz zum Conterganstiftungsgesetz
(ContStifG) beschlossen, das im Februar 2017 rickwir-
kend zum Januar in Kraft trat. Mit Inkrafttreten wurde die
Jindividuelle Bedarfsbeantragung der spezifischen Be-
darfe” eingestellt und durch eine Gewahrung pauschaler
Leistungen ersetzt. Gleichzeitig war es der gesetzgebe-
rische Wille, die frei werdenden Verwaltungskapazitaten
fur die Beratung und Unterstlitzung der Betroffenen zu
nutzen. Die ndhere inhaltliche Ausgestaltung blieb dabei
offen.

Die Conterganstiftung hat daraufhin — unter Berlcksichti-
gung der rechtlichen, personellen, sachlichen und finan-
ziellen Rahmenbedingungen - die Konzeptionierung des
Beratungsangebots Ubernommen. Es gehdrt seitdem
zum Leistungsspektrum der Conterganstiftung und wur-
de mit 487 Beratungsanliegen von 438 Anfragenden im
Jahr 2022 sehr gut angenommen. Das Aufgabenportfo-
lio konnte im Laufe der Zeit erfolgreich weiterentwickelt
werden. Die Kernaufgabe: Menschen mit Contergan-
schadigung erhalten eine Beratung zu sozialrechtlichen
Fragestellungen, die im Zusammenhang mit dem Er-
halt von Stiftungsleistungen stehen. Das Team des Be-
ratungsbereichs ist dabei direkter Ansprechpartner bei
individuellen Fragen und unterstltzt die Betroffenen bei
der Beantwortung im Rahmen der rechtlichen Vorgaben.
Das aktuelle Beratungsangebot deckt sémtliche Frage-
stellungen zum Sozialrecht ab - auBer die zur gesetzli-
chen Rente und Betreuung.

Der Evaluierungsbericht von 2020 brachte dem Bera-
tungsteam neue Erkenntnisse zu den Beratungsbedar-
fen der Betroffenen. Besonders hervorgehoben wurde
der Wunsch nach einer individuellen Unterstiitzung und
Hilfestellung. Nach dem aktuellen Beratungskonzept will
die Stiftung den Betroffenen in ihren unterschiedlichen
personlichen Lebenslagen praxisnah und individuell Hil-
fe bieten. Im Hinblick auf die Herausforderungen des

BERATUNGSBEREICH

Alterwerdens ist ein Autonomie-, Teilhabe- und ein die
Lebensqualitat férderndes Konzept gewtiinscht, das auch
Themen der medizinischen, rehabilitativen und pflegeri-
schen Versorgung aufgreift.

Die Bedarfsschilderungen der Betroffenen haben zudem
gezeigt, dass auch eine Unterstitzungsleistung bei der
Generierung und Durchsetzung betroffenenrelevanter
Lebens- und Gesellschaftsthemen bendtigt wird. Dies
hat der Bereich mit groBem Engagement umgesetzt — als
Beispiel sei hier das Thema Umtausch alter Fiihrerschei-
ne in EU-Fihrerscheine genannt, im Rahmen derer sich
Betroffene oftmals dem Erfordernis von unrechtméaBigen
arztlichen Begutachtungen ausgesetzt sahen.

Die Teilnahme des Beratungsteams an sozialrechtlichen
Fortbildungen ist wichtig, um auf diesem schnelllebi-
gen und umfangreichen Rechtsgebiet auf dem aktuellen
Stand zu bleiben. Seit dem Start des Beratungsangebots
hat der Beratungsbereich an insgesamt 35 Fortbildungen
auf dem Gebiet des Sozialversicherungs- sowie Schwer-
behindertenrechts teilgenommen.

Der Fortbildungsschwerpunkt des Jahres 2022 lag jedoch
auf der Erweiterung der Beratungs- und Gespréchskom-
petenz — hier nahm der Bereich an drei verschiedenen
Fortbildungen teil. Auch der Wunsch der gehérlosen und
hérgeschéadigten Betroffenen nach verbesserter Kom-
munikation wurde aufgegriffen: Das Team schulte sich in
den Themen ,Einfache Sprache” und ,Leichte Sprache”.
Darliber hinaus ist der Beratungsbereich auch fir den
Aufbau und die Férderung multidisziplindrer medizini-
scher Kompetenzzentren zusténdig. Ziel ist dabei, u. a.
spezifisches Wissen zum Thema Conterganschadigungen
und deren Behandlungsmethoden und -ansétze zu biin-
deln und fiir niedergelassene Arzte oder Kliniken zugéng-
lich zu machen.

Im Jahr 2022 konnten acht medizinische Einrichtungen
unterschiedlicher Ausrichtung mit einem Fordervolumen
von insgesamt 3,5 Mio. Euro geférdert werden (vgl. auch
.Kompetenzzentren” ab Seite 50). Fiir das anstehende
Forderjahr wurden zudem zwei weitere medizinische Ein-
richtungen in den noch zu besetzenden Regionen Wes-
ten und Siiden gewonnen. Die Stiftung wird somit 2023
ihr Planziel von insgesamt zehn medizinischen Einrichtun-
gen im Bundesgebiet erreichen.

Die erste Phase zum Aufbau eines Versorgungsnetzwerks
konnte durch ein Gesamttreffen aller medizinischen Ein-
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richtungen im Haus der Arzteschaft in Diisseldorf be-
schritten werden (vgl. auch Seite 56 - 57). An diesem
Austausch nahmen auch Vorstand, Geschaftsstelle sowie
die Betroffenenvertretung des Stiftungsrates teil. Fir das
Jahr 2023 sind Regionaltreffen geplant, die den regiona-
len Austausch der Zentren in der jeweiligen Region sowie
zwischen deren Netzwerkpartnern intensivieren.

Die Erweiterung des Angebots hinsichtlich einer psycho-
logischen und psychotherapeutischen Erstberatung und
Vermittlung von Hilfsangeboten ist eine weitere Hand-
lungsempfehlung des Evaluierungsberichts. Dieser be-
gegnete der Beratungsbereich im Jahr 2022 mit der Teil-
nahme an einer Schulung zum Thema ,Psyche im Alter
- Verstehen und verstanden werden”.

Fachkompetenz und Empathie sind fiir die Beratung der
Betroffenen unerlésslich. Der Ausbildungshintergrund
der Mitarbeitenden ist vielschichtig. Neben Volljuristen
umfasst das Team auch Personen aus dem Bereich der
.Sozialen Arbeit”, teilweise mit dem Schwerpunkt ,Bera-
tung und Vertretung im Sozialen Recht”, sowie einen Be-
triebs- und Versicherungsfachwirt mit der Spezialisierung
im Bereich Gesundheits- und Sozialmanagement.

DAS TEAM:
BERATUNG

Daniel
Eichmller

Claudia
Ewalds

Lena
Kringels

»Es freut mich, in der Beratung
direkten Kontakt zu den Betroffenen
zu haben, und dass mir so viel
Vertrauen entgegengebracht wird —
das ist nicht selbstverstandlich.«

L\ ER V]



Der Projektbereich der Conterganstiftung:

Teilhabe durch Projektférderung -
von neuen wissenschaftlichen
Erkenntnissen und Wohnstatten

U
SSSe
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Die Férderung unterschiedlicher Projekte gehért
- neben der Auszahlung von Leistungen - eben-
falls zum Stiftungszweck der Conterganstiftung.
So werden Forschungs-, Entwicklungs- oder Er-
probungsvorhaben durch die Stiftung geférdert
und beauftragt. Damit soll eine Teilhabe in der
Gesellschaft erméglicht sowie durch Spatfolgen
hervorgerufene Beeintrdachtigungen gemildert
werden.

Von der Griindung der Stiftung bis hin zum zweiten An-
derungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes im Jahre
2009 war eine Projektférderung generell zugunsten von
Menschen mit Behinderung im Stiftungszweck verankert.
In diesem Zeitraum gingen 1.118 Antrage auf Férderung
ein — davon wurden 861 Projekte mit einem Gesamtvo-
lumen von 129.313.317,78 Euro geférdert. Zu den gefér-
derten Einrichtungen gehdrten Kindergarten, Schulen
oder Wohnstéatten. Seit dem Jahr 2009 werden nur noch
Projekte gefordert, die ausschlief3lich Menschen mit Con-
terganschadigung zugutekommen. Damit riickten die Be-
lange der Menschen mit Conterganschadigung mehr in
den Fokus.

Mit dem sechsten Anderungsgesetz 2021 wurde der Ka-
pitalstock der Stiftung abgeschmolzen. Damit wurden
weitere 5 Millionen Euro frei, die fir zukiinftige Projekt-
forderungen genutzt werden kdnnen. Welche Projekte
vergeben werden, wird im Stiftungsrat entschieden.

Zu den Aufgaben des Projektbereiches gehért es, Fra-
gen von Zuwendungsnehmenden zu beantworten und
die noch laufenden Forderungen hinsichtlich der Zweck-
bindung und Umsetzung des Férderzwecks zu prifen.
Die beiden derzeit laufenden Projekte ,Historische Auf-
arbeitung” und die ,GefaBstudie” werden arbeitsinten-
siv begleitet und Uberwacht. Dies setzt oft eine enge
Abstimmung aller Beteiligten voraus. Es missen viele
Details geklart werden, damit die Projekte auf einer fun-
dierten rechtlichen und inhaltlichen Grundlage geférdert
werden. Dies kann teilweise zu Verzégerungen fihren,
sichert aber langfristig die Qualitat der Arbeit. Ausfihr-
liche Informationen, insbesondere zu den laufenden Pro-
jekten, finden Sie auf unserem Contergan-Infoportal.

PROJEKTBEREICH

DAS TEAM:
PROJEKTE

Roland
Schonherr

Marius
Hillebrandt

Stavrula
Pasaporti
(ausgeschieden
zum 01.05.2022)

Weitere Mitarbeiterin
des Projektbereiches:

Oktavia Krliger
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Der Bereich Offentlichkeitsarbeit/Organe/
Gremien und Veranstaltungsmanagement
der Conterganstiftung:

Die transparente
Verwaltung

Als Stiftung des &ffentlichen Rechts ist es immer
wichtig, verlasslicher Ansprechpartner zu sein. Ein
offenes Ohr fiir die Menschen zu haben, sichtbar
fiir politische Entscheidungstragende und Interes-
sierte zu sein. Es ist wichtig, Transparenz zu schaf-
fen und somit Entscheidungen und Prozesse fiir
alle nachvollziehbar zu machen.

Aus diesem Grund hat die Stiftung verstarkt den Fokus
auf die Offentlichkeitsarbeit gerichtet. Hierfiir wurde der
Bereich ,,Organe, Gremien, Veranstaltungsmanagement”
um den Bereich ,Offentlichkeitsarbeit” erweitert. Dieser
heiBt nun ganz offiziell: ,Offentlichkeitsarbeit, Organe,
Gremien”. Mit einer klaren Zustandigkeit wird die Sicht-
barkeit des Bereichs erhéht und aufgewertet. Damit will
die Conterganstiftung in erster Linie dem Servicegedan-
ken gerecht werden. Hauptaugenmerk liegt dabei in der
Veréffentlichung aktueller Inhalte. Diese behandeln nicht
nur die Stiftung selbst, sondern alle méglichen Themen,
die fir Menschen mit Conterganschadigung in Hinblick
auf ihre Lebensbewaltigung interessant und hilfreich sein
kénnten. Es gibt eine Vielzahl interessanter Informatio-
nen, die den Alltag erleichtern und lber aktuelle Entwick-
lungen informieren. Viele Beratungsthemen kénnen fir
einen selbst — oder einen Angehdrigen — von Interesse
sein, auch wenn einem das auf den ersten Blick nicht di-
rekt bewusst ist. Fir AuBenstehende ist vieles verstandli-
cher, wenn man die Prozesse innerhalb der Stiftung nach-
vollziehen und Entwicklungen zeitnah mitverfolgen kann.

Contergan ist und bleibt ein wichtiges Thema. Es ist des-
halb entscheidend, &ffentlich entsprechend wahrgenom-
men zu werden, um somit im Bewusstsein der Menschen
prasent zu sein. Nur so kénnen die Anliegen der Betroffe-
nen in der gesellschaftlichen Debatte verhaftet und letzt-
lich sichtbar gemacht werden. Die Conterganstiftung ist
zwar kein Interessenverband im eigentlichen Sinne, enga-
giert sich aber aktiv fir die Interessen der Menschen mit
Conterganschédigung.

Wir sind uns bewusst, dass noch nicht alles perfekt ist,
und arbeiten deshalb auch in diesem Jahr weiter an uns
und verbessern uns stetig. Kommen Sie doch gerne mit
lhren Ideen und Anregungen auf uns zu. Wir priifen diese
dann gerne und versuchen sie umzusetzen!

»Geschaftsstelle ... Alles kann im-
mer noch besser gemacht werden,
als es gemacht wird. Denn eins ist
klar — wir suchen nicht nach Feh-
lern, sondern nach Losungen.«

— Claudia Vasios
(Qualitatsmanagement)



Der Bereich ,Offentlichkeitsarbeit, Organe/
Gremien und Veranstaltungsmanagement”

der Conterganstiftung:

Das Zusammenkommen

organisieren

Stiftungsarbeit heif3t, in den Austausch miteinan-
der zu kommen und somit die Themen adressa-
tengerecht zu platzieren. Gemeinsam mit Betrof-
fenen, Stiftungsrat und den Interessenverbinden
wird fiir ein wiirdevolles Leben zusammengear-
beitet. Dafiir werden regelmiaBig Sitzungen, Ge-
sprachstermine und Veranstaltungen geplant und
abgehalten. Fiir die Umsetzung sowie zur Pla-
nung, Organisation und Durchfiihrung von Veran-
staltungen ist in der Geschéftsstelle der Bereich
.Offentlichkeitsarbeit, Organe, Gremien und Ver-
anstaltungsmanagement” zustindig.

Hier werden Sitzungen von der Raumbuchung Uber die
Tagesordnung bis hin zur Abreise organisiert und durch-
geflhrt. Eine reibungslose Organisation entscheidet
iiber den Erfolg einer Veranstaltung mit. Gerade die An-
derungen der Corona-Einschrankungen sorgten immer
wieder fiir wechselnde Ablaufe und somit fiir Anderun-
gen in den Planungen.

Im letzten Jahr war das ,Fest der Begegnung” dabei eine
besondere Herausforderung. Noch nie hatte die Conter-
ganstiftung eine so groBe Veranstaltung organisiert und
alle Menschen mit Conterganschadigung dazu eingela-
den. Dabei sind stets die besonderen Anforderungen
beim Zusammenkommen von Menschen mit Conter-
ganschadigung zu bericksichtigen sowie verschiedene
Anspriiche von unterschiedlichen Seiten miteinander in
Einklang zu bringen. Bei einer so grof3en Veranstaltung
partizipieren mehr Gruppen als sonst. Somit wird nicht
nur die Planung umfangreicher, sondern erweitert sich
auch um neue Themen.
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Nicht nur zwischen der Stiftung und den Betroffenen
selbst musste sich hier abgestimmt werden, sondern
auch mit dem Bundesamt fir zivilgesellschaftliche Auf-
gaben und dem Bundesministerium fir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend. Vertreter der Stadt Kéln mussten in
der Planung berlcksichtigt und der Auftritt der Band
Black F66ss mit deren engem Tourplan koordiniert wer-
den. Oft haben diese Géste nur ein Zeitfenster in ihrem
engen Terminkalender, welches es zu treffen und die es
miteinander zu kombinieren gilt.

