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Vorwort

Sehr geehrte Damen und Herren,

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

von Ihren Erfahrungen profitieren kdnnen.

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

werden.

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

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

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

fiir Wissens- und Erfahrungstransfer dienen.

In der zweiten Ausgabe erwarten Sie zwei Bei-
trige, die die besonderen Versorgungsbedarfe

der Betroffenen aufgreifen:

Der erste Beitrag befasst sich mit den Ergeb-
nissen einer aktuellen Befragung zum Sturz-
und Verletzungsrisiko von Menschen mit

Conterganschadigung.

Der zweite Beitrag widmet sich den orthopa-
dischen Besonderheiten sowie Behandlungs-
ansdtzen im Kontext der Versorgung von

Menschen mit Conterganschadigung.

Ziel dieses Newsletters ist es daher, die medi-
zinische Versorgung von Menschen mit
Conterganschddigung durch eine gezielte
Wissensvermittlung weiter zu stiarken und
den fachlichen Austausch zu férdern.
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Wir danken Ihnen fir Ihr Interesse, Ihre
Mitarbeit und Ihre wertvolle Arbeit.

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

tenzzentren zu teilen.

Wir wiinschen Ihnen eine angenehme und ge-
winnbringende Lektiire.

Ihr Vorstand der Conterganstiftung

g CONTERGANSTIFTUNG

Heinz-Glinter Dickel

Weitere Informationen
finden Sie im Infoportal:

\
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g CONTERGANSTIFTUNG

Sturz- und Verletzungsrisiko bei Contergangeschadigten

Ergebnisse einer Befragung und was sie fiir Versorgung, Pravention und Alltag bedeuten

Verfasst von: Contergansprechstunde der Schén Klinik Hamburg — Dr. med. Rudolf Beyer

Kurzfassung

Menschen mit Conterganschéden stiirzen haufiger und verletzen sich dabei 6fter als gleichaltrige
Personen ohne diese Schiadigung. Besonders betroffen sind Personen mit Fehlbildungen sowohl
der oberen als auch der unteren Extremitaten - vor allem, wenn zusatzlich Sinnesorgane (Horen,
Sehen, Gleichgewicht) beeintrachtigt sind. Viele Betroffene berichten Giber Schwindel, Gangunsi-
cherheit und nachlassende Muskelkraft in den Beinen.

Fir die Praxis heiRt das: Risiken systematisch erfassen, Gleichgewicht gezielt trainieren, Seh- und
Horhilfen konsequent anpassen, Knochengesundheit priifen und die Wohnumgebung sicher ge-
stalten.

Hintergrund: Warum dieses Thema wichtig ist

Stlirze im mittleren und héheren Lebensalter haben oft weitreichende Folgen. Von Prellungen
tber Knochenbriiche bis hin zu Angst vor erneuten Stiirzen und einem Verlust an Selbststandig-
keit.

Menschen mit Conterganschaden sind heute meist zwischen Anfang und Ende 60 und befinden
sich damit in einer Lebensphase, in der das Sturzrisiko ohnehin steigt. Viele Betroffene haben
Fehlbildungen der Arme, manche zusatzlich der Beine oder Sinnesorgane (Sehen, Horen, Gleich-
gewicht). Bei einem groReren Teil besteht zudem eine angeborene Hiiftdysplasie, die im Erwach-
senenalter zu friihzeitigem GelenkverschleiR und Instabilitdt beim Gehen oder Stehen fiihren
kann.

Der Alltag dieser Gruppe ist durch jahrzehntelangen kdrperlichen Ausgleich gepragt — also durch
eine stindige Uberbeanspruchung des Bewegungsapparates. Das fiihrte bei vielen zu erhéhtem
VerschleiR, Schmerzen und Kraftminderung.

Erfahrungen aus der Contergansprechstunde Hamburg und anderen Kliniken legten nahe, dass
Sturzereignisse bei Contergangeschadigten haufiger zu ungewohnlichen Verletzungsmustern fiih-
ren. Zudem stellt die Behandlung durch verdnderte anatomische Gegebenheiten besondere Her-
ausforderungen an unfallchirurgische Arzte.

