Leben mit
Contergan

Geschadigte, Angehorige und Freunde
berichten uber die Auswirkungen
des Arzneimittels

Kohlhammer



Inhalt

Cover
Titelei

1 Contergan - ein Arzneimittel und seine Auswirkungen

1.1 Einfiihrung

1.2 Begrufdung zur Tagung am 21. 10. 2017 in Berlin

1.3 Contergan

1.4 Die Thalidomid-Embryopathie 2.0

1.5 Die Substanz Thalidomid

1.6 Kurzgeschichte tiber die ICD-10-GM Q 86.80 fiir
Thalidomidembryopathie/Conterganschadigung

1.7 »50Jahre Schande« - der Dokumentarfilm

2 Conterganopfer
2.1 »Conterganopfer«
2.2 Vorgeburtliche Schiaden durch Contergan
2.3 Menschen mit aufdergewohnlichen Korperformen
2.4 Schlisselerlebnis

3 Conterganstiftung fiir behinderte Menschen
3.1 Die Conterganstiftung und ihre Aufgaben
3.2 A Never-ending Story - Ist das Leben mit Behinderung
grundsatzlich anders als das Leben mit Contergan? Wenn
ja, warum?

4 Das Dilemma der Miitter
4.1 Schwierige Zeiten
4.2 »Im Ubrigen bin ich grundsitzlich gegen Tabletten ...« -
Aussagen von Mittern tiber die Einnahme von
Thalidomid in der Schwangerschaft
4.3 Ein Leben mit einem contergangeschadigten Kind
4.4 Mein Leben mit Hergit


file:///tmp/calibre_5.42.0_tmp_eimnfqdh/fc52asn5_pdf_out/OEBPS/text/000_000000.xhtml

4.5 Leben mit Contergan

5 Geschwister und ihre Sichtweise

5.1 Auswirkungen von Contergan auf die Geschwister

5.2 »Willst Du mit ihr tauschen!?« - Personlicher Bericht
eines Bruders

5.3 Mein Leben mit einem contergangeschadigten Bruder -
Diskriminierung und Kampf

5.4 Mein Bruder Gernot

5.5 Zwei Schwestern

5.5.1 »Wie geht es dir?« — die Schwester

5.5.2 »Das Kind lebt nicht lange« - die Betroffene

6 Kindheit und Jugend
6.1 Belastende Kindheitserfahrungen
6.2 »Ich muss euer Leben leben, ihr nicht meines!«
6.3 Vater und Tochter
6.3.1 »Wer sich nicht wehrt, lebt verkehrt.« Mein
Leben mit den Folgen einer Conterganschadigung
— die Tochter

6.3.2 Bericht eines Vaters eines
contergangeschadigten Kindes - der Vater

6.4 Ruckblick auf die Anfange therapeutischer Arbeit im
Dysmeliehaus OHH, Berlin

7 Berufsfindung
7.1 Berufstatigkeit und friher Ruhestand
7.2 Notaufnahme
7.3 Christus hat keine Hande - Pfarrerin ohne Arme
7.4 Zugfahrt und Film meines Lebens

8 Kinder von contergangeschiadigten Eltern
8.1 Normalitat
8.2 »Es fehlten die Arme, aber uns fehlte es an nichts.«
8.3 »Contergan gehort in mein Leben«

9 Lebenslaufe



9.1 Entwicklung von Strategien
9.2 Vom Lande in die Stadt (und zurtck?)
9.3 Mein Leben mit Contergan
9.4 Contergan 2.0
9.5 Shacky
9.6 Sexuelle Gewalt gegen Menschen mit Behinderung
9.7 Mutter und Tochter
9.7.1 »Gehtnicht, gibt's nicht!« - die Tochter

9.7.2 Von Verzweiflung und Gliick - die Mutter

10 Contergan und die Auswirkungen in der Familie
10.1 Zusammenleben in der Familie
10.2 Die Familie von Petra Schad
10.2.1 (Mit kurzen Armen) Aus dem Leben gegriffen
— die Betroffene

10.2.2 »Contergan, da war doch was?!« - der
Ehemann

10.2.3 Kindergliick - die Mutter

10.3 Die Familie von Alfonso J. Fernandez Garcia
10.3.1 Erinnerungen eines spanischen
Contergangeschadigten — der Betroffene