Letztendlich konnte eine sehr erfolgreiche Veranstaltung
auf die Beine gestellt werden, auch wenn am Anfang in
der Planung nicht alles reibungslos lief. Im Vorfeld gedu-
Berte Kritik wurde dabei aufgenommen und konstruktiv
umgesetzt. Das Team nimmt in jedem Fall viele neue und
wertvolle Erfahrungen mit und freut sich auf kommende
Veranstaltungen. Lesen Sie zum ,Fest der Begegnung”
auch den Beitrag ab Seite 26.

OFFENTLICHKEITSARBEIT/ORGANE/GREMIEN
UND VERANSTALTUNGSMANAGEMENT

DAS TEAM:
OFFENTLICHKEITSARBEIT

Roland
Schonherr

Christoph
Umlau

Sarah
Reipen

Sylvia
Kunz
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Die Conterganstiftung
im Uberblick
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Im Oktober 1957 kam das rezeptfreie Schlaf- und Be-
ruhigungsmedikament ,Contergan” der Firma Chemie
Grinenthal GmbH in den Handel. In den Jahren 1959 bis
1962 wurden in Deutschland ca. 5.000 Kinder mit verkirz-
ten und deformierten GliedmaBen, haufig verbunden mit
schwerwiegenden Schaden insbesondere an den inneren
Organen, geboren. Viele dieser Kinder tberlebten nicht.

Wissenschaftliche Untersuchungen fihrten 1961 zu der
Erkenntnis, dass zwischen der Einnahme des Medika-
mentes durch die Mitter der betroffenen Kinder in der
Frihschwangerschaft und den charakteristischen Fehlbil-
dungen ein Zusammenhang besteht. Die Herstellerfirma
nahm das Medikament daraufhin im November 1961 aus
dem Handel.

Nach jahrelangen gerichtlichen Verfahren der Betroffe-
nen und ihrer Familien kam es im Ergebnis zur Errichtung
der Stiftung , Hilfswerk fur behinderte Kinder".

Die Stiftung wurde 1972 per Gesetz als 6ffentlich-rechtli-
che Stiftung errichtet und mit einem Kapital von 100 Milli-
onen DM der Firma Chemie Griinenthal GmbH sowie 100
Millionen DM aus Bundesmitteln ausgestattet. Rechtlich
wurde damit jeder weitere Anspruch gegeniiber der Her-
stellerfirma ausgeschlossen. Die Bundesmittel wurden
dreimal (1976, 1980 - 1984, 1993 - 1995) aufgestockt, so-
dass bis dahin insgesamt 320 Millionen DM Bundesmittel
in die Stiftung flossen. Hierin sind auch die Mittel fir die
Forderprojekte enthalten.

Seit Mai 1997 werden die Renten vollstdndig aus dem
Bundeshaushalt gezahlt, da die hierfir vorgesehenen
Stiftungsmittel aufgebraucht sind.

2005 wurde die Stiftung in ,Conterganstiftung fur be-
hinderte Menschen” umbenannt, im Jahr 2021 in ,Con-
terganstiftung”. Die Conterganstiftung steht unter der
Rechtsaufsicht des Bundesministeriums fur Familie, Se-
nioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) und betreut aktuell
etwa 2.500 Betroffene im In- und Ausland.

Im Zuge des ,Ersten Gesetzes zur Anderung des Con-
terganstiftungsgesetzes”, welches am 01. Juli 2008 in
Kraft getreten ist, wurden zunachst die Rentenzahlungen
verdoppelt und der Héchstbetrag auf 1.090,00 Euro fest-
gesetzt. Das ,Zweite Gesetz zur Anderung des Conter-
ganstiftungsgesetz” vom 25. Juni 2009 konzentrierte die
Zusammensetzung des Stiftungsrates auf Betroffenen-
vertretungen und Vertretungen der drei beteiligten Bun-
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desministerien und verénderte den Stiftungszweck da-
hin, dass die Leistungen der Stiftung nur noch Menschen
mit Conterganschadigung zugutekommen. Es fihrte jahr-
liche Sonderzahlungen in Héhe von bis zu 3.680,00 Euro
ein und koppelte die Erhdhung der monatlichen Rente
an die Rentenanpassung in der gesetzlichen Rentenver-
sicherung.

Zur Umsetzung einer Handlungsempfehlung des Geron-
tologischen Institutes der Universitat Heidelberg wurden
die Renten neu kalkuliert. Diese war auf Betreiben des
Stiftungsratsvorsitzenden mit einstimmigem Beschluss
des Stiftungsrates in Auftrag gegeben worden. Fir die
Sicherstellung einer angemessenen und zukunftsorien-
tierten Unterstitzung der alter werdenden Betroffenen
im Zuge des ,Dritten Gesetzes zur Anderung des Con-
terganstiftungsgesetzes” wurden die Renten noch ein-
mal rickwirkend zum 01. Januar 2013 auf damals maximal
6.912,00 Euro im Monat erhéht. Die Rente war und ist
steuer- und abgabenfrei. AuBerdem werden seither jdhr-
lich 30 Millionen Euro fur zusatzliche medizinische Leis-
tungen zur Verfligung gestellt.

Dieser Leistungsbaustein wurde 2017 in eine pauschale
Leistung zur Deckung spezifischer Bedarfe umgewan-
delt, die seitdem jahrlich ausgezahlt wird. Die Betroffe-
nen kénnen Uber diese Leistung frei verfligen. Die Hohe
aller Leistungen bestimmt sich nach der Schwere der Be-
hinderung. Alle Leistungen sind steuerfrei und werden
nicht auf andere Sozialleistungen angerechnet.

Mit Inkrafttreten des Vierten Anderungsgesetzes zum
Conterganstiftungsgesetz (4. ContStifGAndG) vom 21.
Februar 2017 hat der Gesetzgeber den Menschen mit
Conterganschadigung ein Beratungsangebot eréffnet.
Seit Juni 2017 ist das Beratungsangebot ein Baustein
des Leistungsangebotes der Conterganstiftung. Die Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter des Beratungsbereiches
stehen den Betroffenen seitdem als Ansprechpartnerin-
nen und Ansprechpartner bei verschiedensten Anliegen
und Fragen, die sich im Rahmen der Stiftungsleistungen
auf den Bereich des deutschen Sozialrechts beziehen,
zur Verfligung. Der Beratungsbereich nimmt hierbei die
Rolle des ,Lotsen” ein. Die Mitarbeitenden klaren die
Menschen mit Conterganschadigung Uber Leistungen,
erforderliche Voraussetzungen sowie in Frage kommen-
de Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner bei den
zusténdigen Stellen bzw. Kostentrédgern auf. Der Gesetz-
geber beschloss beim Vierten Anderungsgesetzes zum
Conterganstiftungsgesetz die medizinischen Beratungs-
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und Behandlungsangebote fiir Menschen mit Contergan-
schadigung dergestalt zu verbessern. Entsprechend der
regionalen Verteilung der Betroffenen sollen im Bundes-
gebiet multidisziplindre medizinische Kompetenzzentren
aufgebaut werden.

Die Conterganstiftung erhielt den innerhalb der Geset-
zesbegrindung formulierten Auftrag, Anforderungspro-
file fur derartige Kompetenzzentren unter Beteiligung
der Betroffenen zu entwickeln. Die im Anschluss an die
Anderung des Conterganstiftungsgesetzes neu gefasste
Richtlinie fir die Gewahrung von Leistungen wegen Con-
tergan-Schadensféllen (Richtlinie Conterganstiftungsge-
setz) konkretisierte den beschriebenen Auftrag, in dem
sie die Aufgabe der Férderung multidisziplinarer Kompe-
tenzzentren der Conterganstiftung Ubertrug.

Am 19. August 2020 ist das Fiinfte Gesetz zur Ande-
rung des Conterganstiftungsgesetzes in Kraft getreten.
Durch die Gesetzesédnderung diirfen Leistungsanspriiche
gemal § 16 Absatz 1 Satz 2 des Conterganstiftungsge-
setzes nur noch aberkannt werden, wenn die Anspriiche
auf vorséatzlich unrichtigen oder vorséatzlich unvollstan-
digen Angaben der leistungsberechtigten Person be-
ruhen. Zudem wurde die gesetzliche Grundlage fur die
Férderung von multidisziplindren medizinischen Kom-
petenzzentren durch die Conterganstiftung geschaffen.

Conterganstiftungsgesetz,
Satzung, Richtlinien

Im Berichtsjahr galt zunachst das Fiinfte Gesetz zur An-
derung des Conterganstiftungsgesetzes, welches am 19.
August 2020 in Kraft getreten war. Darlber hinaus galt
im gesamten Berichtsjahr die Satzung der Conterganstif-
tung in ihrer Fassung vom 05. Juni 2019.

Im Berichtsjahr wurde das Sechste Gesetz zur Anderung
des Conterganstiftungsgesetzes im Deutschen Bundes-
tag beschlossen. Es trat am 15. Juli 2021 in Kraft. Durch
das neue Gesetz wurde die Stiftung von vormals ,Conter-
ganstiftung fur behinderte Menschen” in ,Conterganstif-
tung” umbenannt. Der neue Name ist zutreffender und
zeitgemalB. Mit der neuesten Gesetzesanpassung konn-
ten auch zahlreiche Verbesserungen im Sinne der Betrof-
fenen umgesetzt und Sicherheiten geschaffen werden.

So wurden die Regelungen des § 16 Absatz 1 Satz 2 des

Conterganstiftungsgesetzes dahingehend ergénzt, dass
eine Aberkennung der Schadenspunkte als Bewertungs-
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grundlage fir die Héhe der Leistungen zukilnftig nicht
mehr erfolgen darf. Darlber hinaus wurde mit der Ge-
setzesdnderung festgelegt, dass das fur die jahrliche
Sonderzahlung vorgesehene Stiftungsvermégen zum 30.
Juni 2022 vorzeitig an die Leistungsempfangerinnen und
Leistungsempfanger der Stiftung ausgezahlt werden soll.
Der unantastbare Kapitalstock der Stiftung wurde von 6,5
Millionen Euro auf 1,5 Millionen Euro abgeschmolzen. Die
frei gewordenen Mittel von 5 Millionen Euro sollen zu-
kuinftig fir die Projektférderung verwendet werden.

Stiftungsgremien
Stiftungsrat

Die 13. Amtszeit des Stiftungsrates hat am 01. Dezember
2019 begonnen. Stiftungsrastvorsitz aus dem Bundesmi-
nisterium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend:

Herr Christoph Linzbach war im Amt des Vorsitzenden
des Stiftungsrates und wurde bis zu dem 14. Dezember
2022 von Frau Annette Maltry vertreten. Sie wurde ab
dem 15. Dezember 2022 von Herrn Johannes-Wilhelm
Rérig abgelost.

Ordentliche Mitglieder des Stiftungsrates:

Im Berichtszeitraum gehérten Frau Barbel Kroll (Bundes-
ministerium fur Arbeit und Soziales) sowie Herr Ulrich
Homann (Bundesministerium fir Finanzen) als ordentli-
che Mitglieder zum Stiftungsrat. Aus dem Kreis der Leis-
tungsberechtigten Frau Barbara Bettina Ehrt und Herr
Christian Stlrmer.

Stellvertretende Mitglieder des Stiftungsrates:

Seit Beginn der 13. Amtszeit am 01. Dezember 2019 tber-
nahmen Frau Claudia Diana Wesche (Bundesministerium
fur Finanzen) sowie aus dem Kreis der Leistungsberech-
tigten Herr Udo Herterich und Herr Andreas Meyer die
Stellvertretung. Herr Matthias Nagel (Bundesministerium
fir Arbeit und Soziales) war bis zum 07. Februar 2021 als
stellvertretendes Mitglied des Stiftungsrates tétig. Seit
dem 08. Februar 2021 ist hierfiir Herr Torsten Einstmann
zustandig.

Durch die Lockerung der Corona-MaBnahmen konnten
beide Stiftungsratssitzungen 2022 in Prasenz und als 6f-
fentliche Sitzung stattfinden.

Stiftungsvorstand

Seit dem Jahr 2021 besteht der Vorstand aus dem Vor-
sitzenden Dieter Hackler, Margit Hudelmaier und Heinz-
Gunter Dickel. Der Stiftungsvorstand hat im Berichtsjahr
drei Sitzungen (17. Februar 2022, 05. - 06. Mai 2022 und
20. Oktober 2022) durchgefiihrt. Darlber hinaus haben
regelmaBig Termine und Telefonkonferenzen zwischen
dem Vorstand und der Geschéftsstelle des Vorstandes
stattgefunden, die der Geschéftsfihrung dienten. Der
Vorstand intensivierte den Dialog mit den Betroffenen-
vertretern des Stiftungsrates zu den aktuellen Stiftungs-
themen und stand zudem in regelmaBigem Kontakt zu
den Vertreterinnen und Vertretern der Interessenverbéan-
de, bot aber auch erstmalig am 10. November 2022 den
direkten Austausch mit Einzelpersonen an. Des Weiteren
fanden verschiedene Gespréache mit Abgeordneten des
Deutschen Bundestages zu Stiftungsthemen statt. Der
Vorstand suchte zudem den engen Austausch zu den Stu-
dienpartnern der GeféBstudie. Mit den sich lockernden
Corona-Beschrankungen konnten dann auch wieder Ter-
mine in Prdsenz angeboten und wahrgenommen werden.

Leistungen an Betroffene
Renten

Im ersten Halbjahr 2022 betrugen die niedrigsten Ren-
ten 744,00 Euro und die hdchsten Renten 8.397,00 Euro.
Mit der Erhéhung der gesetzlichen Rente wurden diese
zum 01. Juli 2022 angepasst. Somit betrugen ab diesem
Zeitpunkt die niedrigste Rente 784,00 Euro, die héchste
Rente 8.846,00 Euro.

Jahrliche Sonderzahlung

Durch die sechste Novellierung des Conterganstiftungs-
gesetzes vom 15. Juli 2021 wurde die einmalige Auszah-
lung des gesamten Kapitals fiir jéhrliche Sonderzahlung
ausgeschuttet. Insgesamt wurden 43.119.217,00 Euro
ausgeschuttet. Die Ausschlttung erfolgte wegen man-
gelnder Alternativen in der gewinnbringenden Geldanla-
ge. Somit konnten die Begiinstigten frei Gber die weitere
Anlage selbst entscheiden.

Kapitalisierung der Rente

Die zulassige Héchstdauer der Kapitalisierung der Rente
betragt 10 Jahre. Der Abzinsungsfaktor hat sich ab dem
01.0Oktober 2022 von -0,03 % auf 2,01 % erhdht.

Im Jahr 2022 bewilligte die Conterganstiftung 17 Antréa-
ge auf Kapitalisierung (2021: 22 Bewilligungen) mit einer
Kapitalisierungssumme von insgesamt 1.264.874,18 Euro
(2021: 2.095.035,42 Euro). 28 Antrdge wurden beschie-
den (2021: 24).

Es wurden im Jahr 2022 Kapitalisierungsbetrdge in
Hoéhe von insgesamt 1.264.874,18 Euro abgerufen (2021:
2.651.178,71 Euro).