Vor diesem Hintergrund wurde untersucht, wie haufig Stiirze und Verletzungen tatsachlich vor-
kommen und welche Faktoren das Risiko erhéhen.
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Ziel der Befragung: Zwei Fragen standen im Mittelpunkt

1. Treten Stiirze bei Menschen mit Conterganschaden haufiger auf als bei gleichaltrigen
Nicht-Betroffenen?

2. Fihren diese Stiirze 6fter zu Verletzungen, insbesondere zu Knochenbriichen?

Obwohl diese Fragen naheliegend erscheinen, gab es bisher keine einzige wissenschaftliche Un-
tersuchung dazu. Aus den Ergebnissen sollten zudem konkrete Empfehlungen zur Sturzpravention
abgeleitet werden - nutzbar fiir Arztinnen und Arzte, Pflege, Physiotherapie und Betroffene
selbst.

Wie wurde untersucht?

Zwischen Mai 2020 und Januar 2021 nahmen zwei Gruppen an einer Online-Befragung teil:

e 206 Personen mit Conterganschaden (TE-Gruppe, Thalidomid-Embryopathie).

e 183 etwa gleichaltrige Personen ohne Conterganschaden (Kontrollgruppe).

Erfasst wurden Fehlbildungen, Sinnesfunktionen (Sehen, Horen, Gleichgewicht), Schmerz und
Kraft, Mobilitat, Stlirzen der Jahre sowie Verletzungen. Die Geh- und Alltagsfunktionen der Beine
wurden mit einem speziellen Fragebogen erfasst, dem sogenannten Lower Extremity Functional
Scale (LEFS). Dieser Fragebogen alltagsrelevante Aktivitaten auf einer Punkteskala. Je hoher der
Punktwert, desto besser die Funktion wobei maximal 80 Punkte (jung, gesund, sportlich) erreicht
werden kénnen.

Alle Ergebnisse wurden statistisch geprift, um zu klaren, ob Unterschiede tatsdchlich eindeutig
oder doch zufillig waren.

Wer hat teilgenommen?

Contergangeschiadigte Kontrollgruppe
206 Contergangeschadigte 183 Mitarbeiter der Schon Kliniken

39,8% 69,4% 30,6%
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Sturz- und Verletzungsrisiko bei Contergangeschadigten

g CONTERGANSTIFTUNG

Teilnehmende beider Gruppen waren zum Zeitpunkt der Befragung im Durchschnitt etwa 58 Jahre
alt. In der Kontrollgruppe waren mit 69,4% etwas mehr Frauen vertreten, der Unterschied war
aber nicht statistisch signifikant. In der TE-Gruppe hatten fast alle Teilnehmenden eine aner-
kannte Schwerbehinderung. In dieser Gruppe wurden Beeintrachtigungen des Hérens, Sehens und
des Gleichgewichtssinns deutlich hdufiger angegeben als in der Kontrollgruppe. Auch VerschleilR-
erscheinungen wie Hift-, Knie-, Hand- und Schulterarthrose, chronische Muskelschmerzen und
Muskelschwiche wurden von Betroffenen der TE-Gruppe wesentlich haufiger berichtet.

Deutliche Gruppenunterschiede zum Nachteil der Contergangeschadigten zeigten sich bei folgen-

den Beeintrachtigungen:

e Gleichgewicht und Schwindel

e Sehen und Héren

e Nachlassende Kraft der Hinde und Beine, sowie Gangunsicherheit

e Arthrose und Osteoporose

e RegelmaiRige Einnahme von Schmerzmitteln

Funktionseinschrankungen Cont. | Kontrolle
Gleichgewichtsorgan geschadigt 15,5% 1,1%
Starke Fehlsichtigkeit (auch mit Brille) 12,1% 1,6%
Arthrose der Hiiftgelenke 32,0% 4,9%
Ich habe Osteoporose 9,2% 1,6%
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Angaben zu Medikamenten Cont. | Kontrolle

Schmerzmittel (Ibuprofen, Diclofenac, Novalgin) | 34,5% 10,9%

Opioide (Tramal, Tilidin, Morphin, Oxycodon) 6,3% 0,0%
Antidepressiva 6,3% 1,1%
Cannabis (Dronabinol, Marinol) 1,9% 0,5%

Zur genaueren Unterscheidung wurden innerhalb der TE-Gruppe weitere Untergruppen (Sub-
gruppen) gebildet. Das waren Personen mit Fehlbildungen nur der Arme, Personen mit zusatzli-
chen Beeintrachtigungen der Sinnesorgane, Personen mit Fehlbildungen auch der Beine sowie Be-
troffene mit angeborenem Hiiftschaden. Eine Person konnte mehreren Untergruppen angehéren.