10.3.2 An der Seite eines Contergangeschadigten -
die Ehefrau

10.3.3 Leben einer spanischen Familie in
Deutschland - der Vater

10.3.4 Normalitat liegt im Auge des Betrachters - die
altere Tochter

10.3.5 Die Behinderung meines Vaters - die jlingere
Tochter

11 Gehorschiden und Gehorlosigkeit
11.1 Die schwierige Kommunikation mit Hérenden
11.2 Die Familie von Christian Schara
11.2.1 Mein Leben - der Betroffene

11.2.2 Horen und Sprache - Gehorlosigkeit und
Sprache - die Mutter



12

13

14

15

11.2.3 Mein Bruder Christian - die grofde Schwester

11.2.4 Mein Bruder Christian - die jliingere
Schwester

11.2.5 Mein Bruder Christian - die jlingste
Schwester

11.3 Schwerhorig durch Contergan
11.4 Heil werden
11.5 »Das Leben ist ohne Aktivititen unvorstellbar.«

Lebensqualitat und Contergan
12.1 Was bestimmt die Lebensqualitat?
12.2 »Das Leben kann man nur riickwarts verstehen, aber
es muss vorwarts gelebt werden.«
12.3  Gliickskind
12.4 Drei Leben im Geben und Nehmen
12.5 »wenn du mit mir gesprochen hattest, mutter«

Verminderte Funktionalitit und Schmerzen
13.1 Was wiegt Schmerzen auf?
13.2 »Ohne meine Frau wére es tausendfach schwerer.«
13.3 »lhr habt mich nicht brechen kénnen, nicht jetzt und
niemals!«

Psychische Probleme
14.1 Verborgene Angste

14.2 Psychosoziale Langzeitfolgen bei conterganbetroffenen

Menschen
14.3 Meine Geschichte - eine Erfolgsstory hat ihren Preis

Conterganschaden und korperliche Erkrankungen
15.1 Contergan fiihrt zu Fehlbildungen und Fehlfunktionen
15.2 Die Situation contergangeschadigter Menschen in
Deutschland

15.3 Rehabilitation von Contergangeschadigten - ein
Bericht aus der Orthopadischen Abteilung der Klinik
Hoher Meifdner Bad Sooden-Allendorf



16 Versorgung

16.1 Spezifische Bedarfe
16.2 Positive Veranderung
16.3 Spatstarter
16.4 Wohnumfeldberater fiir Barrierefreiheit
16.5 Begegnungen in der Contergansprechstunde
17 Abschluss - Gedichte von Hergit Albrecht (1961 -2017)
Gitterbett (1995)
Sehnsucht (1995)

Alle die anders sind

Zwischen Himmel und Erde (1985)
Was ich brauche

Einfach

Ubersicht: Beitrige zum Download



Kohlhammer



Die Herausgeberin

Dr. med. Christina Ding-Greiner ist Arztin und erwarb 2001 das Diplom
in Gerontologie am Institut fiir Gerontologie der Universitat Heidelberg.
Bis 2021 war sie dort im Rahmen von Studien und in der Lehre tatig.

Sie befasste sich mit Altersphysiologie sowie mit Pathophysiologie und
Arzneimittellehre unter dem Aspekt des Alterns, ferner mit
chronischen Erkrankungen und Einschrankungen im Alter, mit
demenziellen Erkrankungen sowie mit Pravention und Rehabilitation
bei Schlaganfall. Weitere Studien: »Gesundheitliche Pravention bei
Frauen in der zweiten Lebenshalfte« sowie »Die Erhaltung der
beruflichen Leistungskapazitat und Motivation alterer
Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer«. Die Lebensqualitat im Alter
bei Menschen mit geistiger Behinderung und das Altern von Menschen
mit geistiger Behinderung und chronisch psychischer Erkrankung
waren weitere Themen, die sie tiber Jahre beschaftigten und ihren
Niederschlag in einem Sachbuch fanden.*

Seit 2010 widmet sie sich den Auswirkungen und Langzeitfolgen von
Contergan bei betroffenen Menschen. Dabei war sie an mehreren
Studien verantwortlich beteiligt, die zu Gesetzesanderungen fiihrten
und damit zu einer deutlichen Verbesserung der Lebenssituation von
contergangeschadigten Menschen beigetragen haben.
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1 Contergan — ein Arzneimittel und seine
Auswirkungen