Pauschale Leistungen fiir spezifische Bedarfe

Die gesetzliche Regelung sieht vor, die Uberweisung der
Pauschale geméf § 14 Absatz 1 der Richtlinien fur die Ge-
wahrung von Leistungen wegen Contergan-Schadensfal-
len jeweils zum 10. Januar eines Jahres zu veranlassen.
Die jeweilige pauschale Leistung setzt sich aus einem
jahrlichen Sockelbetrag in Héhe von 4.800,00 Euro sowie
einem individuellen Betrag zusammen, der sich nach der
Schwere des Kérperschadens sowie den hierdurch her-
vorgerufenen Koérperfunktionsstérungen richtet. Dabei
liegt der individuelle Betrag zwischen 876,00 Euro und
9.900,00 Euro.

Die Héhe der mit den sperzifischen Bedarfen verbunde-
nen Ausgaben ist auf den Seiten 6 - 7 genannt.
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»Die Vergangenheit pragt,
aber fesselt uns nicht!”

Zu ihrem 50-jéhrigen Bestehen hatte die Conter-
ganstiftung im September 2022 zum ,Fest der
Begegnung” nach Kéln eingeladen. Menschen
mit Conterganschidigung, Interessenverbénde,
medizinische Kompetenz- und Fachkrifte sowie
politische Vertreterinnen und Vertreter waren ge-
kommen. Feiern war erlaubt — nicht nur zu den T6-
nen der Band ,,Bléck F66ss”.




350 Gaste beim ,,Fest der Begegnung”

,Fur viele von uns ist es ein Fest der Erstbegegnung”,
sagte Matthias Berg in seiner Anmoderation. Damit traf
der selbst betroffene Esslinger ins Schwarze: Ein Teil der
gut 350 Anwesenden traf bei dieser Gelegenheit erstma-
lig zusammen. Das ,Fest der Begegnung” bestatigte fur
viele das wichtige GefUhl, nicht allein zu sein. Vergleiche
mit einem Klassentreffen kamen auf: eine groBe Klasse,
angereist aus vielen Teilen Deutschlands.

Gedenken ist wichtig, feiern ist erlaubt

Stiftungsvorstand Dieter Hackler stellte zur Eréffnung die
Frage: ,Kann man 50 Jahre Conterganstiftung tiberhaupt
mit einem Fest begehen oder sogar miteinander feiern?”
Er betonte das groBe Leid der Betroffenen und ihrer Fa-
milien. Die Namen der Verstorbenen des Jahres wurden
verlesen; mit einer Gedenkminute wurde aller Verstorbe-
nen gedacht. ,lhre Verletzungen kann die Conterganstif-
tung nicht auftheben”, so Hackler. Sie kénne nur Ausdruck
daflr sein, dass die Bundesrepublik Deutschland sich in
der Verantwortung sehe. ,Das war bei der Stiftungsgriin-
dung der Fall, und das gilt bis heute. Dass es zwischen-
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durch groBe Versdumnisse gab und auch heute noch ge-
ben mag, beklagen wir mit lhnen.”

Die grof3e Leistung der Menschen mit Conterganschadi-
gung und deren Familien, die viele Verbesserungen auch
im Umgang der Gesellschaft mit Behinderung gebracht
hat, kénne derweil nicht hoch genug bewertet werden, so
Hackler. ,Sie haben die Selbsthilfestrukturen in Deutsch-
land aufgebaut, von denen das ganze Land bis heute pro-
fitiert.” Alle Betroffenen und deren Familien seien einen
weiten, beschwerlichen Weg gegangen. ,Sie alle sind am
Leben. Sie sind heute hier. Daflr bin ich, ist die Conter-
ganstiftung, lhnen allen sehr dankbar!”

Die Stiftung habe nicht mit diesem groBen Zuspruch
gerechnet. Zwar seien alle Menschen mit Contergan-
schddigung eingeladen worden; gerechnet hatte man
jedoch nicht mit dieser Resonanz. ,Wir sehen die hohe
Teilnehmendenzahl auch als Zeichen des gewachsenen
Vertrauens in die Conterganstiftung”, hatte der Stiftungs-
vorstand bereits im Vorfeld gesagt. Ebenfalls betonte
Hackler die wichtige Arbeit der Verbande und den Willen

zur Zusammenarbeit seitens der Stiftung. ,Sie sind die
Spieler, die Stiftung nur der Mitspieler.” Dabei stehe der
Blick auf das Leben jedes einzelnen Menschen im Vorder-
grund. Er sehe mit Stolz und Freude, dass das gegen-
seitige Vertrauen zwischen Betroffenen, Verbanden und
Stiftung in den vergangenen Jahren gewachsen sei. Auf
diesem Weg wolle man bleiben. Das GruBwort von Dieter
Hackler wurde mit Applaus und Zustimmung goutiert.

Birgermeister Dr. Ralf Heinen sprach als Vertreter von
Oberbirgermeisterin Henriette Reker von Kdéln als der
Heimat vieler Menschen mit Conterganschadigung. Von
Beginn an sei die Stadt offen und helfend mit dem Thema
umgegangen. Nicht zuletzt sei die Domstadt mit Uber-
zeugung seit 50 Jahren Stiftungssitz. Auch die Bundes-
ministerin fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, Lisa
Paus, schickte GriiBe in die Veranstaltung.

Erinnern an ,Kampf David gegen Goliath”

Eine Podiumsdiskussion bot Gelegenheit zum Austausch.
Neben Moderator Matthias Berg hatten auf dem Podium
Vorstandsmitglied Margit Hudelmaier, der Vorsitzende
des Bundesverbands Contergangeschadigter e.V., Udo
Herterich, und der Vorsitzende des Contergannetzwerks
Deutschland e.V., Christian Stirmer, Platz genommen. Sie
wirdigten in Erinnerung an ihre Kindheit die Leistung vie-
ler engagierter Eltern. Christian Stirmer hob erneut die
mangelnde Bereitschaft der damaligen Regierung her-
vor, Verantwortung zu lbernehmen. Der Staat habe sich
sehr einseitig auf die Seite des Pharmaunternehmens ge-
schlagen. Dass es Einschiichterungsversuche seitens der
Firma Grilinenthal gegeben habe, sei hinreichend belegt
— ein Kampf mit ungleichem Kréfteverhaltnis. Margit Hu-
delmaier wies darauf hin, dass der ,Kampf David gegen
Goliath” gar nicht hatte gewonnen werden kénnen. Udo
Herterich hob die enorme Kraftanstrengung der Eltern
hervor und sagte: ,Sie wurden auch alleine gelassen.
Zehn Jahre zum Prozess haben Zermiirbung und Uber-
forderung bedeutet.”

Dennoch war sich das Quartett einig dariiber, dass man
nach langem Kampf heute vor allem finanziell gut dastiin-
de. Die Stiftung stehe trotz Verankerung im Staatsappa-
rat auf der Seite der Geschédigten. ,Ich denke zudem,
dass, wenn damals Geld geflossen ware, dieses heute
kaum noch die Betroffenen in dem Umfang absichern
wirde, wie es die monatlichen Leistungen durch die Con-
terganstiftung tun”, so Hudelmaier.

50 JAHRE CONTERGANSTIFTUNG:
FEST DER BEGEGNUNG

Nach den Wortbeitrdagen stand Musik auf dem Pro-
gramm: Die Band ,Bléck F66ss”, die mit ihren genauen
Milieu-Beobachtungen des rheinischen Alltags auch Gber
die Grenzen Kélns bekannt ist, sorgte binnen Minuten fir
beste Laune und gute Stimmung im Saal. Viele im Publi-
kum konnten jede Zeile mitsingen. Den Gehérgeschadig-
ten wurden nicht nur die Wortbeitrdge, sondern nun auch
die Liedtexte in Gebardensprache lbersetzt.

Viel Freude und ein Hauch Kritik

Bei Kolsch und Fingerfood klang das Treffen aus, das
alte Weggefahrtinnen und Weggeféhrten ebenso zu-
sammenfihrte wie Menschen aus ganz Deutschland, die
sich noch nie gesehen hatten. Die meisten Géste flhlten
sich wohl und laut eigener Aussage ,wirklich eingeladen,
im besten Sinne des Wortes". Eine aus Hannover stam-
mende Wahlkdlnerin sagte: ,Es ist sehr schén, so viele
Gleichgesinnte zu treffen, bei allen Unterschieden. Gera-
de nach Uber zwei Jahren Corona wei3 man ja gar nicht,
wie geht es den anderen?!”
Republik zeigte sich sichtlich gerthrt: ,Es ist fir mich sehr
berlhrend, Teil einer so groBen Schicksalsgemeinschaft

Ein Mann aus dem Siden der

zu sein und das so direkt zu erleben.” Fir groBe Freude
sorgten auch die anwesenden Eltern von Betroffenen, die
die Strapazen einer Anreise auf sich genommen hatten,
um dem ,Fest der Begegnung” beizuwohnen.

.Vergangenheit ist Vergangenheit”, sagte eine andere
Betroffene aus Hamburg. ,Wir sind doch am Leben. Und

das gilt es, so lange wie méglich zu genieBen.” Sollte man
ein Fazit ziehen, so vielleicht das von Matthias Berg: ,Die
Vergangenheit pragt uns, aber sie fesselt uns nicht!”
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.Ich denke zudem, dass, wenn damals Geld geflossen ware, dieses heute kaum
noch die Betroffenen in dem Umfang absichern wiirde, wie es die monatlichen

Leistungen durch die Conterganstiftung tun.”
— Margit Hudelmaier
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. Sie haben die Selbsthilfe-
strukturen in Deutschland auf-
gebaut, von denen das ganze
Land bis heute profitiert. Sie
alle sind am Leben. Sie sind
heute hier. Dafur bin ich, ist die
Conterganstiftung, lhnen allen
sehr dankbar!”

— Dieter Hackler
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+Auch kinftig wird der Staat daru-
ber wachen, dass die Leistungen
der Stiftung der Gbernommenen
Verantwortung fur die Betroffe-
nen gerecht werden. Vor allem
geht es darum, ihre Lebensquali-
tat im Alter zu erhalten. Die Stif-
tung ist auch hier auf einem sehr
guten Wege.”

— Bundesfamilienministerin Lisa Paus
in ihrem GruBwort
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Es war ein tolles Fest, mit vielen neuen und al-
ten Bekanntschaften, vielen neuen Eindrlcken

und viel Freude sowie ein gegenseitiges Ken-
nenlernen von Stiftungsmitarbeiter/-innen und ; .
Betroffenen. Ich denke, dieses Fest hat sehr viel it o gt B ,Vergangenheit ist Vergangen-
zum gegenseitigen Verstandnis und fir eine L3 ’ heit. Wir sind doch am Leben.
zuklinftig noch bessere Zusammenarbeit bei- - \ Und das gilt es so lange wie mdg-
getragen.” R R lich zu genieBen.”

— Eine Betroffene per E-Mail an die Stiftung _ ¥ e — Eine Betroffene aus Hamburg
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»Die Heterogenitat der
Krankheitsbilder muss
noch viel starker
akzentuiert werden.
Das betrifft Diagnostik,
Therapie und Pflege in
gleicher Weise.

Das ,Prinzip der maxi-
malen Individualisierung’
muss fur Arztinnen und
Arzte wie fur alle medi-
zinischen Berufe Basis
von allem sein. Zudem
mussen erweiterte Kon-
zepte der Rehabilitation
entwickelt werden, die
den hochkomplexen
Schadigungsbildern der
Klienten mit ihrer Vul-
nerabilitat und Resilienz
gleichermal3en gerecht
werden.«

— Prof. Dr. Andreas Kruse,
Seniorprofessor am Institut
flr Gerontologie der
Universitat Heidelberg

Verinderte Bedarfe

und neue ‘Herausforderungen=m.




Fragen an Dr. Alexander Niecke, Psychotherapeutische
Contergan-Sprechstunde am Universitatsklinikum KdIn

»Wichtig ist, dass man

neugierig bleibtl«

Menschen mit Contergan-
schiadigung haben einen
doppelt so hohen Bedarf an
psychologischer Hilfe als der
altersgleiche Durchschnitt
der Bevélkerung. Gleichzeitig
nimmt nur jede sechste Per-
son aus dem Kreis der Men-

schen mit Conterganschadigung eine solche Hilfe
in Anspruch — wiederum deutlich weniger als in
der Restbevdlkerung. Dem wachsenden Bedarf
an psychologischer Betreuung begegnet die Psy-
chotherapeutische Contergan-Sprechstunde am
Uniklinikum K&In. Wir haben mit Dr. Alexander
Niecke, Personaloberarzt und Stellvertreter des
Klinikleiters, liber das Angebot gesprochen.

Herr Dr. Niecke, in lhrer Klinik bieten Sie eine
psychotherapeutische Sprechstunde speziell fiir
Menschen mit Conterganschadigung an. Wie kam
es zu diesem speziellen Angebot?

Wir haben im Auftrag des Landeszentrums Gesundheit
Nordrhein-Westfalen zwischen 2011 und 2013 die soge-
nannte NRW-Conterganstudie durchgefihrt. Darin wur-
den knapp 200 Betroffene unter anderem mit einem me-
thodisch aufwendigen diagnostischen Interview auf das
Vorliegen méglicher psychischer Stérungen untersucht.
Hauptergebnis war, dass fast die Halfte der Betroffenen
klinisch relevante psychische Belastungen angegeben
hatte. Das ist ein Befund, der etwa doppelt so hoch ist
wie in der altersgleichen Allgemeinbevélkerung.
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Ein zweites wichtiges Ergebnis war, dass nur jeder sechste
Geschadigte mit einer aktuell vorliegenden psychischen
Stérung im Jahr vor der Untersuchung auch eine entspre-
chende Beratung in Anspruch genommen hatte — wiede-
rum nur halb so haufig, wie dies psychisch Erkrankte in
der Allgemeinbevdlkerung tun.

Beide Studienergebnisse zusammen, also ein hohes Vor-
kommen gesundheitsbeeintrachtigender psychischer
Stérungen und dazu eine niedrige Inanspruchnahme
von Psychotherapie, weisen auf einen ungedeckten Ver-
sorgungsbedarf sowie Barrieren im Zugang zum Versor-
gungssystem hin.

Sie sahen also akuten Handlungsbedarf?

Definitiv. Als Konsequenz aus diesen Studienergebnissen
haben wir in der psychosomatischen Abteilung der Uni-
klinik KéIn daher beschlossen, eine ambulante Sprech-
stunde speziell fir Contergangeschadigte anzubieten.
Diese steht aber auch Angehdrigen offen. Wir bieten ein
niedrigschwelliges Beratungsangebot an und kénnen in
akuten Krisensituationen auch Patientinnen und Patien-
ten auf unserer Psychotherapiestation aufnehmen.

Warum diese Spezialisierung?

Was die psychotherapeutische Behandlung selbst an-
geht, braucht es eigentlich keine Spezialisierung. Grund-
satzlich haben Menschen mit oder ohne Behinderung das
gleiche Spektrum an Bedirfnissen, Gefiihlen und Kon-
flikten — aber unter Belastung eben auch an psychischen
Beschwerden. Eine psychische Stérung ist eine physio-

logische Reaktion auf sich anhaufende lebensgeschicht-
liche Belastungen bei nachlassenden kompensierenden
Bewaltigungsmechanismen.

Lapidar gesagt, es staut sich immer mehr an?

