Die spaten Leiden der Contergan-Opfer

Der Bundestag befasst sich mit einer Studie, die den schwieriger
werdenden Alltag der Geschéadigten im Detail offenbart Von Shari
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Die Betroffenen leiden zunehmend unter Arthrose, Gefal3erkrankungen und schweren Schmerzen
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Contergangeschadigte bendtigen deshalb zunehmend mehr Unterstiitzung im Alltag

Es sind vor allem die kleinen Freuden des Alltags, die nun bitterlich fehlen. Etwas kochen, einen
Spaziergang machen oder ins Schwimmbad gehen — was fiir die meisten Menschen
selbstverstandlich ist, wird fir Contergangeschadigte mittlerweile zum uniiberwindbaren Hindernis.
Folgeschaden wie Arthrose, Muskelschwéache und Gefalierkrankungen machen ihnen das Leben
noch schwerer, als es eh schon war. "Mit den Contergan-Grundschaden haben wir uns einigermalfien
arrangiert. Aber die Folgeschéaden sind die Holle", sagt Udo Herterich vom Interessenverband
Contergangeschadigter NRW. Er ist Anzuhdrender in der heutigen Sitzung des
Bundestagsausschusses fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend, der sich mit der Lebenssituation
von Contergangeschadigten beschaftigt.

Herterich ist nur einer von mehr als 2400 Contergangeschadigten in Deutschland. Von 1957 bis 1961
war Contergan in Westdeutschland rezeptfrei verkauflich. Schwangeren war es damit nicht nur
problemlos zugangig — es wurde ihnen sogar empfohlen. Der enthaltene Wirkstoff Thalidomid sollte
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den Schlaf erleichtern, beruhigend wirken und bei Schwangerschaftsiibelkeit helfen. Das tat er wohl
auch. Nur flhrte er darliber hinaus auch zu schweren Fehlbildungen beim Ungeborenen.

Den Zusammenhang zwischen Schadigung und Wirkstoff erkannten Mediziner leider erst zu Beginn
der 60er-Jahre. Diese Kausalitéat wurde von der Herstellerfirma Grinenthal aus Stolberg bei Aachen
zunachst bestritten. Erst spat beantragte das Arzneimittelunternehmen eine Rezeptpflicht, und erst ein
weiteres halbes Jahr spater wurde Thalidomid ganz aus dem Handel genommen. In der Zwischenzeit
wurden immer noch Feten im Mutterleib geschadigt.

Die Art der Schadigung hangt genau vom Zeitpunkt der Einnahme ab. Der Kdrperteil des
Ungeborenen, der sich gerade entwickelt, wird durch Thalidomid geschadigt. Fehlbildungen der Arme
entstehen beispielsweise, wenn die Schwangere etwa zwischen dem 38. und 48. Tag nach
Ausbleiben der Regel Contergan einnimmt. Fehlbildungen des Atemtraktes entstehen dagegen bei
einer Einnahme zwischen dem 41. und 44. Tag. Entsprechend vielfaltig sind die Behinderungen, mit
denen die Betroffenen zu kdmpfen haben. Ein Conterganschaden geht oft Uber die Fehlbildungen der
Arme und Beine hinaus.

Fehlende Beine, fehlgebildete Hande und schwerwiegende Organschaden waren nach der Geburt
des Kindes offensichtlich. Doch nun, mehr als 50 Jahre spater, zeigt sich, dass viele Schaden gar
nicht mit erfasst worden sind. Das vollstandige Ausmal} von Folgeerkrankungen wird gerade erst
aufgedeckt.

Eine aktuelle Studie hat maRgeblich dazu beigetragen. Forscher der Universitat Heidelberg haben 870
ausgefillte Fragebdgen von Betroffenen ausgewertet. Dabei konnten sie zeigen, dass sich die
Lebenssituation von Contergangeschadigten innerhalb der letzten Jahre deutlich verschlechtert hat.
"Der menschliche Kdrper kann viel kompensieren — aber ab einem gewissen Alter stoRen die
Mdglichkeiten der Kompensation an ihre Grenzen. Fir viele Contergangeschadigte hat diese kritische
Lebensphase bereits begonnen”, sagt Christina Ding-Greiner, Gerontologin am Institut fir
Gerontologie an der Universitat Heidelberg.