Diese Untergruppen sollten helfen, besser zu erkennen, wer besonders gefahrdet ist. Zum Beispiel
Menschen mit Fehlbildungen sowohl an Armen und Beinen oder mit zusatzlichen Einschrankun-
gen von Horen, Sehen oder Gleichgewicht.

Ergebnisse Teil 1: Alltagsfunktion der Beine (LEFS)

Die TE-Gruppe erreichte im Mittel einen LEFS-Wert 42,6 wahren die Kontrollgruppe einem Mit-
telwert von 68,5 erreichte (was in der Altersgruppe normal ist).

Das bedeutet: Alltagsaktivitdten, die die Beine betreffen, fallen Betroffenen merklich schwerer.
Dabei ist eine eingeschrankte Beinfunktion kein Nebenaspekt, sondern ein zentrales Puzzlestiick
bei der Bewertung des Sturzrisikos. Sie hangt zusammen mit Kraft, Balance und sicherem Gehen.
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Lower Extremity Functional Scale (LEFS)

Contergangeschéadigte 42,6

Vierfach Geschadigte 29,8
Angeborener Hiiftschaden 36,3

Kontrollgruppe 68,5

Ergebnisse Teil 2: Sturzhaufigkeit

In der TE-Gruppe berichteten 11,7% der Teilnehmenden (iber mehr als 5 Stiirze in den letzten 5
Jahren, 8,3% (iber mehr als 10. In der Kontrollgruppe waren es nur 2,5% bzw. 0,6%.

Die héchsten Risiken fanden sich bei:

e Vierfachgeschidigten mit Fehlbildungen an Armen und Beinen (23,7%)

e Personen mit zusatzlichen Sinnesbeeintrachtigungen (22,2%)

Beide Gruppen berichteten deutlich hadufiger tiber

8,3%
Mehr als 10 mal
0,6%

11,7%
Mehr als 5 mal
2,5%

. 57,8%
Einige mal
43,8%

|| Contergangeschidigte

Kontrollgruppe
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Ergebnisse Teil 3: Verletzungen und Knochenbriiche

Stirze fihrten in der TE-Gruppe haufiger zu Prellungen, Platzwunden und Knochenbriichen.
Sturzbedingte Knochenbriiche gaben 18,4% der TE-Gruppe und 10,4% der Kontrollgruppe an. Bei
den Vierfachgeschadigten lag der Anteil bei 21,1%, bei den Vierfachgeschaddigten mit zusatzlichen
Sinnesbeeintrachtigungen sogar bei 33,3%.

18,4%
Knochenbriiche
10,4%
11,2%
Platzwunden
1,6%
Prellungen & 53,9%
BlutergiiBe 26,8%

Contergangeschadigte

Kontrollgruppe

Warum ist das wichtig?

Knochenbriiche bedeuten Immobilisation, Schmerz, OP-Risiken und kdnnen den Teufelskreis aus
Unsicherheit, Bewegungsmangel und weiterem Muskelabbau verstarken.

Ein zentraler Zusammenhang: Funktion < Sturz

Je schlechter die Beinfunktion (niedriger LEFS-Wert), desto haufiger treten Stiirze auf. Dieser Zu-
sammenhang war in der TE-Gruppe deutlich starker ausgepragt als in der Kontrollgruppe.

Auch eine kurze Armreichweite und eingeschrankte Handfunktion erhéhen das Sturzrisiko, weil
man sich schlechter festhalten oder abfangen kann.

Pravention: Was hilft wirklich?

Viele Betroffene erhalten regelmaRig Physiotherapie oder nehmen an RehabilitationsmalRnahmen
teil. Ein klarer Schutzeffekt lieR sich jedoch nicht nachweisen. Wahrscheinlich liegt das daran, dass
vor allem schwerer Betroffene diese Angebote nutzen.