Ja, das kann man sagen. Wird dabei ein kritischer Schwel-
lenwert Gberschritten, kommt es zu Symptomen. Psychi-
sche Stérungen bei Conterganbetroffenen sind also nicht
prinzipiell anders, aber eben sehr haufig anzutreffen. Die
Spezialisierung meint also weniger eine spezielle Be-
handlungstechnik als vielmehr einen speziellen Ort, an
den sich Betroffene wenden kdnnen, an dem sie willkom-
men sind.

Wenn das psychische Leiden und die Symptome
eher dhnlich sind, gibt es bei Menschen mit Con-
terganschiadigung denn besondere Anforderun-
gen in der Therapie?

Besondere Anforderungen gibt es vor allem bei Betroffe-
nen mit héhergradiger Schwerhérigkeit, da hier spezielle
kommunikative Fertigkeiten notwendig sind. Auch wenn
wir Gespréche mit Unterstlitzung von Gebéardensprach-
dolmetschern durchfiihren kdnnen, haben wir diese Her-
ausforderungen bislang noch nicht zufriedenstellend ge-
[6st. Wir wiinschen uns fir die Zukunft in unserem Team
noch einen Psychotherapeuten oder eine Psychothera-
peutin mit Gebardensprachkompetenz.

Mit welchen Problemen kommen die Betroffenen
zu lhnen? Sind Themenschwerpunkte zu erken-
nen? Gibt es ,typische Fille”, die immer wieder-
kehren?

Die Betroffenen kommen mit ihren ganz persénlichen
biografischen Lebenserfahrungen und sehr individuellen
Problemen zu uns. Es geht unter anderem um die Wahr-
nehmung des eigenen Korpers in einem Leben mit Be-
hinderung oder die Bewaltigung von aufgetretenen Er-
krankungen. Es geht auch um Beziehungen zu wichtigen
Personen, sei es in der Familie, der Partnerschaft oder im
Beruf.

Ein weiterer Punkt ist die Auseinandersetzung mit Ein-
samkeit. Und es geht um die grundlegenden Bedirf-
nisse nach Sicherheit, Verbundenheit, Anerkennung und
Autonomie. Insbesondere das Alter mit seinem zentralen
Thema des Abschieds spielt mittlerweile und zunehmend
eine groBere Rolle.

VERANDERTE BEDARFE: PSYCHOLOGIE

Welche Methoden kommen zur Anwendung, um
den Betroffenen zu helfen?

Eine psychotherapeutische Behandlung von Menschen
mit Behinderung ist, wie gesagt, grundsatzlich keine
andere als bei Menschen ohne Behinderung. Wie bei
Kérperkrankheiten, beispielsweise einer koronaren Herz-
erkrankung, einem Asthma bronchiale oder einem Diabe-
tes mellitus, orientiert sich die Behandlung an klinischen
Fachstandards und wissenschaftlich fundierten Leitli-
nien. So ist das auch in der Behandlung von psychischen
Stérungen. Im Zentrum steht hier das Gesprach. Letzt-
lich geht es in der Psychotherapie darum, dass man sich
selbst besser versteht und dass man seine Beziehung zu
sich selbst und anderen besser regulieren kann.

Worauf muss man als Psychotherapeut besonders
achten?

Ein zentrales Anliegen ist, dass er oder sie neugierig
bleibt. Aber eben auch, dass er oder sie sich der eigenen
Verletzbarkeit bewusst ist.

Gibt es kooperative oder ganzheitliche Behand-
lungsansatze, bei denen auch die kérperlichen
Schadigungen durch Contergan einbezogen wer-
den?

Die psychosomatische Medizin ist per se ein ganzheit-
licher Ansatz, bei dem biologische, psychologische und
soziale Perspektiven in der Behandlung beriicksichtigt
werden. Aber ja, wir haben eine enge Kooperation mit
dem Kompetenzzentrum in Niimbrecht und kénnen auch
andere Fachabteilungen innerhalb der Uniklinik KéIn kon-
sultieren und hinzuziehen.

Wie viele Betroffene nutzen das Angebot?

Wir haben etwa zehn Erstkontakte pro Jahr in unserer
Sprechstunde. Das sind vor allem diejenigen, die im
GroBraum Koln wohnen oder in Nimbrecht eine ambu-
lante Rehabilitation durchfihren. Und bei denen oft auch
schon eine gewisse Psychotherapie-Motivation vorliegt.
Einige wenige haben wir in den vergangenen sechs Jah-
ren auch auf unserer Psychotherapiestation behandelt.

Steht lhr Leistungsangebot grundsatzlich auch
Betroffenen auBBerhalb NRWs zur Verfiigung?

Ja, das Angebot gilt deutschlandweit.
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Gesunde Erndhrung im Alter

VERANDERTE BEDARFE: ERNAHRUNG

Die Bediirfnisse des
Organismus verandern sich

Die Anspriiche des menschlichen Kérpers an die
Erndhrung andern sich mit zunehmendem Alter.
Bei Menschen mit Behinderung werden die Her-
ausforderungen an eine ausgewogene Erndhrung
noch gréBer. Menschen mit Conterganschidigung
kennen die Problematik: Viele kénnen nicht selbst
kochen oder einkaufen. Wer keine Hilfen in An-
spruch nimmt, ist weitgehend auf Fertiggerichte
angewiesen. Doch wie lasst sich dies mit dem An-
spruch auf eine ausgewogene und gesunde Er-
ndhrung vereinbaren?

Mehr Nahrstoffbedarf bei weniger Kalorien

Mit zunehmendem Alter veréndern sich die Bedurfnisse
des menschlichen Organismus, der gesamte Stoffwech-
sel stellt sich um. So steigt etwa der Né&hrstoffbedarf,
wahrend der Kalorienbedarf sinkt. Durch weniger oder
eingeschrankte Bewegung wird Muskelmasse abge-
baut. Dadurch sinkt der Grundumsatz an Né&hrstoffen,
der Energiebedarf wird geringer. Ebenso erschweren
weitverbreitete Alterserkrankungen — wie Diabetes oder
Herzerkrankungen — eine gesunde Erndhrung.

Laut Empfehlung der Deutschen Gesellschaft fir Ernah-
rung (DGE) sollte ein durchschnittlicher Erwachsener téag-
lich 264 Gramm Kohlenhydrate, 66 Gramm Fett und 72
Gramm Eiweif3 zu sich nehmen. Dabei handelt es sich um
Richtwerte, die mit Alter, Geschlecht und kérperlicher
Aktivitat variieren. Grundsatzlich aber gilt: Eine gesunde
Erndhrung im fortschreitenden Alter erfordert, dass zwar
weniger Fette und Kohlenhydrate zu sich genommen
werden mussen, der Bedarf an Nahrstoffen, Vitaminen
und eiweilreichen Lebensmitteln jedoch gleich bleibt
bzw. ansteigt. Isst man wie gewohnt weiter, nimmt man
an Gewicht zu. ,Wenn der alte Mensch sich weniger be-
wegt, also weniger Energie verbraucht, braucht er ent-
sprechend weniger Kalorien, aber noch genauso viele
Mikronahrstoffe”, sagt Professor Rainer Wirth, Prasident

der Deutschen Gesellschaft fir Geriatrie (DGG). Eine An-
passung der Ernahrungsgewohnheiten im Alter ist also
geboten.

Mangelerndhrung — Gefahren fiir Kérper und Geist

Werden nicht ausreichend sogenannte Makrondhrstoffe
(also Kohlenhydrate, Fette, Eiweil3e) und Mikronahrstoffe
(das sind Vitamine, Mineralien und Spurenelemente) vom
Kérper aufgenommen, kann es zur Mangelerndhrung
kommen. Dabei wird zwischen quantitativer und qualita-
tiver Mangelernahrung unterschieden:

Eine quantitative Mangelernéhrung steht bei Alteren hau-
fig in Verbindung mit Appetitsverlust, fehlendem Durst-
geflhl oder kérperlichen Einschrankungen z. B. durch
schlecht sitzende Zahnprothesen oder Schluckbeschwer-
den. All das kann die Nahrungsaufnahme behindern und
sie als lastig empfinden lassen.

Eine qualitative Mangelernéhrung bedeutet hingegen,
dass wichtige Né&hrstoffe nicht in ausreichender Menge
zugefiihrt werden und es so zur Schwachung von kogni-
tiv-geistigen, psychischen und motorischen Fahigkeiten
kommt. Expertinnen und Experten verweisen darauf,
dass sich beide Formen im unginstigen Fall gegenseitig
ergénzen. Um altersbedingter Mangelerndhrung vorzu-
beugen, ist es daher wichtig, dass Nahrstoffe konzen-
triert, regelmaBig und mdéglichst kalorienarm zu sich ge-
nommen werden.

Empfehlungen sagen also, die eigenen Essgewohnheiten
zu hinterfragen. Mit wenig Aufwand lassen sich im All-
tag ungesunde Lebensmittel gegen gesiindere Alternati-
ven austauschen: Etwa, statt der Schissel mit MUsli oder
Cornflakes aus der Packung lieber eine Schale mit unge-
stBtem griechischem Joghurt, Haferflocken und Nissen
essen. Auch gut: Das weil3e Toastbrot gegen eine Schei-
be Vollkornbrot mit Frischkdse und Avocado eintauschen.
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Hiirden beim Einkaufen und Kochen

Eine gesunde Erndhrung wird haufig mit gesunden Le-
bensmitteln, die im besten Fall selbst zubereitet werden,
assoziiert. Doch gerade mit zunehmendem Alter und bei
Personen mit Behinderung ist dieses Ideal kaum umsetz-
bar. Erst recht bei alleinlebenden Personen. Es beginnt
mit fehlender Barrierefreiheit im Supermarkt und endet
bei nicht behindertengerechten Kiichen- oder Arbeits-
geraten.

Fur viele Menschen mit Conterganschadigung ist die Zu-
bereitung von Speisen in Eigenregie oft nicht praktika-
bel. Alternativen bilden Angebote wie Essen auf Rédern,
verzehrfertige Mahlzeiten aus dem Supermarkt oder der
Metzgerei. Mobile Essensanbieter liefern die Mahlzeiten
zwar bis zur Tir. Allerdings kann deren Qualitdt mit dem
Dienstleister stark variieren. Dasselbe gilt fur Pizza- und
andere Boten, die nach Meinung der Erndhrungsexper-
tenschaft zwar akzeptabel sein kénnen, aber immer eine
Ausnahme bilden sollten.

Bleiben die Fertiggerichte aus dem Supermarkt — ob tief-
gefroren, aus der Konserve oder dem Kuihlregal: Schaut
man auf die klein gedruckte Zutatenliste auf der Ver-
packungsriickseite, tut sich ein flr Laien oft kryptischer
Mix aus dem riesigen Industriekliichen-Repertoire auf:
Konservierungs- und Zusatzstoffe, Dickungsmittel, Trans-
fett-S3uren, Salz und vor allem: Zucker. Von den beiden
Letzten meistens deutlich zu viel.

Auf der Verpackungsriickseite miissen alle Inhaltsstoffe
in absteigender Reihenfolge ihrer Nutzung gelistet sein.
Hersteller mlssen hier auch andere Zusatzstoffe wie etwa
Aromastoffe, Dickungs- oder Sauremittel angeben. Die-
se sind — wenn nicht namentlich genannt — haufig hinter
einem Code aus Zahlen und Buchstaben (z. B. E 270 fir
Milchsdure) verborgen.

Fertiggerichte — zwischen bequem und
(un)gesund

Fertiggerichte bieten eine akzeptierte Alternative, um
Essen selbststédndig zuzubereiten. Zwar eilt ihnen ihr
schlechter Ruf voraus. Doch sie unterscheiden sich un-
tereinander stark in Qualitdt und Né&hrgehalt. Hier ist
die ,Bequemlichkeit” (daher der Begriff ,Convenience-
Food”) haufig ein wichtiger Indikator fur die Kaufent-
scheidung. Auf einer Skala unterscheidet man fiinf Stufen.
Es gilt die Faustregel: Je niedriger die Bequemlichkeits-
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stufe, desto geslinder ist das Fertiggericht. Unter Stufe
0 werden beispielsweise tiefgekihlte und unbearbeitete
Lebensmittel wie etwa Gemuse und Obst gefasst. Stufe 3
umfasst Lebensmittel, die zur Hélfte fertig sind, wie z. B.
Kartoffelbrei-Pulver, Tutensuppe oder fertige Gemise-
brihe. Stufe 5 sind Lebensmittel, die verzehrfertig sind,
wie etwa Produkte an der Selbstbedienungstheke oder
auch vom Imbissstand.

Die Bequemlichkeitsstufe zeigt also an, wie stark ein Pro-
dukt im Vorfeld bearbeitet wurde. Mit jedem Verarbei-
tungsschritt werden dem Produkt weitere Zutaten und
Zusatzstoffe beigefligt, um gleichbleibende Konsistenz,
Geschmack und Haltbarkeit zu erreichen. Dabei gehen
immer Vitamine und Né&hrstoffe verloren. In der Regel ha-
ben stark verarbeitete Fertiggerichte zudem einen sehr
hohen Salzgehalt, der die Empfehlung von finf bis sechs
Gramm Salz pro Tag deutlich Uberschreitet. Eine klassi-
sche ,Erndhrungsfalle”. Eine weitere entsteht, wenn mit
einer Fettreduzierung ein hdherer Zuckeranteil einher-
geht, was haufig der Fall ist.

Je weniger verarbeitet, desto besser

Zusammengefasst: Flir eine ausgewogene Erndhrung
sollten Produkte méglichst nicht oder wenig verarbei-
tet sein, also eine niedrige Bequemlichkeitsstufe haben.
Hilfreich ist, zu Produkten mit hohem Gemiseanteil — am
besten Bio — zu greifen, die am wenigsten Zusatzstoffe
aufweisen. Wer dann noch auf Vielfalt und Variation ach-
tet, macht wenig falsch.

Problem: Menschen mit Conterganschadigung nutzen
Produkte mit hoher ,Bequemlichkeitsstufe” nicht, weil
sie bequem, sondern weil sie darauf angewiesen sind.
Es gibt (zum Beispiel im Tiefkiihlbereich) Hersteller, die
auf Bioprodukte setzen und versuchen, Komfort und
Gesundheit (wenigstens ansatzweise) zur Deckung zu
bringen. Gleichzeitig ist frisch gekochtes Essen aus einer
GroBkiche, etwa von einem Lieferservice der sozialen
Dienste, immer noch gestinder als Mahlzeiten, die auf
Konservierungsstoffe zuriickgreifen, wie zum Beispiel die
Konservenangebote.




Erndhrung bei Menschen mit Schwer- und Mehrfachbehinderung

»Gesunde Ernahrung
fangt beim Einkaufen an«

Die Oecotrophologin und Erndhrungsberaterin
Dr. Annette Nagel ist auf die Beratung von Men-
schen mit Behinderung spezialisiert. Was sie rét,
lasst sich auch auf Menschen mit Conterganscha-
digung libertragen.

Frau Dr. Nagel, was gilt es bei Fragen der richti-
gen Erndhrung grundsétzlich zu beachten, wenn
wir von schwer-, schwerst- oder mehrfach behin-
derten Menschen sprechen?