1.1 Einfiihrung

Christina Ding-Greiner

Dieses Buch ist ein Werk contergangeschadigter Menschen sowie
ihrer Angehorigen und Freunde. Der Wunsch, biografische Texte von
Betroffenen und ihren Angehérigen zu sammeln und
zusammenzufiihren, bestand schon langer. Auflerer Anlass ihn
umzusetzen war die Veranstaltung »Markteinfiihrung von Contergan
vor 60 Jahren« in Berlin im Oktober 2017. Es wurden
intergenerationelle Gesprache gefiuihrt, Erinnerungen wachgerufen, es
war ein guter Zeitpunkt, um das Projekt »Leben mit Contergan«
mithilfe der Verbande in die Offentlichkeit zu bringen.

Es wurden nur geringe formale Vorgaben gemacht den Text zu
gestalten, inhaltlich konnten die Autoren und Autorinnen frei
entscheiden, woriiber sie berichten wollten. Die Betroffenen haben
entweder ihren Lebenslauf, ihre Entwicklung von Kindheit und Jugend
bis ins Erwachsenenalter beschrieben oder sich auf einzelne Erlebnisse
beschrankt, wie beispielsweise Aufenthalte in der Klinik oder in
Heimen, die fiir viele traumatisierend waren. Die im Lebenslauf
entwickelten Strategien, um sich einen Platz in der Gesellschaft zu
erobern, um Familie zu griinden und sich beruflich zu etablieren, um
personliches Gliick und Zufriedenheit zu erlangen, divergieren stark.
Nicht alle haben ihre Ziele erreicht, nicht alle haben sich mit dieser
Tatsache abgefunden, aber alle haben viel personlichen Einsatz, viel
Mut und Starke gezeigt.

Im Mittelpunkt der Beitrage steht die personliche Bedeutung von
Contergan flir jeden einzelnen Betroffenen, ebenso filir Nicht-
Betroffene, fiir ihre Eltern, Geschwister, Partner, Kinder und Freunde.
Beim Lesen der Beitrage wird sichtbar, dass dieses schicksalhafte



Medikament sowohl fiir jeden von ihnen als auch fiir die ganze Familie
eine ganz unterschiedliche individuelle Pragung fiir den Lebenslauf hat.

Die Flinfzigerjahre waren schwere Jahre in Deutschland, noch
gepragt vom Kriegsgeschehen mit all dem Grauen und Leid, die
dazugehorten. Der Krieg lag erst zwolf Jahre zurtck, als Contergan in
den Handel kam. Das Entsetzen der Bombennachte, die Erlebnisse auf
der Flucht, die Angste und die vielen schrecklichen Bilder und
Erfahrungen waren noch nicht verblasst. Das Abraumen der Trimmer
und der Wiederaufbau des Landes brauchten den ganzen Einsatz der
Bevolkerung bis zur Erschopfung. Das brachte die Menschen um ihren
Schlaf. So kam Contergan scheinbar zur rechten Zeit. Niemand darf den
Miittern einen Vorwurf machen. Die Menschen wollten den Krieg hinter
sich lassen. Die Kriegsversehrten auf der Strafde wollte man nicht mehr
sehen. In diese Zeit hinein wurden die contergangeschadigten
Menschen mit ihren schweren Fehlbildungen geboren. Ihre Eltern
brauchten viel Kraft und viel Mut, um zu ihnen zu stehen. Nicht alle
schafften es. Viele Kinder wurden tiber langere Zeitraume in
Krankenhausern oder in Heimen untergebracht, damals oft Statten des
Grauens, so haben viele es erlebt. Das hinterlasst Spuren. Kinder sind
verletzlich, und sie waren haufig schutzlos der sie umgebenden Welt
ausgeliefert. In den stationaren Einrichtungen fanden sich zum Gliick
auch Menschen, die sich personlich fiir die Kinder einsetzten.