Zudem wurde nicht unterschieden, ob aktive Trainingsformen (z. B. Muskel- oder Gleichgewichts-
training) durchgefiihrt wurden - gerade diese sind besonders wirksam gegen Stiirze.
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Was lasst sich aus den Ergebnissen fiir die Praxis ableiten?

1. Gezielte Balance- und Gangprogramme statt ,,Physiotherapie von der Stange“: Ubungen,
die Gleichgewicht, Reaktionsfahigkeit, Schritt- und Drehkontrolle trainieren, wirken typi-
scherweise starker sturzreduzierend.

2. Kraft der unteren Extremitaten aufbauen (Beinstrecker, Hiftabduktoren, FuR-/Sprungge-
lenk). Kurze, regelmaRige Einheiten sind wirksamer als seltene ,Marathonsitzungen®. Des-
halb ist Anleitung zu taglichen Eigenilibungen so wichtig.

3. Sinnesorgane optimieren: aktuelle Brillen, konsequenter Einsatz passender Horgeréte, Ab-
klarung von Gleichgewichtsproblemen.

4. Medikamente priifen: beruhigende, schlafférdernde oder angstlésende Praparate sowie
starke Schmerzmittel kénnen Gleichgewicht, Reaktion und Aufmerksamkeit beeintrachti-
gen.

5. Knochengesundheit: Vitamin-D-Status priifen, Knochendichte (DXA) bei Risikokonstella-
tion; ggf. osteologische Mitbetreuung.

6. Umfeld sicher gestalten: Stolperfallen beseitigen, gute Beleuchtung, Haltegriffe, rutsch-
feste Matten, geeignete Schuhe, ggf. Geh-/Stehhilfen.

7. Selbstwirksamkeit starken: Sturzangst aktiv adressieren, alltagsnahe Trainings, Verhalten
in kritischen Situationen tben.

Empfehlungen fiir die Versorgung - nach Zielgruppen

Fiir Arztinnen und Arzte

e Sturzrisiko systematisch erfassen: Anamnese (Stiirze, Schwindel, Gangunsicherheit), Kurz-
tests (z. B. Timed Up & Go), LEFS als Verlaufsmesser.

e Komorbiditaten im Blick: Hift-/Kniearthrose, Osteoporose, Polyneuropathie, Seh-/Hor-
stérungen, Gleichgewichtssinn.

e Medikationscheck mit Blick auf sedierende und blutdrucksenkende Effekte.
e Knochendichte/Vitamin D priifen; bei erhéhtem Frakturrisiko osteologisch mitbetreuen.
e Uberweisungen zielgerichtet: spezialisierte Physio (Balance/Kraft), Hor-/Sehzentrum,
Vestibularsprechstunde, Schmerz- und Osteologie-Ambulanz.
Fiir Pflegefachpersonen
o Alltagsbeobachtung: Aufstehen, Wenden, Drehen, Gangbild, Angstzeichen.
e Umfeldanpassung: Licht, Ordnung, rutschfeste Wege, Hilfsmittel bereitstellen.

e Ubungsalltag unterstiitzen: kurze, regelmiRige Einheiten begleiten; an Hilfsmittel erin-
nern.

e Sturzprotokolle fithren und Ausloser identifizieren (Uhrzeit, Situation, Schuhe, Boden,
Mudigkeit).
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Fiir Physiotherapeutinnen und -therapeuten

e Testbatterie: Timed Up & Go, 30-Sekunden-Chair-Stand, Tandem-Stand/Gang,
Step-Tests; LEFS zur Selbsteinschatzung.

e Interventionen: evidenznahe Balance-Programme (z. B. progressives Steh-/Gehtraining
mit Reizwechsel), Krafttraining der unteren Extremitat, reaktives Gleichgewicht. Anleitung
fur Eigenlibungen

e Sinnesintegration: Training unter variierenden visuellen/vestibularen Bedingungen,
dual-task-Elemente.

e Transfer in den Alltag: Treppen, Bordsteine, Drehen, Tragen, enge Rdume; Sturzstrategien
und Aufstehen nach einem Sturz Giben.

Fiir Betroffene und Angehdrige

e RegelmiRig bewegen: lieber taglich kurz als selten lang - Gleichgewicht und Kraft lassen
sich trainieren.