Die allgemeinen Erndhrungsempfehlungen fir behin-
derte Menschen unterscheiden sich nur unwesentlich
von denen fur Nichtbehinderte. Die Vielfalt der einzel-
nen Behinderungsarten erfordert allerdings in jedem
Fall eine individuelle Vorgehensweise, insbesondere bei
Schwerstbehinderung. Da muss man schauen, was fir
eine Behinderung und Problematik genau vorliegt.

Was kommt erschwerend im Alter hinzu?

Es gibt Probleme, die im Alter verstarkt auftreten. Bei
Vorliegen spezieller Ess- und Erndhrungsprobleme, z. B.
bei Kau- und Schluckproblemen, kann je nach Schwere-
grad der Behinderung der Einsatz besonderer Kost- und
Zubereitungsformen unumganglich sein. Diese spezielle
Erndhrung wird vom behandelnden Arzt sowie der Erndh-
rungsberatung dementsprechend abgestimmt und sollte
mit dem familidgren Umfeld und der Betreuung eingelibt
werden. Das Einiben muss auch von der Betreuung oder
den Partnerinnen und Partnern der Menschen forciert
werden. Alle missen mitziehen.

Kann man einen wissenschaftlich fundierten Zu-
sammenhang zwischen Wohlbefinden und soge-
nannter ,guter” Erndhrung herstellen?

Ja, das ist sehr gut erforscht. Die Deutsche Gesellschaft

fir Erndhrung DGE zeigt dies in ihren jeweiligen Jah-
resberichten auf. Wobei ich ,gute Erndhrung” nicht so
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pauschal sagen wirde. Geschmack und Gewohnheiten
spielen ja auch eine Rolle. Ebenso Allergien und Unver-
traglichkeiten. Aber richtig, eine Ernahrung sollte trotz
allem ausgewogen, vielseitig, saisonal und regional sein.
Die Mahlzeiten sollten mdglichst nicht ,totgekocht” oder
immer wieder aufgewdrmt werden.

Die Hauptessen in der Woche sollten sein: Einmal in der
Woche Fisch mit einer Gemiisebeilage, die dem doppel-
ten der Menge des Fisches entspricht, einmal pro Woche
Fleisch mit einer Gemusebeilage, die der dreifachen der
Menge des Fleisches entspricht. Dann eine Mahlzeit aus
Hulsenfriichten, einmal Getreide, einmal Kartoffeln und
einmal Teiggerichte sowie einen Gemiseeintopf. Gemii-
se sollte ansonsten als Rohkost gegessen werden oder
dampfgegart sein. Vollkornbrot und Misli (ohne Zucker)
sind auch ideale Mahlzeiten.

Unter den Menschen mit Conterganschadigung
gibt es auch sehr schwere Fille von Schadigungs-
bildern. Kann eine umgestellte Erndhrung hier
noch zu besserer Lebensqualitdt oder nur zu bes-
serem Wohlbefinden beitragen?

Menschen mit einer Conterganschddigung haben oft
Probleme mit ihrem Knochenbau und den daraus fol-
genden Abnutzungen durch die Anforderungen unserer
Welt. Alles ist zu hoch, zu lang, schwer zu erreichen etc.
Alles muss mit dem Muskel- und Knochenaufbau eines
Menschen mit einer solchen Schadigung bewaltigt wer-
den. Mit dem oben genannten Grundplan vermeiden Sie
Ubergewicht, was gerade fiir Menschen im Rollstuhl oder
Bewegungsmangel entscheidend ist und Altersdiabetes
vermeiden kann.

Kann man dem Knochenverfall entgegenwirken?
Der Knochen kann insbesondere mit einer kalziumhalti-

gen Erndhrung neben gezielten Gymnastikbewegungen,
sportlichen Aktivitdten unterstiitzt werden. Da reicht

schon ein Stlick Kdse mit hohem Fettanteil oder Quark-
creme mit Sahne und frischem Obst. Hier ist Fett also
gut: Je fetter das Milchprodukt, umso besser ist die Kal-
zium-Aufnahme in die Knochen.

Weiterhin sind die ,sinnvollen Kohlenhydrate” ein wichti-
ges Thema, das heiBt maglichst wenig Zucker! Denn die-
se kénnen unseren Blutzuckerspiegel durcheinanderbrin-
gen, da sie regelrecht ins Blut ,schieBen”. Gemise und
Kohlehydrate aus Vollkornprodukten und auch Kartoffeln
sind da langsamer.

Es ist also wichtig, was tiberhaupt an Essen ins
Haus kommt?

Eine gesunde Erndhrung féngt beim Einkaufen an und
damit, dass ich auf die Zutatenliste schaue. Das, wovon
am meisten im Nahrungsmittel drin ist, steht an oberster
Stelle. Oft sind es Zucker in jeglicher Form, die werden
bei der Zutatenliste alle zusammengerechnet! Ebenso
wie Salz sollten Zuckerstoffe also méglichst am Ende der
Aufzahlung stehen.

Auch darf man die Verdauung nicht unterschlagen. Die
ist eigentlich das Wichtigste, wird gerade im Alter nicht
besser und sollte daher gut gepflegt werden. Etwa durch
einen guten Anteil an Vollkorn, Rohkost und fermentier-
ten Lebensmitteln. AuBerdem sind ein bis zwei Essloffel
rohes Fasssauerkraut oder Kimchi eine hervorragende
Unterstltzung des Darms. Es gibt eine Faustregel: Nah-
rung, die gut gekaut werden muss, ist gut fir den Darm,
alles, was weich ist, nur bedingt.

Welche Rolle spielen Schadigungen der inneren
Organe fiir die Erndhrung, etwa wenn Gallenbla-
se, Leber oder Nieren nicht richtig arbeiten?

Wenn man seit vielen Jahren mit einer solchen Schadi-
gung lebt, ist man in der Regel bereits vom Arzt per Me-
dikament darauf eingestellt. Hier wissen Sie dann, was
Sie in Bezug auf das Medikament zu sich nehmen kon-
nen und sollten. Es gilt aber immer, dass die Nahrung
gut gekaut und eingespeichelt werden sollte. Gesund
beginnt im Mund! Neuere Studien zeigen, dass Conter-
gangeschadigte ein erhohtes Risiko an Herz-Kreislauf-
erkrankungen haben. Auch hier lasst sich mit dem oben
skizzierten Ernadhrungsplan, idealerweise in Kombination
mit etwas Bewegung, sehr gut vorbeugen.

VERANDERTE BEDARFE: ERNAHRUNG

Gibt es etwas, das Menschen mit schwerer Behin-
derung gar nicht essen sollten?

Abgesehen von individuellen Unvertraglichkeiten sollte
der hohe Zucker- und Salzkonsum immer bedacht wer-
den. Salz ist Gbrigens ein Mineral und streng genommen
kein Gewirz. Nehmen Sie daher lieber alle anderen Ge-
wirze. Zucker sollte wenig eingenommen werden. Er
lasst sich gut durch Obst, also natlrliche Zucker in fri-
scher oder getrockneter Form, ergénzen.

Essen ist nicht nur Erndhrung, es ist auch Genuss,
SpaB, Belohnung. Wie gehen Sie damit um, wenn
Essen zur Kompensation dient, etwa zum Abbau
von Frust?

Ehrlich gestanden: Wir sind alle unterschiedlich und kei-
ne Maschinen. Die Erndhrungswissenschaft braucht in
allen Féllen Rechenmodelle, um irgendwie eine allgemei-
ne Aussage treffen zu kénnen. Pauschale Aussagen sind
daher schwierig. Wir sind alle Individuen und so ist auch
unser Verhalten individuell.

Ist es also ratsam, sich Erndhrungsexpertise und
Assistenz ins Haus zu holen?

Viele Menschen mit Behinderung sind ja auf Assistenz an-
gewiesen und haben bereits Hilfe im Haus. Das kdénnen
gut informierte und nahe Verwandte, Partner bzw. Part-
nerin oder Freunde und Freundinnen sein. Wer das nicht
hat und zunehmend unsicher in der eigenen Erndhrung
ist, sollte sich ruhig Rat einholen.

lhnen geht es auch um die Praxis. Wie setzt man
lhre Tipps am besten um?

Man muss gewisse Dinge zunéchst einsehen und natir-
lich einliben, sich an sie gewdhnen. Da Essen auch ein
sozialer Aspekt ist, ist es sinnvoll, gemeinsam zu handeln.
Ich bin immer furs Tun und in sich reinhéren: Wie geht
es mir damit? Komme ich etwa mit der Flussigkeitszufuhr
zurecht? Wenn man nicht weiterkommt, sollte man viel-
leicht auch einer Selbsthilfegruppe beitreten. Oder sich
Expertise holen.

Das gesamte Interview finden Sie im Contergan-Infoportal.
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Pflege als besondere Herausforderung

VERANDERTE BEDARFE: PFLEGE

Alternde Menschen mit
Conterganschadigung brauchen
spezielle Unterstiitzung

Das 1987 verdffentlichte Konzept ,Erfolgreiches
Altern” gilt heute noch als richtungsweisend.
Seine Grundthese: Durch persénliche Interven-
tionen soll man ,erfolgreich” statt nur ,,gewdhn-
lich” altern und den Altersprozess so individuell
beeinflussen kénnen. Aber wie umsetzbar ist ein
solches Konzept fiir Menschen mit lebenslangen
Beeintréachtigungen wie einer Conterganschadi-
gung - kénnen sie unter dieser Prémisse liber-
haupt ,erfolgreich” altern?

Auf dem Priifstand:
die Idee ,Erfolgreiches Altern”

Das Konzept ,Erfolgreiches Altern” (engl. successful
ageing) kam erstmals in den 1980er-Jahren auf und wur-
de stetig weiterentwickelt. Es basiert auf der Annahme,
dass man durch persénliche Einstellungen und Verhalten
den Altersprozess ,verbessern” und dadurch den Pflege-
aufwand im Alter reduzieren kénne. Durch MaBnahmen
wie etwa Erndhrungsumstellung oder mehr Bewegung
sollten Beeintrachtigungen und Krankheiten im Alter ver-
mieden werden.

Die Wissenschaft ist sich einig: Alle Menschen altern ver-
gleichsweise &hnlich. Neuere Studien zeigen allerdings,
dass sich die Bedingungen fur ,Erfolgreiches Altern”
bei Personen mit oder ohne Beeintrachtigung durchaus
unterscheiden. Menschen mit Behinderung fehlen oft die
Voraussetzungen, um ein solches Konzept zu realisieren.
Darum wurde das urspriingliche Modell des ,Erfolgrei-
chen Alterns” in den zuriickliegenden Jahren weiterent-

wickelt und inklusiver gestaltet. Diese Schere zwischen
Allgemeinbevélkerung und Menschen mit Behinderung
schlieB3t sich erst wieder, wenn Menschen ohne Beein-
trachtigung mit dem Alter gebrechlicher werden. Dann
konstatieren die Wissenschaftler: Die Bedurfnisse beider
Gruppen gleichen sich dann immer mehr an.

Faktoren des ,Erfolgreichen Alterns”

In einer Studie aus dem Jahr 2017 wurde das ,Erfolg-
reich Altern”-Modell explizit auf Personen mit lebens-
langer Behinderung angewandt. Wie diese Menschen
serfolgreich altern” kénnen, wird demnach maBgeblich
bestimmt durch:

* psychologische Belastbarkeit, Anpassungsfahigkeit
und Flexibilitat

¢ Autonomie und Wahlmaoglichkeiten bei Entscheidun-
gen, insbesondere bei der Gestaltung der eigenen
Pflege sowie Wahl der Aktivitaten

* Méglichkeiten der sozialen und gesellschaftlichen
Teilhabe

e die medizinische Versorgung mit Schwerpunkt auf
Behandlung sekundéarer gesundheitlicher

Bedingungen

* Wirksame Kompensation funktionaler Beeintrachtigun-
gen im Rahmen der individuellen Fahigkeiten
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Spezifische Herausforderungen beim Altern mit
Conterganschadigung

Kritiker kénnen anfihren, dass diese Liste so allgemein
gehalten ist, dass sie nur geringen praktischen Nutzen
bietet. Im sozialen und medizinischen Kontext zeichnen
sich ndmlich ganz konkrete Bedarfe ab: Menschen mit
Conterganschadigung klagen mit zunehmendem Alter
haufig Uber Muskel-Skelett-Beschwerden, die mit Ein-
schrankungen und Funktionsverlusten einhergehen.
Chronischer Schmerz oder Fatigue (Ermidung), die in
Zusammenhang mit der Conterganschadigung stehen —
sind weitere Krankheitsbilder. Psychische Probleme neh-
men ebenfalls zu. Daher sind Menschen mit Contergan-
schadigung — meist frither als die Allgemeinbevélkerung
— auf Assistenzen, Hilfen, besondere Ausstattung und
Hilfsmittel angewiesen.

In einer 2019 veroffentlichten Studie zu den ,behinder-
tenspezifischen Herausforderungen bei der pflegerischen
Versorgung von contergangeschadigten Menschen” wur-
de eine Bedarfsanalyse erstellt. Die Basisdaten wurden
zwischen 2011 bis 2013 erhoben und durch weitere In-
formationen ergénzt. So konnten Erkenntnisse zur Pfle-
ge von Menschen mit Conterganschadigung gewonnen
werden.

Die Forschenden fanden heraus, dass die Pflegearbeit fur
Menschen mit Conterganschadigung vermehrt durch das
soziale Umfeld ausgefihrt wird. Man spricht von informal
care, also ,informeller”, nicht professionell organisierter
Pflege. Und: Menschen mit Conterganschadigung leben
ofter im heimischen Umfeld und deutlich seltener in sta-
tiondren Wohnformen als Pflegebedirftige aus der All-
gemeinbevolkerung.

Das hohe Vorkommen von informal care fihren die Wis-
senschaftler darauf zurick, dass durch die unterschied-
lichen Schadigungsmuster sehr individuelle Lésungen fur
die spezifischen Pflegebedarfe gefunden werden mis-
sen. Ein weiterer Grund: Professionellen Pflegediensten
(sowie groBen Teilen der Arzteschaft) fehlt das Wissen
Uber die spezifischen Schédigungen durch Contergan.
Eine angemessene und hilfreiche Pflege wird damit fast
unmaglich.
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Die zentralen Befunde der Studie:

¢ Eine vergleichbare Pflegebediirftigkeit wie bei Men-
schen mit Conterganschéadigung findet sich in der Nor-
malbevdlkerung erst im Alter von 85 Jahren.

® Nur 2 Prozent der befragten Menschen mit Contergan-
schadigung leben in stationdren Wohnformen, und nur
12 Prozent nehmen professionelle Hilfe in Anspruch (in
der Allgemeinbevdlkerung 24,2 Prozent).

e Aufgrund der stark variierenden Schadigungsmuster
missen fir jede Person mit Conterganschadigung in-
dividuelle Lésungen fiir die pflegerischen Beddirfnisse
geschaffen werden.

* Ein ,Pflegekonzept”, bei dem sich groBtenteils das ei-
gene soziale Umfeld um die Betroffenen kiimmert, wird
mit der Zeit immer anfélliger werden, da einerseits das
soziale Umfeld mitaltert und andererseits die Betroffe-
nen aufgrund ihres natirlichen Alterungsprozesses in
eine Art ,doppelte Pflegebediirftigkeit” geraten.