Trotz aller Schwierigkeiten und Erschwernisse haben sie es geschafft.
Sie haben es geschafft, sich in ihrem Leben einzurichten, viele von
ihnen haben Partner und Kinder, leben unter ganz normalen
Verhaltnissen. Und doch ist manches anders unter der Oberflache, das
habe ich immer wieder im Umgang mit Betroffenen festgestellt. Sie
haben Lebensstrategien entwickelt, sie haben sich nicht gangeln lassen
von Contergan, auch wenn Contergan sie stets begleitet hat. Sie haben
Ihren Weg gefunden - trotz Contergan und vieler gesellschaftlicher
Widerstande. Diese Erfahrung verbindet alle. Es macht
contergangeschadigte Menschen zu ganz aufdergewohnlichen und
starken Menschen. Sie haben auf diesem langen Weg weder den Mut
noch ihren Humor verloren, sie hatten nicht nur das eigene Schicksal
im Blick, sondern auch und ganz besonders das ihrer Angehorigen,
Freunde und Mitbetroffenen. Ich habe sehr viel fiir mich persoénlich im



Umgang mit ihnen gelernt, das hat mich reich gemacht. Dafiir mochte
ich mich an dieser Stelle bedanken.

Dass so viele Menschen tliber ihr Leben mit Contergan geschrieben
haben, ist grof3artig. Viele Autorinnen und Autoren haben berichtet,
dass es wichtig fiir sie personlich war, sich mitzuteilen. Ihre Erlebnisse
und Erfahrungen sollten erhalten bleiben, denn sie weisen tliber
Contergan hinaus, sie zeigen, wie Menschen mit einer schweren
Behinderung, mit schweren psychischen Belastungen umgehen. Sie
helfen uns, die wir nicht betroffen sind, verstandnisvoller zu handeln
und eine bessere Zukunft fiir uns alle zu gestalten. Sie zeigen uns, wie
Leben gelingen kann.

Viele contergangeschadigte Menschen stehen heute vor einer neuen
Lebenssituation. Die Verminderung der Belastbarkeit, Einschrankungen
der korperlichen Leistungsfahigkeit und der Verlust von Mobilitat
haben in den letzten Jahren rasch zugenommen. Die Ursache sind
chronische Schmerzen, schwere Arthrosen infolge lebenslanger Uber-
und Fehlbelastung der Muskulatur und der Gelenke auf der Grundlage
von teilweise schweren Fehlbildungen und Folgeschaden des
Bewegungsapparats. Ebenso treten in den letzten Jahren zunehmend
die Folgen von vorgeburtlichen Fehlbildungen der inneren Organe und
der Gefafde in den Vordergrund. Eine Kompensation der
vorgeburtlichen Schaden, wie sie liber den Lebenslauf erfolgt war, ist
nur noch in geringem Ausmaf moglich.

Dank der deutlichen Verbesserung der finanziellen Absicherung der
Betroffenen durch das Dritte (2013) und das Vierte Anderungsgesetz
des Conterganstiftungsgesetzes (2017) sind sie nun in der Lage, ihren
Beruf aufzugeben und in den Ruhestand zu treten. Nicht alle begriifden
diesen Ubergang, zumal sie sich weitgehend durch ihren Beruf definiert
haben. Doch die schweren chronischen Schmerzen und die
zunehmenden Einschrankungen lassen sich nur durch eine
intensivierte physiotherapeutische Behandlung und vermehrte
Ruhepausen lindern.

Diese Veranderungen fiihren bei vielen Betroffenen dazu, ihr Leben
als Ganzes zu betrachten, ihren Weg bis heute zu reflektieren, sich
dariiber Gedanken zu machen, welche Hindernisse sich ihnen in den
Weg gestellt haben, ob es ihnen gelungen ist sie zu iiberwinden, welche
Personen oder Umstinde ihnen in dieser Lebensphase geholfen haben.