¢ Sinneshilfen konsequent nutzen: Brille, Horgerat, bei Bedarf Abklarung des Gleichge-
wichts.

e Wohnumfeld entscharfen: Teppichkanten, Kabel, schlechte Beleuchtung, glatte Boden.
o Sicherer Schuh: fester Halt, rutschhemmende Sohle, passender Absatz.

e Nach einem Sturz: Ursache analysieren und Mallnahmen anpassen - nicht ,einfach wei-
termachen®.

Grenzen der Studie

Die Daten stammen aus einer Online-Befragung und beruhen auf Selbstauskiinften. Solche Anga-
ben lassen sich nicht in jedem Detail iberpriifen. AuBerdem beantworteten nicht alle Teilneh-
menden jede Frage; und es ist mdglich, dass sich vor allem Personen mit gréflerem Leidensdruck
beteiligten. Diese Punkte kénnen die Ubertragbarkeit einschrinken. Dennoch zeichnen die Ergeb-
nisse ein konsistentes Bild: Betroffene stiirzen haufiger, und Risikofaktoren (Funktion, Sinne,
Schmerz, Arthrose) haufen sich in dieser Gruppe.

Fazit

Menschen mit Conterganschaden haben ein erhéhtes Sturz- und Frakturrisiko. Besonders gefdhr-
det sind Personen mit Fehlbildungen an Armen und Beinen sowie mit zusatzlichen Einschrankun-
gen von Sehen, Horen oder Gleichgewicht. Fiir die Praxis bedeutet das: Risiko systematisch erfas-
sen, gezielt behandeln und Umfeld sowie Knochengesundheit mitdenken.
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Orthopiadische Besonderheiten & Behandlungsansatze im
Kontext der Behandlung von Contergangeschadigten

Verfasst von: Johannesbad Raupennest in Altenberg — Dr. med. Friedemann Steinfeldt

Einleitung

Menschen mit Conterganschadigungen weisen angeborene Fehlbildungen der Extremitdten auf,
die durch die teratogene Wirkung von Thalidomid in der friihen Embryonalentwicklung entstan-
den sind. Diese Fehlbildungen betreffen vor allem Arme und Beine, sind jedoch dufRerst variabel
hinsichtlich Form, Funktionalitdt und Komplexitat. Der orthopéadische Behandlungsbedarf ist da-
her lebenslang und dynamisch - er verdandert sich mit Kérperwachstum, Alltagserfordernissen, be-
ruflichen Belastungen und insbesondere im Alter.

Der folgende Beitrag stellt die wichtigsten orthopadischen Besonderheiten dar und zeigt evidenz-
basierte Behandlungsansatze, die in Rehabilitationseinrichtungen und Fachkliniken heute als Stan-
dard guter Versorgung gelten.

1. Orthopadische Besonderheiten bei Conterganschadigungen

1.1 Variabilitat der Fehlbildungen

Conterganschadigungen kénnen von geringfiigigen GliedmaRenverkiirzungen bis hin zu vollstan-
digem Fehlen oder atypischer Ausbildung einzelner oder mehrerer Extremitaten reichen. Haufige
Muster sind:

angeborene (Teil-) defekte am Oberschenkel und Oberarmen
o fehlende oder verkiirzte Unterarme

e eingeschrinkte oder fehlende Hand- und FulRfunktion

¢ Rotationsfehlstellungen durch atypische Gelenkentwicklungen
e Fehlform der Wirbelsaule

e Uberdachungsdefizite der Hiiftgelenke

Die groRe Variabilitdt macht individuelle orthopadische Diagnostik und mallgeschneiderte Thera-
pieplane unerldsslich.

1.2 Kompensatorische Bewegungsmuster

Durch fehlende oder eingeschrankte Funktion einzelner GliedmaRen kompensieren Betroffene
haufig Gber:

e Schultergiirtel und Nackenmuskulatur

e Wirbelsiule, insbesondere durch Uberlastung im zervikalen und lumbalen Bereich
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Orthopddische Besonderheiten & Behandlungsansétze im Kontext g CONTERGANSTIFTUNG

e Hift- und Kniegelenke bei Fehlbelastungen der unteren Extremitat

Diese kompensatorischen Strategien ermdglichen zwar hohe Selbststandigkeit, fihren langfristig
jedoch zu Uberlastungsschiden, Muskeldysbalancen und vorzeitigem GelenkverschleiR.