Anforderungen an die Pflege

Dass das Altern von Menschen mit Conterganschadigung
kein Problem ist, das durch individuelle Entscheidungen
und Verhaltensweisen geldst werden kann, gilt mittler-
weile als Konsens. Vielmehr braucht es nach Meinung
der Forschenden hier einen kollektiven Ansatz. Fir den
in den kommenden Jahren zunehmenden Pflegebedarf
der Personen mit Conterganschadigung (wie auch allge-
mein gesellschaftlich) missen daher systematische Pfle-
gestrukturen auf- und ausgebaut sowie an die neuen Be-
dirfnisse angepasst werden.

Allein deshalb gilt es, conterganspezifische Wissensli-
cken bei Medizin- und Gesundheitsfachkréften zu schlie-
Ben. Dies nicht allein, um eine entsprechende medizi-
nische Versorgung zu gewéhrleisten, sondern auch zur
Implementierung neuer und tragfahiger Pflegekonzepte.
Pflegepersonal muss zukiinftig besser fiir die spezifi-
schen Bedarfe von Menschen mit Conterganschadigung
geschult werden - nicht zuletzt, weil ein groBer Anteil der
jetzt pflegenden Personen ,mitaltert”.

Weiterhin mussen die Eigenstandigkeit von Menschen
mit Conterganschadigung immer wieder neu bewertet
und Hilfen entsprechend angepasst werden. Damit dies
erfolgreich geschehen kann, missen diese Menschen
ihre Pflege aktiv und selbstbestimmt mitgestalten kon-
nen. Dieser kollaborative Ansatz zwischen Pflegebedurf-
tigen und Pflegenden soll Menschen mit Contergan-
schadigung dabei unterstiitzen, mit den kérperlichen
Verdnderungen im Alter besser umzugehen. Hier ist er-
ganzend auch psychologische Betreuung gefragt.

Es zeigt sich somit, dass es gar nicht unbedingt um ,er-
folgreiches” Altern geht, sondern vielmehr darum, Be-
dingungen fir ein ,altersgerechtes” Leben zu schaffen.

Genau hier setzt das Konzept der multidisziplindren me-
dizinischen Kompetenzzentren an, das die Contergan-
stiftung derzeit umsetzt: Das Wissen um die Spezifika der
verschiedenen Schadigungsbilder soll geblndelt und fur
Fachkrafte verfigbar gemacht werden. Pflege, medizini-
sche Hilfen, psychologische Betreuung und die Behand-
lung von Schmerzen sind wichtige Kernpunkte, um ein
wirdevolles Altern der Menschen mit Conterganschadi-
gung zu erleichtern. Wichtig hierbei ist der Netzwerkge-
danke und die Nachhaltigkeit fir eine valide Versorgung
auch in Zukunft.

Verwendete Studien:

.Behindertenspezifische Herausforderungen bei der
pflegerischen Versorgung von contergangeschadigten
Menschen — eine Bedarfsanalyse”. Samel, Christina & Al-
bus, C. & Tebest, Ralf & Forster, Kristin & Lingen, Mar-
kus & Niecke, Alexander & Pfaff, Holger & Peters, Klaus
(2019).

"Growing Older With a Physical Disability: A Special Ap-
plication of the Successful Aging Paradigm”. Molton, lvan
& Yorkston, Kathryn (2016).

"Ageing Differently: the health and independence of UK
Thalidomide Survivors as they grow older.” PhD thesis,
University of York. Newbronner, Elizabeth (2020).

BAGSO-Ratgeber
widmet sich dem
Thema Pflege

Die Bundesarbeitsgemeinschaft der Seniorenorganisa-
tionen BAGSO hat sich auf die Fahnen geschrieben, die
Interessen der alteren Generationen in Deutschland ge-
genlber Politik und in unserer Gesellschaft zu vertreten.
Laut Selbstverstandnis setzt sie sich dabei ,flr ein akti-
ves, selbstbestimmtes und mdglichst gesundes Alterwer-
den in sozialer Sicherheit ein”. In der BAGSO sind rund
120 Vereine und Verbande der Zivilgesellschaft zusam-
mengeschlossen, die von &lteren Menschen getragen
werden oder die sich fiir die Belange Alterer engagieren.

Zentrales Vorhaben der BAGSO ist es, ein differenziertes
Bild vom Alter zu férdern, ,das die vielfaltigen Chancen
eines langeren Lebens ebenso einschlieBt wie Zeiten der
Verletzlichkeit und Pflegebedirftigkeit”. Dies gilt eben-
falls fir Menschen mit Beeintrachtigung.

Ratgeber fiir pflegende Angehdérige

Auch beim immer wichtiger werdenden Thema Pflege ist
die BAGSO seit Jahren engagiert. In Zusammenarbeit mit
der Deutschen Psychotherapeuten Vereinigung (DPtV)
bringt sie seit 2012 die Publikation ,Entlastung fir die
Seele” heraus, den ,Ratgeber fir Pflegende Angehori-
ge”. Zuletzt erschien im Dezember 2022 die 10. Auflage.
Der Ratgeber richtet sich an pflegende Angehérige und
beschreibt typische Herausforderungen im Themenfeld
Pflege. Er zeigt Wege auf, wie ein gesunder Umgang mit
den eigenen Kréften gelingen kann, und ermutigt gleich-
zeitig dazu, Entlastung und Hilfen von auBen rechtzeitig
in Anspruch zu nehmen. Auch eine Ubersicht iiber kon-
krete Unterstiitzungsangebote wird gegeben.

Der Ratgeber kann — wie alle Broschiren und Druck-
erzeugnisse — auf der Website der BAGSO unter www.
bagso.de als PDF heruntergeladen oder bestellt werden.
Viele Publikationen sind auch als barrierefreies Horbuch
erhaltlich.




»Die Vernetzung der
Kompetenzzentren ist
wichtig. Die etablier-
ten Zentren mussen die
neuen unterstutzen und
bei den Angeboten zu-
sammenarbeiten. Der
Austausch ist wichtig,
damit voneinander ge-
lernt werden kann und
Synergien geschaffen
werden. Auch die Ko-
operation mit den Ver-
banden ist entscheidend
und kdénnte in Form von
Patenschaften organi-
siert werden.«

- Margit Hudelmaier,
Vorstandsmitglied der
Conterganstiftung

Die Zukunftsthemen




MEDIZINISCHE

KOMPETENZZENTREN

Férderjahr 2022

Kontaktdaten

Johannesbad Raupennest

Dr. med. Friedemann Steinfeldt
Rehefelder Stral3e 18

01773 Altenberg

035056 304-102
info.raupennest@johannesbad.com

Heilbad Krumbad Krumbach
Peter Heinrich
Bischof-Sproll-Straf3e 1

86381 Krumbach

08282 9060

info@krumbad.de

Universitatsklinikum Kaéln
Dr. med. Alexander Niecke
Kerpener Stral3e 62

50937 Koln (Postadresse)
Evangelisches Krankenhaus
Weyertal 76

50931 Koln (Besucheradresse)
psychosomatik@uk-koeln.de
0221 478-39540

Contergan Zentrum Aachen (CZA)
Mareike Prémpler

PauwelsstralBe 30

Schneebergweg 53

52074 Aachen

0241 80-89606
conterganzentrum@ukaachen.de
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Die Foérderung multidisziplindrer medizinischer
Kompetenzzentren ist seit 2021 ein Leistungs-
baustein der Conterganstiftung. Nach einem Inte-
ressenbekundungsverfahren qualifizierten sich in-
zwischen acht Kliniken fiir eine Férderung. Diese
werden - entsprechend ihren jeweiligen Schwer-
punkten - Studien, Praxiswissen und relevante
Informationen fiir die spezifischen Anforderungen
von Menschen mit Conterganschiddigung zusam-
mengetragen und im Bedarfsfall zugénglich ma-
chen. Ziel ist die Verbesserung der medizinischen
Versorgung der Betroffenen. Zudem werden die
Kompetenzzentren entsprechend ihrem jeweili-
gen Schwerpunkt Studien, Praxiswissen und rele-
vante Informationen fiir die spezifischen Anforde-
rungen von Menschen mit Conterganschidigung
zusammentragen, um dieses Wissen auch nieder-
gelassenen Arzten zuginglich machen zu kénnen.

Vier Kliniken wurden bereits 2021 durch die Stif-
tung geférdert und im letzten Tatigkeitsbericht
vorgestellt. Hier folgen die Portraits der ilibrigen
vier Kompetenzzentren.

Johannesbad Raupennest, Altenberg

Das einzige Kompetenzzentrum in Ostdeutschland
mochte einen Beitrag zur flichendeckenden und qualita-
tiv hochwertigen Behandlung von Menschen mit Conter-
ganschadigung in ganz Deutschland leisten. Auch wenn
das Johannesbad Raupennest zunédchst nur begrenzte
Erfahrung in der Therapie von Menschen mit Contergan-
schadigung vorweisen kann, verfiigt die Johannesbad
Fachklinik Uber umfangreiches Know how in der Behand-
lung orthopédischer Indikationen, einschlieBlich des Um-
gangs mit Fehlbildungen des Haltungs- und Bewegungs-
apparates.

Durch die Unterstltzung und Férderung durch die Con-
terganstiftung besteht nun die Méglichkeit, die Klinik
noch besser an die Bedirfnisse und Erwartungen von
Patienten mit Conterganschadigung anzupassen. Die Pa-
tienten klagen aufgrund ihrer Vorschadigung und durch
Fehlbelastungen héaufig Uber Funktionsstérungen mit
chronischen Schmerzzustéanden und ggf. psychische Ko-
morbiditdten, welche es zu lindern gilt.

ZUKUNFTSTHEMEN

Klassische und komplementére Therapie

Das Johannesbad Raupennest ist mit seinem Team von
Arzten, Therapeuten und Pflegekraften insbesonde-
re hinsichtlich der Bedirfnisse von pflegeaufwendigen
Patienten sehr gut aufgestellt. Mit umfangreichen The-
rapieressourcen in der klassischen, aber auch der kom-
plementéren Therapie sowie mit der weitldufigen Bader-
landschaft als zusatzliche Therapiemdglichkeit im Haus
kénnen den Patientinnen und Patienten eine groBe Band-
breite angeboten werden. Seit Uber 20 Jahren bestehen
umfangreiche Erfahrungen mit Versorgungen in der Or-
thoprothetik eines (iberregionalen und spezialisierten
Orthopadietechnikers.

Perspektivisch noch bessere Anpassung

Bereits im Jahr 2022 wurde eine Vielzahl von MaBnah-
men geplant. Derzeit werden zwei Patientenzimmer auf-
wendig umgebaut und an die Bediirfnisse von Patienten
mit Conterganschédigung angepasst. Diese umfassen
beispielsweise den Einbau von hdhenverstellbaren Bad-
armaturen, einen Ganzkérperfén je Zimmer, automati-
sche TirschlieBsysteme, die Implementierung von trag-
baren Notfallknépfen sowie die Beschaffung von ergo-
nomischen Mobeln wie bspw. héhenverstellbare Tische.

Hinzu kommt die Ertlichtigung des Zugangs zur weitldufi-
gen Béderlandschaft durch ein automatisches Tirsystem,
sodass Patienten ohne die Unterstlitzung anderer Perso-
nen Zugang zu diesem Bereich erhalten. Darliber hinaus
ist die Beschaffung weiterer Hilfsmittel in den Bereichen
Physio- und Ergotherapie vorgesehen. Ein besonders
wichtiges Vorhaben lauft parallel in der Fort- und Weiter-
bildung der Therapeuten durch eine geplante Hospita-
tion im multidisziplindren medizinischen Kompetenzzen-
trum in Bad Sooden-Allendorf.

Fir das Jahr 2023 ist der Umbau weiterer Patientenzim-
mer sowie die Beschaffung eines mobilen Badlifters und
eines optischen Alarmsystems geplant.
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Heilbad Krumbad, Krumbach

Das Heilbad Krumbad ist ein modernes Gesundheits-
dienstleistungsunternehmen mit einer Gber 600-jdhrigen
Tradition inmitten einer idyllischen Waldrandlage. Ne-
ben der Rehabilitation nach orthopadischen Eingriffen
und Rezeptbehandlungen bietet das Heilbad ein breites
Spektrum an Préventions- und medizinischen Wohlfihl-
angeboten, bei denen der Mensch im Mittelpunkt des
Handelns steht.

Aus Tradition Gutes tun

Die Motivation, als Kompetenzzentrum fir Menschen mit
Conterganschadigung zu fungieren, kommt einerseits
aus der Uber 600-jahrigen Geschichte, in der dem Men-
schen an diesem besonderen Ort Gutes fiir Kérper, Geist
und Seele getan wurde. Zudem hat Dominikus Ringeisen
1891 das Krumbad im Rahmen des Aufbaus seines Behin-
dertenwerkes, das heutige Dominikus Ringeisen Werk,
gekauft und dem Kloster Ursberg zugefiihrt.

Auch wenn das Krumbad heute keine Einrichtung fiir
Menschen mit Behinderung ist, so ist bereits vor diesem
Hintergrund der Umgang mit Menschen mit Einschran-
kungen fir das Heilbad eine Selbstversténdlichkeit und
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sozialer Auftrag. Letztlich wirken sich die gemachten Er-
fahrungen in der Behandlung und im Umgang mit Men-
schen mit Conterganschadigung motivierend auf die Mit-
arbeitenden aus.

Die Gesellschafter der heutigen Heilbad Krumbad
GmbH, die St. Josefskongregation als Mehrheitsgesell-
schafter, die Stadt Krumbach, der Landkreis Giinzburg
und der Bezirk von Schwaben geben dem Krumbad ein
stabiles und unabhéngiges Fundament. Wirtschaftliche
Interessen beschranken sich auf den Erhalt und die Wei-
terentwicklung des Krumbads aus eigener Kraft.

Projektvorhaben und MaBBnahmen 2022 sowie
perspektivisch 2023/24

Aufgrund der GroBe des Hauses und des Pandemiege-
schehens der vergangenen drei Jahre konzentrieren sich
die MaBnahmen einerseits auf die Ausstattung und Im-
plementierung von Hilfsmitteln in den Hotelzimmern so-
wie auf Informationen, Schulungen und Vortrage fur die
Betroffenen und Therapeuten.

Contergan Zentrum Aachen

Die radumliche Nahe von Krankenversorgung, Forschung
und Lehre, die die Uniklinik RWTH Aachen als Supra-
maximalversorger bietet, stellt beste Voraussetzungen
fir einen interdisziplindren Austausch und eine enge kli-
nische Vernetzung im Hinblick auf die Versorgung von
Menschen mit Conterganschadigung dar.

Das MZEB, Medizinisches Zentrum fir Erwachsene mit
geistiger Behinderung und/oder schwerer Mehrfachbe-
hinderung, besteht bereits seit November 2018. Das dor-
tige interdisziplindre Team betreut Erwachsene mit Be-
hinderung aus ganz Deutschland. Das neu gegrlindete
Contergan Zentrum Aachen (CZA) ist mit einem breiten
Versorgungsangebot an das MZEB angebunden.

Schwerpunkte Orthopéadie und psychologische
Behandlung

Das CZA bietet eine Orthopadiesprechstunde und Hilfs-
mittelberatung an. In zweiwdchigen Absténden wird eine
spezifische Sprechstunde angeboten, bei der Neurolo-
gie, Orthopédie, Orthopéadietechniker und Physiothera-
pie eine optimale Versorgung planen und bei der Antrag-
stellung auf Hilfsmittel unterstitzen.