Zu den offensichtlicheren Langzeitschaden gehort die friihzeitige Arthrose von Gelenken.
Contergangeschadigte haben bereits als Kleinkind gelernt, fehlende Gliedmaf3en mit vorhandenen zu
kompensieren, um ein selbststéndigeres Leben fuhren zu kénnen. "Ich habe mich oft verausgabt, um
genau dieselben Chancen wie andere Menschen zu haben", sagt Bianca Vogel, paralympische
Doppelsilbermedaillengewinnerin im Dressurreiten. Jahrelang hat sie das scheinbar Unmdogliche
mdaglich gemacht, hat einen Titel nach dem anderen gewonnen. Doch nun st6R3t sie schon im Alltag an
ihre Grenzen. Ein Spaziergang mit dem Hund wird schon zum Hindernis. Menschliche Gliedmal3en
sind auf ihren eigentlichen Zweck hoch spezialisiert. Werden sie auf andere Art und Weise genutzt
und dabei noch UbermaRig stark belastet, kommt es rasch zu VerschleiRerscheinungen. Das Gelenk
kann immer weniger seine Funktion erfillen und die Betroffenen leiden zunehmend unter starken
Schmerzen.

Bis zur Heidelberger Studie gab es allerdings keine systematische Untersuchung von Folgeschéaden.
"Aufgrund der Fehlbelastung von Gelenken und Muskulatur war zwar mit Folgeschaden zu rechnen;
wie und in welchem Ausmal’ diese aber die Betroffenen beeintrachtigen wirden, war bisher vollig
unklar", sagt Klaus Peters, Orthopadie-Chefarzt in der Rhein-Sieg-Klinik in Numbrecht. Er leitet dort
eine Sprechstunde fiir Contergangeschadigte. Peters beobachtet mittlerweile eine maflgebliche
Veranderung: "Die Probleme nehmen zu. Wéahrend wir im Jahr 2000 nur etwa zwei bis vier
Contergangeschadigte in unserer Sprechstunde behandelten, mussten wir mittlerweile sogar eine
Warteliste einrichten, um den Patientenansturm Uberhaupt bewaltigen zu kénnen."

Doch die Contergangeschadigten haben nicht nur mit Folgeschaden ihres Bewegungsapparates zu
kampfen. Die Heidelberger Forscher haben mit ihrer Befragung noch etwas aufgedeckt:
Contergangeschadigte haben ein erhohtes Risiko fur Herz-Kreislauf-Erkrankungen. "Zunéchst
berichteten die Interviewpartner eher beilaufig von erschwerten Blutentnahmen, anderen Gefaf3- oder
neurologischen Problemen. Als ich immer 6fter davon horte, begann ich gezielt danach zu fragen. Es
erhartete sich der Verdacht, dass moglicherweise auch die Gefal3e und das Nervensystem bei einem
Teil der Contergangeschadigten vorgeburtlich geschadigt worden sind", sagt Ding-Greiner. Manche
der Befragten hatten bereits mit 40 Jahren einen Herzinfarkt oder Schlaganfall gehabt —
normalerweise tritt so etwas in derselben Altersgruppe nur auf3erst selten auf, bei weniger als einem



Prozent der Normalbevolkerung. Zurzeit wird noch diskutiert, ob mdglicherweise die
GefaRveranderungen bei Contergangeschadigten Herzkreislaufkrankheiten beginstigen.

Genaueres wird erst mit einer Folgestudie zu klaren sein. "Wir wissen alle nicht, welche Schaden noch
in uns schlummern", sagt Herterich. Aber selbst wenn derzeit noch keine genauen Aussagen dazu
getroffen werden kénnen — die Studie ist bereits jetzt von entscheidender Bedeutung. "Unser
vorrangiges Anliegen ist es, auf das erhdhte Risiko aufmerksam zu machen. Nur wenn
Contergangeschéadigte und die behandelnden Arzte friihzeitig dariiber Bescheid wissen, kénnen sie
mit praventiven MaRnahmen einem Herzinfarkt oder Schlaganfall vorbeugen und in Notfallsituationen
und bei Operationen Risiken vermeiden"”, sagt Ding-Greiner.

Fur die Contergangeschadigten bedeutet die Studie aber noch sehr viel mehr: Erstmals zeigt sie den
beschwerlichen Alltag von Betroffenen ganz unmissverstandlich. Sie wollen die bedriickende
Datenlage daher nutzen, um mdglichst schnell eine Verbesserung ihrer medizinischen und finanziellen
Versorgung zu erwirken. Diese lebensfrohen Menschen wollen sich ihre Alltagsfreuden nicht weiter
nehmen lassen.
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