1.3 Vorzeitige degenerative Verdanderungen

Studien zeigen, dass Menschen mit Conterganschadigung ein erhdéhtes Risiko haben fiir:

e Arthrosen in Schulter, Hiifte und Knie

e Bandscheibenprobleme

e Tendopathien durch Uberbeanspruchung

e Neuropathien, besonders durch atypische Belastung oder Engpasssyndrome

Diese Veranderungen treten haufig friiher auf als in der Allgemeinbevélkerung und erfordern eine
praventive sowie langfristige orthopéddische Betreuung.

1.4 Besonderheiten der Wirbelsdulenstatik

Die fehlende oder eingeschrankte Funktion der oberen oder unteren Extremitaten verandert die
Statik des Rumpfes grundlegend. Haufig finden sich:

e Seitabweichungen (funktionelle Skoliosen)
e muskulire Hypertonien durch Uberlastung
e statische Dysbalancen beim Stehen und Gehen

Eine orthopadisch-therapeutische Analyse der Wirbelsaule ist daher erforderlich.

2. Diagnostische Grundlagen fiir eine fundierte orthopadische Behandlung

2.1 Funktionelle Bewegungsanalyse
e kompensatorische Bewegungsablaufe
e asymmetrische Belastungen
e eingeschriankte Gelenkwinkel
Die Ergebnisse dienen der Planung individueller Therapieprogramme und ggf. Hilfsmittelversor-
gung.
2.2 Kraft- und Stabilitatsdiagnostik

Betroffene weisen haufig auf:

e abgeschwichte Rumpfmuskulatur
e (iberlastete Muskelgruppen in Nacken und Schulter

e unzureichende Beckenstabilitat
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Eine differenzierte Analyse ermdglicht zielgerichtete Stabilisationsprogramme.

2.3 Bildgebende Diagnostik

Zur Diagnostik degenerativer Veranderungen wird regelmaRig eingesetzt:

e Rontgen zur Darstellung kndcherner Fehlstellungen
e  MRT zur Abklarung struktureller Schaden und Nervenkompressionen

e Ultraschall zur Untersuchung muskuldrer und Bandstrukturen
3. Evidenzbasierte Behandlungsansitze

3.1 Multimodale konservative Therapie

Ein zentraler Bestandteil der orthopadischen Behandlung sind kombinierte konservative Ansatze,
darunter:

e Physiotherapie zur Verbesserung von Kraft, Beweglichkeit und Stabilitat
e Manuelle Therapie zur Entlastung tiberlasteter Strukturen

e Ergotherapie zur Optimierung funktioneller Bewegungsmuster

e Schmerztherapie (multimodal) bei chronischen Beschwerden

Insbesondere im héheren Lebensalter tragt der multimodale Therapieansatz entscheidend zum
Erhalt der Selbststandigkeit bei.

3.2 Orthopédietechnik und Hilfsmittelversorgung

Nach jahrzehntelanger Kompensation der Contergan-bedingten kérperlichen Beeintrachtigungen
dienen die orthopadietechnische Hilfsmittelversorgung den neu aufgetretenen Uberlastungsschi-
den. Prothetische Versorgungen der oberen Extremitat fihren in der Regel nicht zu einer Funkti-
onsverbesserung und damit nachvollziehbar nicht zur Akzeptanz der Betroffenen. Selten erforder-
liche orthoprothetische Versorgungen der unteren Extremitat miissen tberpriift werden, da sich
statische und funktionelle Bedingungen im Lebensverlauf verandern. Entsprechend des Mobilisa-
tionsgrades sind die verschiedenen Rollstiihle und Gehhilfen anzupassen.

3.3 Operative Verfahren

Operative Mallnahmen kommen nur selektiv zum Einsatz. Dazu zahlen:

e Korrekturoperationen bei ausgepragten Fehlstellungen
e arthroskopische Eingriffe bei Gelenkschaden
o Dekompressionsoperationen bei Nervenengpasssyndromen

e Endoprothesenersatz, zumeist an den Hiiftgelenken bei Gelenkverschleil} und konservati-
ver Ausbehandlung
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Aufgrund der besonderen Anatomie erfordern Operationen ein hohes MaR an Planung und Erfah-
rung.