Der Aufbau des Buches fiihrt anhand der Beitrage durch die
verschiedenen Lebensbereiche der contergangeschadigten Menschen,
wobei die meisten Berichte mehrere Lebensphasen oder Probleme
ansprechen. Die Substanz Thalidomid und ihre Auswirkungen auf den
Organismus des ungeborenen Kindes und deren Folgen stehen am
Anfang. Es folgen autobiografische, sehr ausdrucksstarke Beitrage, die
unterschiedliche Ansatze haben, die Autoren und Autorinnen fithren
den Leser durch ihren Lebenslauf oder sie lassen ihn teilhaben an
bestimmten Erlebnissen, Alltagserfahrungen und zeigen auf, welche
Wege sie gehen, um ihr Leben trotz aller Widerstande zu gestalten, ihre
Umwelt bewohnbar zu machen. Die Beitrage fiihren uns durch die
ersten Jahre des Engagements der Eltern und die Griindung der
Conterganstiftung. Miitter und Geschwister kommen zu Wort und
schildern aus ihrer Perspektive, was es damals bedeutet hat, ein
behindertes Kind in der Familie zu haben, wie schutzlos sie der Harte
der Gesellschaft ausgeliefert waren. Es folgen Berichte von Betroffenen
tiber Schulzeit, Aufenthalte in Kliniken und Heimen, die berufliche
Ausbildung und Griindung einer Familie. Kinder daufdern sich tiber ihre
Erfahrungen, die sie im Zusammenleben mit einer behinderten Mutter,
einem behinderten Vater gesammelt haben. Es haben sich drei Familien
bereit erklart, jeweils aus der Sicht eines Betroffenen und dessen
Angehorigen ihre jeweils unterschiedlichen Sichtweisen darzustellen,
die Auswirkungen der Behinderung und deren Folgen fiir sie personlich
zu interpretieren. In einer Familie schreiben drei Generationen tiber ihr
Leben mit Contergan. Auch die Familie eines gehorlosen
contergangeschadigten Menschen hat sich beteiligt, er hat seine
Geschichte mithilfe einer Gebardensprachdolmetscherin libersetzen
und verschriftlichen lassen.

Ein eigener Abschnitt wurde den Texten von contergangeschadigten
gehorlosen oder gehorgeschadigten Menschen gewidmet. Sie zeigen
zwar unseren Untersuchungen zufolge seltener Fehlbildungen des
Bewegungsapparats als Betroffene ohne Horschadigung, doch die
fehlende Mimik bei Facialislahmung, die haufig im Zusammenhang mit
Gehorlosigkeit auftritt, und die gravierenden Einschrankungen der
Kommunikation belasten das Leben der Betroffenen in unserer
Gesellschaft zusatzlich sehr. Da horgeschadigte Personen
Schwierigkeiten mit der Sprache der Horenden haben, wurde fiir eine



Betroffene ein kurzer Fragebogen entwickelt, der die Grundlage flr
ihren Beitrag bildet. Die Betroffenen erzahlen, wie schwer es fiir sie ist,
sich in unserer Welt, der Welt der Horenden, zurechtzufinden.

SchlieRRlich kommen auch Arzte, Therapeuten, Berater und die
Autoren des spanischen Films »50 Jahre Schande« zu Wort, es sind
Menschen, die freundschaftlich und beruflich mit
contergangeschadigten Menschen verbunden sind und die sich bereit
erklart haben, ihre Erfahrungen mitzuteilen. Dabei erfahren die Leser
auch einiges uiber gesundheitliche Probleme und Engpasse in der
Versorgung, uber Schmerzen, den Verlust der korperlichen
Leistungsfahigkeit, korperliche und psychische Erkrankungen und die
Versorgung der Betroffenen, wieder aus der Sicht von beiden, den
Betroffenen und den Nicht-Betroffenen.

Den Abschluss bilden Gedichte einer sehr begabten, leider
inzwischen verstorbenen schwer behinderten contergangeschadigten
Frau.

Danken mochte ich Herrn Prof. Dr. Dr. h. c. Andreas Kruse vom
Institut fiir Gerontologie der Universitit Heidelberg, der es mir
ermoglicht hat, die Forschungsprojekte zu Contergan auszufiihren.
Mein Dank gilt auch Alfonso J. Fernandez Garcia vom Landesverband
Hessen. Er hat es ermdglicht, dass ich personlichen Kontakt mit Dr.
Claus Knapp-Boetticher in Madrid aufnehmen konnte, um in einem
langen Gesprach die Grundlage flir eine rege Korrespondenz zu legen,
die zu einem Beitrag liber die Entdeckung des Zusammenhangs von
Contergan und den beobachteten Fehlbildungen Neugeborener fiihrten.
Ich mochte mich bei Dr. Tilmann Kleinau bedanken, der die erste
Fassung der Texte lektoriert und mich in allen wesentlichen Aspekten
unterstutzt hat.

Der Druckkostenzuschuss wurde von den contergangeschadigten
Menschen finanziert und damit das Erscheinen des Werkes ermoglicht.
Ich danke an dieser Stelle dem Landesverband Berlin/Brandenburg e.
V., dem Bundesverband Contergangeschadigter e. V., dem
Landesverband Contergangeschidigte Hessen e. V. und dem Hilfswerk
fiir Gliedmafdengeschadigte e. V. Bayern fiir ihre grofdziigigen Spenden.