Das MZEB verfiigt iber Therapeutinnen und Therapeu-
ten mit langjahriger Erfahrung in der Versorgung von
Menschen mit Behinderung. Dadurch kann tGber das CZA
insbesondere die Unterstiitzung bei sozialmedizinischen
Fragestellungen, die Organisation von Versorgung und
Diagnostik und die Kommunikation mit Hauséarztinnen
und -arzten sichergestellt werden.

Die Klinik fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Psychoso-
matik behandelt Personen mit psychischen Erkrankungen
ambulant, teilstationar und stationar. So kann eine Wei-
terversorgung von Menschen mit Conterganschéadigung
und psychiatrischen Erkrankungen initiiert werden.

Hilfe bei sensorineuraler Schwerhérigkeit

Menschen mit Conterganschadigung leiden h&ufig unter
sensorineuraler Schwerhorigkeit. Bei Bedarf kann der
Kontakt zur Klinik fiir Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde, Kopf-
und Hals-Chirurgie hergestellt werden. In Féllen einer zu-
satzlichen Altersschwerhorigkeit kann sich die Indikation
fir ein Cochlea-Implantat ergeben. Auch die stationa-
re Versorgung und die ambulante Nachbetreuung sind

mdglich. Je nach Bedarf der Patientinnen und Patienten
besteht eine enge Anbindung an die anderen Kliniken,
so unter anderem die Gastroenterologie, (Wirbelsdulen-)
Chirurgie, Augenheilkunde, Gynakologie oder Urologie.

MaBnahmen 2022 sowie perspektivisch 2023/24

Primares Ziel fir 2022 war es, eine koordinierte Anlauf-
stelle fir Menschen mit Conterganschadigung in der
Region zu schaffen. Dabei steht weiterhin neben der
Beratung Betroffener die Bedarfsermittlung im Vorder-
grund. In der Klinik fir Orthopédie, Unfall- und Wieder-
herstellungschirurgie sowie in der Klinik fir Hals-Nasen-
Ohren-Heilkunde, Kopf- und Hals-Chirurgie werden zwei
stationdre Zimmer umgebaut, sodass sie speziell an die
Bedirfnisse von Menschen mit Conterganschédigung
angepasst sind.

Die psychiatrische Institutsambulanz wird eine Rampe
zum barrierefreien Zugang erhalten. Zudem soll die Még-
lichkeit angeboten werden, Treffen einer Selbsthilfegrup-
pe durchzuflihren. Dariiber hinaus wird das CZA im No-
vember 2022 im Rahmen einer Fortbildung vorgestellt.

Zudem ist der Aufbau einer E-Learning-Plattform vor-
gesehen, um Kolleginnen und Kollegen lber besondere
Belange bei der Versorgung von Menschen mit Conter-
ganschadigung zu informieren. Langfristig ist — auch in
Kooperation mit anderen Zentren — ein Register geplant.
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Universitatsklinikum Koln

Die zur Uniklinik KéIn gehérende Klinik und Poliklinik fur
Psychosomatik und Psychotherapie bietet seit 2017 eine
psychosomatisch-psychotherapeutische  Sprechstunde
fur Menschen mit Conterganschédigung an. Ziel der
Sprechstunde ist es, bestehende Barrieren abzubauen,
um eine angemessene psychotherapeutische Versor-
gung von Contergan betroffenen Menschen sicherzustel-
len. Seit dem Jahr 2022 befindet sich die Klinik und Poli-
klinik fir Psychosomatik und Psychotherapie im Aufbau
eines Medizinischen Kompetenzzentrums fiir Menschen
mit Conterganschéadigung. Die Sprechstunde ist auch fiir
Angehdrige sowie flir Menschen mit anderen angebore-
nen muskuloskelettalen Fehlbildungen offen.

Einzel- und Gruppenangebote

Besucherinnen und Besucher der Sprechstunde erhalten
nach telefonischer Anmeldung einen Termin fir ein dia-
gnostisch-beratendes Erstgesprach, bei dem ein indivi-
duell abgestimmtes Versorgungsangebot erstellt wird.

Das Angebot besteht derzeit unter anderem aus: nied-
rigschwelliges supportives Gesprachsangebot, Einzel-
psychotherapie, Gruppenpsychotherapie (geplant), Mu-
sik- und Kunsttherapie (Gruppenangebot), Vermittlung
an niedergelassene Psychotherapeutinnen/Psychothera-
peuten in Wohnortnéhe, stationdre Psychotherapie (bei
akuten Krisen).

Es besteht eine enge Kooperation mit dem Ambulanten
Zentrum fir Menschen mit Conterganschadigung in der
Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik.

Die Klinik und Poliklinik fiir Psychosomatik und Psycho-
therapie ist Teil des nationalen Kompetenznetzwerks
Contergan.

In diesem Tatigkeitsbericht finden Sie auf Seite 36 ein
Interview mit dem Leiter der Sprechstunde, Dr. Alexan-
der Niecke.
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»Eine wichtige Aufgabe ist es, nicht
nur Daten Uber Menschen zu sam-
meln, sondern vor allem fur die
Menschen .«

— Prof. Dr. Klaus M. Peters,
Leiter Ambulantes Zentrum fiir Contergangeschéadigte
Menschen in der Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik, Niimbrecht



Erstes Gesamttreffen der Kompetenzzentren:

DAS FUNDAMENT FUR
EINE FUNKTIONIERENDE
VERNETZUNG IST GELEGT

Die Arbeit der Multidisziplindren Medizinischen
Kompetenzzentren hat 2022 Fahrt aufgenommen.
Derzeit férdert die Conterganstiftung acht Zent-
ren. Im Oktober 2022 fanden Vertreterinnen und
Vertreter dieser Einrichtungen in Diisseldorf zu
einer ersten Standortbestimmung zusammen.

Treffen im Haus der Arzteschaft Nordrhein

Eroffnet wurde das Gesamttreffen durch Dr. Rudolf Hen-
ke, den Prisidenten der Arztekammer Nordrhein. Er
freue sich, dass das Zusammentreffen im Haus der Arz-
teschaft stattfand, als dessen Hausherr er alle begriB3te.
Stiftungsvorstand Dieter Hackler, der die Veranstaltung
moderierte, sagte einfihrend zu den Intentionen der
Stiftung: ,Der Conterganstiftung ist die Sicherstellung
einer medizinischen und altersgerechten Perspektive fir
unsere Betroffenen ein ungemein groBes Anliegen.” Dies
gelte unabhangig des gesetzgeberischen Auftrags im
Rahmen des Stiftungsgesetzes.

Im Zentrum stédnden drei zentrale Fragen: ,Wie kénnen
die Betroffenen im Alter selbststdndig wohnen und le-
ben? Wie sieht die medizinische Versorgung in Zukunft
aus?” Und: ,Wie kann eine psychosoziale Begleitung ge-
staltet werden?” Hackler verwies auf die ersten Projekte,
die von den vier bereits 2021 geférderten Kompetenz-
zentren in Nimbrecht, Bad Sooden-Allendorf, Hamburg
und Hannover auf den Weg gebracht worden seien.

Interessenvertretungen mit dabei

Am Gesamttreffen nahmen auch Betroffenenvertreter
teil. Namentlich Christian Stirmer und Bettina Ehrt (bei-
de auch Mitglieder des Stiftungsrates) sowie Udo Her-
terich (Bundesverband Contergangeschédigter e.V.). Sie
erhielten Gelegenheit, den Entwicklungsstand zu verfol-
gen und sich aktiv zur inhaltlichen Weiterentwicklung der
Projektvorhaben einzubringen. Die Einbindung der Inte-
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ressen- und Verbandsvertretungen ist ein wichtiger Bau-
stein des Netzwerkens. Ein Beispiel daflr sind die bereits
bestehenden , Patenschaften” verschiedener Landesver-
bande, die die jeweiligen regionalen Einrichtungen bei
der Projektausgestaltung begleiten. Die vier Kompetenz-
zentren, die bislang noch ohne eine solche ,Patenschaft”
sind, wirden sich Uber eine solche Zusammenarbeit
freuen.

»Daten liber Menschen fiir Menschen”

Sieben der acht Vertretungen der geférderten Kompe-
tenzzentren waren anwesend, um sich einander vorzu-
stellen. So etwa die Schon Klinik, vertreten durch Ober-
arzt Dr. Rudolf Beyer, oder die Klinik Hoher Meifner in
Bad Sooden-Allendorf mit Chefarzt Dr. Volker Stlick.
Beide haben eine bereits ausgewiesene Expertise im Be-
reich der medizinischen Versorgung von Menschen mit
Conterganschédigung.

Den Einstieg machte Prof. Dr. Peters von der Dr. Becker
Rhein-Sieg Klinik in Niimbrecht — auch hier wurde Uber
die Jahre Know how aufgebaut. Peters sagte, es sei eine
wichtige Aufgabe, ,nicht nur Daten Uber Menschen zu
sammeln, sondern vor allem fur die Menschen”. Hand-
lungsbedarf sehe er vor allem bei den Themen Folge-
schaden im Alterungsprozess, Schmerztherapie und psy-
chologische Behandlung. Daher seien die Vernetzung
der Kompetenzzentren, ein in die Tiefe gehender Aus-
tausch und die Nutzung der Synergien ein zentrales An-
liegen des Netzwerkes.

Expertisen nutzen, Synergien schaffen

Entscheidend fir eine erfolgreiche Vernetzung ist die
gegenseitige Einbindung der Kompetenzzentren unter-
einander. Nimbrecht arbeitet beispielsweise eng mit
den Unikliniken Aachen und Kéln zusammen. Im Letzt-
genannten bietet Dr. Alexander Niecke seit 2017 eine
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Erster Treffpunkt der Kompetenzzentren: Haus der Arzteschaft Nordrhein in Diisseldorf

psychosomatisch-psychotherapeutische  Sprechstunde
fir Menschen mit Conterganschéadigung an. Inzwischen
gehort die Uniklinik Kéln zum Netzwerk, ebenso wie das
Universitatsklinikum Aachen, vertreten durch Dr. Andrea
Maier. 2022 erfolgte die Griindung des Contergan Zent-
rums Aachen (CZA).

Ebenfalls zu den seit 2022 geférderten Kompetenzzen-
tren gehoren die Diakovere Hannover, das Johannesbad
Raupennest im sachsischen Altenberg sowie das Heilbad
Krumbad in Krumbach. An der heutigen Diakovere war
1963 im Annastift bereits eine Dysmelie-Station eroff-
net worden. Fir Leiter Prof. Dr. Stephan Martin schlieBt
sich damit ein Kreis, da das Behandlungszentrum auf der
ehemaligen Kinderstation fir Kinder mit Contergansché-
digung erfolgt. Wie auch Aachen ist die Diakovere ein
~Maximalversorger” mit MZEB-Zertifizierung (Medizini-
sches Zentrum fur Erwachsene mit Behinderung).

Dr. Friedemann Steinfeld, Leitender Chefarzt und Fach-
arzt fir Orthopadie und Unfallchirurgie am Kompetenz-
zentrum Johannesbad Raupennest, rekurrierte vor allem
auf die Spéatfolgen der conterganbedingten Folgeerkran-
kungen. Das Kompetenzzentrum in Altenberg/Sachsen
deckt den Osten der Republik ab, in dem es nur wenige,
meist nach der Wende zugezogene Betroffene gibt.

Die Vorstellung des achten Zentrums, dem Heilbad Krum-
bad in Krumbach, musste leider entfallen. Geschaftsfiih-
rer Peter Heinrich hatte kurzfristig absagen missen. Das
Heilbad ist eine Rehaklinik mit staatlich anerkanntem Pe-
loidkurbetrieb und mit seiner Griindung 1390 das élteste
Heilbad in Schwaben.

Vertiefung des Austauschs

Der rege Austausch wurde im Anschluss an die Veran-
staltung bei informellen Gesprachen fortgesetzt. Genau
dies soll nun regelmaBig passieren. Ab 2023 sind weitere
Zusammenkiinfte regional wie bundesweit geplant. Der
Fokus liegt auf dem ,Mehrwert” méglicher Koopera-
tionen, um die Menschen mit Conterganschadigung auf
hohem Niveau umfassend versorgen zu kénnen. In Dis-
seldorf wurde daflir das Fundament gelegt. Nach einhel-
liger Meinung war das Zusammentreffen ein voller Erfolg.
Das Treffen war ein gelungener Start in die gemeinsame
Arbeit. Offenheit und Bereitschaft, gemeinsam etwas zu
erreichen, war deutlich zu spiiren.
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Die GefaBstudie zu Conterganschadigungen geht an den Start

»Die Menschen wollen Antworten«

Nach langer und intensiver Vorbereitung kann die GefdBstudie nun starten. Mehr als 400 Probandinnen und
Probanden kénnen sich in den kommenden Wochen und Monaten an den Standorten KéIn und Ulm untersuchen
lassen. Was passiert in der Studie? Was will sie herausfinden, und wann kann mit ersten Ergebnissen gerechnet
werden? Wir haben dazu mit den Leitern der Studie, Prof. Dr. David Maintz von der Universitatsklinik Kéln und
Prof. Dr. Meinrad Beer von der Universitat Ulm, gesprochen.
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Herr Prof. Dr. Maintz, Herr Prof. Dr. Beer, Sie bei-
de haben die Durchfiihrung der Studie zum The-
ma GefadB- und Organanomalien bei Menschen
mit Conterganschidigung federfiihrend iber-
nommen. Was war lhre Motivation?

Prof. Dr. Maintz: Im vorletzten Jahr musste kurzfristig
eine neue Leitung fiur diese Studie gesucht werden. Bei
uns in Kéln haben wir fir eine Studienleitung sehr gute
Bedingungen. Die Uniklinik K&In ist radiologisch optimal
ausgestattet. Zudem kdénnen uns Studienteilnehmerin-
nen und Studienteilnehmer gut erreichen. Auch solche
Punkte spielen ja eine Rolle. Fiir mich waren sowohl per-
sonliches Verantwortungsbewusstsein als auch wissen-
schaftliche Herausforderung bei der Entscheidung zur
Ubernahme ausschlaggebend.

Prof. Dr. Beer: Zu meiner Motivation gehort auch die
Historie des Conterganskandals selbst. Es gab einen Be-
zug zur Problematik in meinem erweiterten privaten Um-
feld, der mein Interesse friih gepragt hat. Als die Anfrage
mit der groB3 angelegten GefaBstudie kam, war schnell
klar, dass wir in Ulm gerne dabei sind. Ich denke, die Rah-
menbedingungen fir die Zusammenarbeit von K&ln und
Ulm sind optimal, was die Bedingungen und das wissen-
schaftliche Arbeiten angeht.

In welcher Phase befand sich die Studie, als Sie
diese libernommen haben? Welche organisatori-
schen Herausforderungen ergaben bzw. ergeben
sich durch den Wechsel der Studienleitung?

Prof. Dr. Beer: Die Studie war in der ersten Phase bereits
sehr gut vorbereitet worden. Da sich die Uni-Radiologien
regelmaBig treffen und austauschen, war der Ubergang
vereinfacht. Statt dreien sind es nun eben zwei Partner,
gewisse Herausforderungen gibt es aber immer.