3.4 Rehabilitation und langfristige Nachsorge
Die nachhaltige Behandlung umfasst:

e spezialisierte Rehabilitationsprogramme
e kontinuierliche Verlaufskontrollen
e Anpassung therapeutischer Mallnahmen an Alterungsprozesse

e Einbindung interdisziplindrer Teams

4. Bedeutung der interdisziplindren Versorgung

Eine erfolgreiche Versorgung erfordert die enge Zusammenarbeit von:

e Orthopidie

e Physio- und Ergotherapie

e Schmerztherapie

e Orthopadietechnik

e Sozialdienst und Reha-Management

Dieser ganzheitliche Ansatz gewahrleistet eine optimale Unterstiitzung in allen Lebensphasen.

Fazit

Orthopadische Besonderheiten bei Contergangeschadigten stellen hohe Anforderungen an Diag-
nostik und Therapie. Durch eine interdisziplinare, individuell angepasste Versorgung kénnen
Funktionalitdt, Selbststandigkeit und Lebensqualitdt verbessert und bis ins Alter erhalten werden.
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Das Leistungsspektrum der Conterganstiftung

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

zeitgemall.

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

gungen zu mildern.

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

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

Bedarfe. Darliber

hinaus Gbernimmt der Leistungsbereich der

Deckung spezifischer
Conterganstiftung die Bearbeitung von Neu-
antragen, Revisionen und Kapitalisierungen.

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

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

bedingten GefaRschadigungen zu gewinnen.

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

die Conterganstiftung hervorgehen.

Der Beratungsbereich ist ein weiterer wichti-
ger Baustein im Leistungsspektrum der Con-
terganstiftung. Die Mitarbeitenden beraten
zu sozialrechtlichen Fragestellungen im Zu-
sammenhang mit dem Erhalt von Stiftungs-
leistungen. Sie informieren die Betroffenen
Uiber Leistungen, erforderliche Voraussetzun-
gen, relevante Ansprechpartnerinnen und -
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partner und begleiten bei der Beantwortung
komplexer Fragestellungen. Der Bereich un-
terstiitzt hinzukommend bei der Bearbeitung
betroffenenrelevanter Lebens- und Gesell-
schaftsthemen und hilft bei deren Durchset-

zung.

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

Ausstattung, am

g CONTERGANSTIFTUNG

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

der flichendeckenden medizinischen Versor-
gung.
Weitere Informationen zu

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

Contergansprechstunde der Schon Klinik Hamburg

Adresse: Dehnhaide 120, 22081 Hamburg

Telefonnummer: 040 2092 2364 (Telefax: 040 2092 83 2364)

kkuhn@schoen-klinik.de
rbeyer@schoen-klinik.de

Mail:

Webseite: www.schoen-klinik.de

Ansprechpartner /in:  Katharina Kuhn (Study Nurse) , Dr. med. Rudolf Beyer (Zentrumsleitung)

Geschiftszeiten: Montag bis Donnerstag, 8:00 Uhr bis 13:30 Uhr oder nach Vereinbarung

Johannesbad Raupennest in Altenberg

Adresse: Rehefelder StraRe 18, 01773 Altenberg
Telefonnummer: 035056 30-4102

Mail: info.raupennest@johannesbad.com
Webseite: www.johannesbad-medizin.com

Ansprechpartner /in:  Dr. med. Friedemann Steinfeldt (leitender Chefarzt)

Montag bis Mittwoch, 8:00 Uhr bis 15.30 Uhr

Geschaftszeiten: Freitag, 08:00 Uhr bis 14:00 Uhr
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Impressum

Herausgeber

Conterganstiftung

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

Besucheranschrift:
Erna-Scheffler-Str. 3
51103 Koln

Telefon: +49 221 3673-3673

Telefax: +49 221 3673-3636

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

Die Conterganstiftung wird durch den Stiftungsvorstand vertreten.

Die Umsatzsteueridentifikationsnummer der Conterganstiftung lautet: 206 / 5900 1071

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

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