Mein Dank gilt schliefdlich auch Dr. Ruprecht Poensgen vom
Kohlhammer Verlag fiir seine Geduld und konstruktive Beratung sowie



Anita Brutler aus dem Lektorat fiir die einfiihlsame Begleitung und
Unterstutzung.

1.2 BegruBung zur Tagung am 21. 10. 2017 in
Berlin

Sigrid Kwellal

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Contergan-Familie,

herzlich willkommen zu unserer Veranstaltung: 60 Jahre Contergan -
eine einzige Tablette verbindet Generationen. Ich freue mich, dass so
viele den Weg zu uns gefunden haben, dieses Ereignis, worauf wir nicht
stolz sind und das wir uns nicht gewiinscht hatten, zu begehen.

Das Wochenende soll ganz im Zeichen der personlichen Biografien,
Lebensgeschichten, Lebensentwiirfe und des Gedenkens an die
Verstorbenen stehen. Was ist aus uns trotz oder gerade wegen unserer
Geschichte geworden? Waren wir wirklich anders, wenn wir nicht
behindert waren? Wenn uns nicht der eine Schuldige, die eine Tablette
vereinen wiirden? Ware unsere Geschichte anders verlaufen? Wenn ja,
wie? Sind wir nicht gerade deswegen so stolz, stark, kimpferisch mit
beiden Beinen oder dem Popo auf dem Boden? Niemals aufgeben, stets
gehen wir Uber unsere Grenzen, weil uns beigebracht wurde, tiber uns
hinauszuwachsen und standig es allen Leuten beweisen zu miissen,
dass wir genauso gut sind wie alle anderen. Dies versuchten wir im
Kindergarten, in der Schule, im Berufsleben. So lange, bis die
Folgeschdden einsetzten und von Jahr zu Jahr schlimmer wurden. Nun
sind sehr viele von uns schon friih berentet, der Kérper macht nicht
mehr mit.

So sehr uns die Tablette Contergan vereint, so sehr sind unsere
Lebensentwiirfe doch verschieden, mit Partner, ohne Partner, mit
Kindern, ohne Kinder, mit oder ohne Enkelkinder, viele Jahre arbeiten,
tiberhaupt arbeiten konnen usw. Eigentlich ganz normal fiir Menschen
in unserem Alter, die Verschiedenheit wird gelebt.



Wir in Berlin haben damit begonnen, hier und heute schauen wir uns
stellvertretend fiir viele andere Biografien hauptsachlich die Berliner
Biografien an. Im Krankenhaus Oscar-Helene-Heim haben wir jahrelang
gelebt. Ca. 25 - 30 Contergankinder lebten dort. Viele andere
Contergangeschadigte sind ebenso in solchen Anstalten aufgewachsen.

Heute wissen wir, dass von unseren Eltern zu der Zeit nur das Beste
gewollt war. Heute wissen wir aber auch, dass dies flir viele nicht der
richtige Weg war. Es kann nicht richtig sein, tiber Jahre in einem
Krankenhaus im Gitterbett (ca. vom ersten Lebensjahr bis ins Alter von
etwa fiinf Jahren) aufzuwachsen, fern von der Familie, nur um dort zu
lernen, wie ich mir Unterhemden anziehe! Die Traumata, die viele von
uns haben, sind vielfaltig. Und die Verarbeitung der Traumata ebenso.

Contergangeschadigte sind Menschen, die stets nach vorne blicken.
Die Frage ist nun, wie wollen wir und wie werden wir im Alter enden?
Wieder im Gitterbett nebeneinander auf einer Station in einem
Altenheim fiir Contergangeschadigte? Wenn man sich die heutige Pflege
anschaut, dann mochte ich das zumindest auf gar keinen Fall! Nun habe
ich das Gliick- ich hoffe, es ist ein Gliick -, zwei S6hne zu haben und
Enkelkinder, ich hoffe, so lange wie moglich selbstbestimmt mit
Assistenz und Unterstitzung der Familie eigenstandig leben zu kénnen.
Aber was ist mit den Contergangeschadigten unter uns, die keine
Familie haben und eher isoliert leben? Das macht mir Sorge, das macht
mir Angst.