Prof. Dr. Maintz: Ja. Eine Studie dieser GréBenordnung
ist immer eine organisatorische Herausforderung, allein
aufgrund der vielen formalen Vorgaben. Diese haben lei-
der auch zu einem Verzug beim Beginn der Studie ge-
fuhrt. Auch die Ethikkommission wurde eingebunden.
Nun kénnen wir mit den ersten Probandinnen und Pro-
banden starten.

GEFASSSTUDIE

Woriiber genau soll die Studie Erkenntnisse lie-
fern? Und warum ist es so wichtig, dass sie jetzt
durchgefiihrt wird?

Prof. Dr. Maintz: Aus kleineren Vorstudien gibt es Hin-
weise, dass bei Menschen mit Conterganschadigung
nicht nur Fehlbildungen an den Extremitaten, sondern
auch Varianten von Geféf3en gehauft auftreten. Die jetzt
anlaufende Studie soll diesen Verdacht qualitativ und
quantitativ wissenschaftlich untersuchen.

Prof. Dr. Beer: Was noch wichtig ist: Viele der Betrof-
fenen sind nun in ihren 60ern. In dieser Lebensspanne
nehmen GefdBerkrankungen generell zu. Daher untersu-
chen wir zuséatzlich eine Vergleichsgruppe aus der Bevél-
kerung, die keine Conterganschédigung hat.

Welcher Nutzen kénnte sich fiir die Arztinnen und
Arzte und die Betroffenen ergeben?

Prof. Dr. Maintz: Fir die Betroffenen und die behandeln-
den Arzte ist es wichtig zu wissen, ob eventuelle GefaB-
fehlbildungen und/oder -varianten einen Krankheitswert
haben. Dabei muss eine solche Fehlbildung oder eine
Variante im Alltag gar keine Einschrénkung fir Betroffene
darstellen und auch keine eingeschrénkte Lebenserwar-
tung bedeuten. Aber allein, wenn bei der Person eine
Operation anstehen sollte, wére es fiir den Eingriff von
Vorteil, im Vorfeld tber gehdufte Varianten Kenntnis zu
haben.

Prof. Dr. Beer: Wir wollen zudem wissen, inwieweit hier
ein Unterschied zwischen Menschen mit Conterganscha-
digung und jenen aus der Vergleichsgruppe besteht. Bei-
des kann ja eine Entlastung sein, wenn man die Gewiss-
heit hat: Es ist signifikant — oder eben nicht.

Der Start der Studie war fiir November 2021 ange-
setzt. Was sind die Griinde fiir die Verzégerung?

Prof. Dr. Beer: Wie gesagt, gab es durch die Umstruktu-
rierung und Formalia einige Verzdgerungen. Zudem hat
die Corona-Pandemie zu einer enormen zusatzlichen per-
sonellen Belastung gerade an den Unikliniken gefiihrt.
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Prof. Dr. Maintz: Zuletzt waren es nur noch kleinere ab-
schlieBende formale Schritte, z. B. den Datenschutz be-
treffend, die es zu bewéltigen galt. Da wir in zwei Bundes-
léndern agieren, sind auch zwei Datenschutzbeauftragte
einzubeziehen. Jetzt kann es aber endlich losgehen.

Worauf miissen sich die Studienteilnehmenden
einstellen? Welche Untersuchungen werden vor-
genommen, und welcher zeitliche Rahmen ist da-
fiir am Untersuchungstag vorgesehen?

Prof. Dr. Maintz: Die Teilnehmenden mdissen sich auf
mehrere Untersuchungen im MRT und im Ultraschall ein-
stellen, die jeweils bis zu einer Stunde dauern kénnen.
Etwa ein halber Tag im Klinikum ist daher in jedem Fall
einzuplanen, vielleicht sechs Stunden fiir das gesamte
Untersuchungspaket.

Prof. Dr. Beer: Unser Ziel ist es, den Aufenthalt fur die
Teilnehmenden so kurz wie méglich zu halten. Daher fo-
kussieren wir uns auf hochmoderne MRT und Ultraschall-
Untersuchungen. Die Geréte an beiden Standorten sind
Ubrigens identisch und kommen ohne Kontrastmittel aus.

An der Studie sollen 438 Menschen mit Conter-
ganschadigung teilnehmen. Wann rechnen Sie mit
ersten Erkenntnissen? Und in welcher Form wer-
den Sie die Ergebnisse verdffentlichen?

Prof. Dr. Maintz: Nach zwei Jahren rechnen wir mit ers-
ten Zwischenergebnissen. Endglltige Ergebnisse wer-
den nach vier Jahren feststehen. Diese werden in wissen-
schaftlichen Fachzeitschriften veroffentlicht, das heif3t die
Ergebnisse werden wie iblich von anderen Expertinnen
und Experten vor Veréffentlichung nach den Kriterien
~guter wissenschaftlicher Praxis” gepruift.

Werden diese auch der niedergelassenen Arzte-
schaft und den Krankenhdusern zugénglich ge-
macht? Wenn ja, wie?

Prof. Dr. Maintz: Ja, die Verdffentlichung der Ergeb-
nisse in wissenschaftlichen Fachzeitschriften stellt sicher,
dass samtliche Fachleute und auch behandelnde Arzte
Kenntnis tber die Ergebnisse erlangen kénnen. Ebenso
stellen die Publikationen sicher, dass Wissenschaftler der
Zukunft, die sich mit diesem oder verwandten Themen
beschéftigen, in ihrer Forschung auf unsere Ergebnisse
aufbauen kénnen. Der Austausch mit den Fachéarztinnen

und -arzten, etwa in den Kompetenzzentren, ist selbst-
verstandlich.

Prof. Dr. Beer: Wissenschaft ist ein dickes Brett. Die
ersten Ergebnisse brauchen ihre Zeit. Das muss man klar
kommunizieren, denn die Betroffenen wollen Antworten.
Es wird aber am Ende verallgemeinerbare Erkenntnisse
wissenschaftlicher Art geben, die allen zugutekommen
und die von Arztinnen und Arzten genutzt werden kén-
nen.

Es gibt zudem die individuellen Befunde aus der Erhe-
bung. Diese werden den einzelnen Teilnehmenden zur
Verfiigung gestellt. Uber diese kénnen sie dann jeweils
fur sich verfliigen. Es ist wichtig, diese beiden Bereiche
gemeinsam zu betrachten.

Herr Prof. Dr. Maintz, Herr Prof. Dr. Beer, wir wiin-
schen lhnen viel Erfolg bei der GefdBstudie und
bedanken uns fiir das Gespréch!

»Es gibt Hinweise, dass bei Menschen
mit Conterganschadigung auch Varian-
ten von Gefal3en gehauft auftreten.
Die jetzt anlaufende Studie soll diesen
Verdacht qualitativ und quantitativ wis-
senschaftlich untersuchen.«

— Prof. Dr. David Maintz,
Universitatsklinikum Koln



Fragen an Margit Hudelmaier, Vorstandsmitglied der Conterganstiftung

»Der Dialog mit den
Betroffenen ist wichtig«

Eines der zentralen Themen war 2022 das 50-jah-
rige Bestehen der Conterganstiftung. Wo steht
die Stiftung — nach lhrer Einschdtzung - heute?

Das Sommerfest war ein erstmaliges Ereignis seit Beste-
hen der Stiftung und hat gezeigt, wie wichtig Begegnung
untereinander ist. So kommt man auch mit vielen Betrof-
fenen in Kontakt, die nicht in den Interessenvertretungen
organisiert sind. Das war wirklich toll, und ich hoffe doch
sehr, dass es in Zukunft weitere Zusammentreffen geben
wird. Alles war mit viel Liebe zum Detail organisiert.

In den letzten Jahren hat sich die Stiftung zu einem sehr
guten Dienstleister entwickelt, der auf individuelle An-
liegen eingeht und unterstitzt. Darliber hinaus werden
proaktiv Zukunftsthemen angegangen, die mit den de-
mografischen Entwicklungen einhergehen. Dass man
nicht immer alle Themen planen kann, haben die Themen
Impfen und Fihrerscheinumtausch gezeigt. Die Stiftung
wurde aktiv und hat den Betroffenen geholfen, aber auch
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allgemeine Grundsatzfragen fur alle geklart. Immer im
Austausch mit den Interessenverbanden.

Beim ,Fest der Begegnung” pragte der Vorsit-
zende der Conterganstiftung, Dieter Hackler, den
Satz ,Sie sind die Spieler, die Stiftung nur der Mit-
spieler”, bezogen auf die Rollenverteilung von In-
teressenverbdnden und der Stiftung. Wie duBert
sich das?

Die Aufgaben sind gesetzlich geregelt und es gilt, die-
se als Conterganstiftung umzusetzen. Sie muss einen 16-
sungsorientierten Service fur alle bieten, der sich an den
Bedarfen orientiert, aber im gegebenen Rahmen. Die
Bedarfe der Betroffenen kann die Stiftung nicht alleine
ermitteln. Hier braucht es die Sicht der Betroffenen und
ihrer Verbénde. Diese sind Experten in eigener Sache.
Natirlich unterstitzt die Stiftung bei der Umsetzung et-
waiger Vorhaben. Die Interessenvertretung selbst muss
aber bei den Betroffenen bleiben und vorgebracht wer-

den. Die Stiftung kann sich nur fir die Anliegen sensibi-
lisieren lassen und offen sein flr ernste und konstruktive
Begehren.

Mit dem Aufbau der Multidisziplindren Medizini-
schen Kompetenzzentren ist ein wichtiger Meilen-
stein erreicht worden. Wann wird das Netzwerk
komplett sein?

Die gesetzliche Vorgabe sind die zehn Zentren, und das
Ziel ist erreicht. Sie diirfen jetzt aber nicht zum Papier-
tiger werden. Die Vernetzung der Zentren ist wichtig. Die
etablierten Zentren missen die neuen unterstiitzen und
bei den Angeboten zusammenarbeiten. Der Austausch
ist wichtig, damit voneinander gelernt werden kann und
Synergien geschaffen werden. Auch die Kooperation mit
den Verbénden ist entscheidend und kénnte in Form von
Patenschaften organisiert werden.

Der Aufbau solcher Kompetenzzentren ist nie wirklich ab-
geschlossen, sondern ein andauernder Entwicklungspro-
zess. In den Bereichen Orthopédie, Schmerztherapie und
Psychotherapie sind wir sehr gut aufgestellt, aber es gibt
bestimmt Bereiche, die besser vertreten sein konnen.
Hier brauchen wir wieder den konstruktiven Austausch
mit den Betroffenen, an die sich das Angebot richtet. Da-
riber hinaus gibt es mit Sicherheit Themen, die jetzt noch
gar nicht ersichtlich sind. Ich sollte friher alles mit den
Beinen machen, dies war Lehrmeinung. Heute ergeben
sich daraus neue Probleme und man wiirde Dinge auch
anders angehen. Das Angebot muss sich immer an der
Lebensrealitdt der Menschen orientieren. Die Menschen
sollen in ihren Moglichkeiten bestarkt und nicht negative
Entwicklungen unterstrichen werden.

Wie sich Lebenssituationen andern, so muss sich das An-
gebot anpassen. Uber allem steht die wohnortnahe Ver-
sorgung. Deshalb mussen die gewonnenen Erkenntnisse
an die niedergelassenen Arzte und Pflegedienste weiter-
gegeben werden. Ich habe gewiss eine andere Vorstel-
lung von Versorgung im Alter als viele andere und muss
diese wahrscheinlich friher in Anspruch nehmen.

Alles in allem kann man also nicht sagen, das Netzwerk
sei irgendwann komplett. Man muss beobachten und
evaluieren. Die Einsicht, fertig zu sein, bedeutet zufrie-
den zu sein und keinen Grund mehr zu sehen, sich weiter-
zuentwickeln. Ob alle aktuellen Zentren zukinftig weiter
mitmachen, weif3 heute keiner. Fir den Moment ist ent-
scheidend, dass Uberall qualifiziertes Personal an Pflege

und einer ganzheitlichen Versorgung gegeben ist und die
Erkenntnisse aus den Zentren in die breite Praxis getra-
gen werden.

2023 soll eine Expertenkommission ins Leben ge-
rufen werden. Warum braucht die Stiftung eine
solche Kommission? Welche Aufgaben wird diese
iibernehmen?

Es geht darum, interdisziplinare Konzepte zu entwickeln,
die eine altersgerechte Versorgung ermoglichen und die
Wiinsche der Betroffenen berlcksichtigen. Die Stiftung
braucht dabei unterschiedliche Expertise. Praktische Ex-
pertinnen und Experten in eigener Sache sowie externe.
Erste kénnen Bedarfe beschreiben und persénliche Be-
waéltigungsstrategien einbringen. Experten von auBen
bringen neue Ideen mit. Diese kommen aus der For-
schung und verfligen Uber Expertise und wissenschaft-
liche Methodik. Zusammen ergéanzen sie sich gut und
bieten einen breiten Handlungsansatz. Andere Behinder-
tengruppen sollen auch von den Konzepten partizipieren
kénnen. Mit den beiden Vorsitzenden wurden zwei grof3e
Experten gewonnen, die mit dem Thema bereits gut ver-
traut sind und eine kluge Auswahl fir die Gruppe getrof-
fen haben.

Welche weiteren Themen werden fiir 2023 und
auch dariiber hinaus die Arbeit der Stiftung be-
sonders fordern und préagen?

Fir den Vorstand und die Mitarbeitenden unserer Ge-
schaftsstelle ist klar: Im Zentrum unserer Arbeit stehen
die Menschen mit Conterganschadigung. Das heifl3t:
Immer ein offenes Ohr haben fur die Anliegen der Be-
troffenen — eben ansprechbar sein, gut beraten und in-
formieren. Darum ist uns der Dialog mit den Betroffenen
so wichtig, mit den Verbanden, aber auch mit jeder und
jedem Einzelnen. Kommunikation und Information erfol-
gen durch das Contergan-Infoportal, die Infobriefe, Teil-
nahme an Veranstaltungen und Gespréchsangebote.

Wir sind sehr froh, dass die GefaBstudie startet. Sie wird
uns auf jeden Fall beschaftigen. Die Erwartungen sind
hoch und die bereits geleistete Vorarbeit gro3. Wir wer-
den die Vernetzung der Kompetenzzentren weiter voran-
treiben und die Menschen bei einem wirdevollen und
gesunden Altern begleiten. Erinnerungskultur wird ein
wichtiges Thema bleiben. Betroffene missen das The-
ma wachhalten fur die Jingeren, z. B. als Zeitzeugen an
Schulen. Wir miissen immer weiter erinnern und warnen.
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Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
der Conterganstiftung

Leitung Stellvertretende Leitung

Kristina Katja Melissa
Recht Held Bakker

Weitere Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter:

Natalie Kirion, Tanja Korsten, Claudia M.arius
Oktavia Kriiger, Andrea van Ewalds Hillebrandt
Gumpel und Marina Wilken

Wir begriiBen ab dem
01.02.2023 neu im Team
der Conterganstiftung:

Hanna Goser
(Referentin Leistungsbereich)

Matthias Moeller"
(Sachbearbeiter Offentlich-
keitsarbeit, Organe, Gremien)

Sarah Malte
Reipen Schildknecht (bis 31.10.2022)

Jennifer Ozlem Daniel
Bendrat Bostanci-Mdiller Eichmiller

Lena S\ES Mirja
Kringels Kunz Phull

Roland Christoph Claudia
Schoénherr Umlau Vasios
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