Wir wollen auch der Verstorbenen gedenken, denn es sind schon zu
viele, die von uns gegangen sind. 349 Contergangeschadigte sind seit
1972 verstorben. Bis 2010 waren es nur einige wenige pro Jahr, die
verstorben sind. Wenn ich mir die Liste anschaue, dann sehe ich, dass
seit 2011 zunehmend mehr Contergangeschadigte pro Jahr sterben.

Der morgige Gedenkgottesdienst? ist fiir mich ein Héhepunkt, den
ich so noch nicht erlebt habe. Offentlich der Verstorbenen zu gedenken,
aber auch, uns gegenseitig Kraft zu geben. Wir leben und wir leben gern
und das soll auch Platz haben, dass wir lebensbejahend den
Gottesdienst am Ende verlassen konnen und unser Leben leben.

Contergan



1.3 Matthias Berg?

Matthias Berg gehort zu den Topreferenten und Trainern zu den
Themen Haltung und Fiihrung. Dass mit der richtigen Haltung (fast) alles
maoglich ist, hat er selbst gezeigt, denn er ist gleich auf vier Gebieten
besonders erfolgreich: Als Sportler, Musiker, Jurist sowie als Trainer,
Coach und Referent. Er gehort zu den erfolgreichsten Behinderten-
Sportlern der Welt, ist international auf vielen Biihnen beheimateter
Hornist und war als Jurist mehr als zwei Jahrzehnte Fiihrungskraft in der
Verwaltung. Und seit vielen Jahren trainiert, coacht und referiert er bis in
die Vorstandsetagen zahlreicher Unternehmen. Sein Buch »Mach was
draus« ist 2014 im Gtitersloher Verlagshaus erschienen.

»If there is an elephant in the room, introduce himg, sagt der
Amerikaner sehr treffend. Wenn also ein Elefant im Raum ist, stell ihn
vor. Oder, etwas weniger bildhaft ausgedriickt, wenn etwas aufderst
ungewohnlich ist und die Aufmerksamkeit auf sich zieht, sollte man es
erklaren. Mein Elefant ist die Conterganbehinderung.

Contergan ist ein Schlaf- und Beruhigungsmittel, das vom 1. Oktober
1957 bis Ende November 1961 verkauft wurde. Fiir die Herstellerfirma,
das in Familienbesitz befindliche Pharmaunternehmen Griinenthal
GmbH mit Sitz in Stolberg bei Aachen, ist Contergan in diesen vier
Jahren so etwas wie die Lizenz zum Geld drucken; das Mittel verkauft
sich zigmillionenfach. Und wer Grinenthal seinerzeit fragte, was
Contergan ist, erhielt zur Antwort: »Harmlos wie ein Zuckerplatzchen.«
Wer die Opfer und Opferfamilien fragt: »Eine menschliche
Katastrophe.«

Entwickelt wird Contergan, dessen Haupt-Wirkbestandteil
Thalidomid ist, in den Flinfzigerjahren von Dr. Heinrich Miickter.
»Muckter ist ein deutscher Mediziner, Pharmakologe und Chemiker.
Von der polnischen Justiz wurden ihm medizinische Experimente an
KZ-Haftlingen und Zwangsarbeitern wahrend der Zeit des
Nationalsozialismus vorgeworfen. (...) 1933 wurde er Mitglied der SA
und 1937 Mitglied der NSDAP. In den Jahren des Zweiten Weltkriegs
war er Stabsarzt und stellvertretender Direktor des Instituts fiir
Fleckfieber und Virusforschung des Oberkommandos des Heeres in
Krakau. Mit menschenverachtenden Methoden wurde dort der Weigl-



Impfstoff gegen Fleckfieber hergestellt. Bei den »medizinischen
Experimenten< wurden KZ-Haftlinge als Versuchspersonen
missbraucht, nicht wenige starben dabei. Polnische Zwangsarbeiter
kamen als Wirte fiir die Erregerlause zu Tode. 1946 stellte die Krakauer
Staatsanwaltschaft deshalb Haftbefehl gegen Heinrich Miickter, dem er
sich jedoch durch seine Flucht in die westlichen Besatzungszonen

entziehen konnte.«* Statt der Verhaftung wartete hier die Anstellung
als Leiter der Forschungsabteilung bei Griinenthal, dem Unternehmen
der Familie Wirtz.

Markteinfiihrung ist am 1. Oktober 1957. Das rezeptfrei erhaltliche
»Contergan« wird binnen kiirzester Zeit Marktfiihrer bei den Schlaf-
und Beruhigungsmitteln in Deutschland. »Zwischen Oktober 1957 und
November 1961 nehmen rund 5 Millionen Verbraucher 300 Millionen

Tagesdosen ein.«®> Auch in mehr als 40 weiteren Staaten wird
Contergan, dort zum Teil unter anderem Namen, duf3erst erfolgreich
vermarktet und verkauft.

Bereits im Oktober 1959 fragt der Neurologe Ralf V. bei der Firma
Grinenthal an, ob Thalidomid bei langerer Einnahme toxische Wirkung
auf Nerven haben konnte. Auf einem Neurologen-Kongress in
Diisseldorfim Mai 1960 berichtet der Neurologe tiber die
Nervenschadigungen, die seinen Beobachtungen zufolge durch
Thalidomid verursacht werden. Die Forschungsabteilung von
Griinenthal versucht daraufhin, die Nervenschadigungen an Ratten zu
reproduzieren - ohne Erfolg. Griinenthal-Forschungsleiter Miuickter
schliefdt daraus, dass es sich um besondere Situationen handelt, fiir die
Contergan nur selten als Ursache infrage kommt. Im November 1960
fragt ein Apotheker bei der Firma Griinenthal schriftlich an, ob die
Einnahme von Thalidomid wahrend der Schwangerschaft zu
Kindesmissbildungen fiihren kann. Im gleichen Monat nimmt
Griinenthal einen Hinweis auf Nervenstorungen nach langerfristiger
Einnahme von Contergan und Contergan forte in die
Gebrauchsanweisung auf. Dabei wird versichert, die
»Uberempfindlichkeitserscheinungen« seien reversibel, wenn man die
Einnahme der Arznei sofort beende. Das erweist sich als falsch. Die
Geflihlstaubheit an Fingern, Handen, Zehen und Fiifden bleibt.

Am 1. August 1961 wird Contergan verschreibungspflichtig. Das
Nachrichtenmagazin »Der Spiegel« veroffentlicht unter dem Titel



»Zuckerplatzchen forte« einen Bericht Uber die beobachteten
Nervenschdaden durch Thalidomid. Der Umsatz mit Contergan bricht
drastisch ein. Bis Ende November 1961 wird Griinenthal von ungefahr
1.500 Apothekern und Arzten iiber etwa 3.000 Fille von
Nervenschadigungen informiert. Hinzu kommen Beschwerden von
mehr als 300 Verbrauchern.

Im September 1961 berichtet der Direktor der Stadtischen
Kinderkliniken in Krefeld in »Die Medizinische Welt«, dass die
Gliedmafien-Missbildungen bei Neugeborenen zugenommen hatten.
Am 15. November 1961 unterrichtet der Hamburger Kinderarzt und
Humangenetiker Dr. Lenz dem Forschungsleiter der Firma Griinenthal
telefonisch, dass er Contergan verdachtigt, bei der Einnahme wahrend
der Schwangerschaft zu Kindesmissbildungen zu fiihren. Lenz fordert,
alle Thalidomid-Praparate aus dem Handel zu nehmen. Auf der
Jahrestagung rheinisch-westfilischer Kinderarzte am 18. November
1961 schildert Lenz seinen Verdacht, ohne jedoch Contergan beim
Namen zu nennen. Zwei Tage spater erhalt er Besuch von Griinenthal.
Man wirft ihm Rufmord am Medikament vor. Er wird personlich
bedroht. Auch bei einer Besprechung im Diisseldorfer
Innenministerium am 24. November 1961 wird Griinenthal
aufgefordert, alle Thalidomid-Praparate sofort vom Markt zu nehmen.
Die Firma lehnt ab. Sie droht stattdessen damit, das Ministerium fiir
den finanziellen Schaden haftbar zu machen. Am 26. November 1961
veroffentlicht die »Welt am Sonntag« den Artikel »Missgeburten durch
Tabletten? Alarmierender Verdacht eines Arztes gegen ein
weitverbreitetes Medikament«®. In den folgenden Tagen nimmt
Grunenthal Contergan vom Markt.

Es schliefst sich eine Strafanzeige, ein mehr als flinfeinhalb Jahre
dauerndes Ermittlungsverfahren sowie ab Marz 1967 ein knapp
vierjahriger Strafprozess an. Das Ergebnis: Am 18. Dezember 1970
endet das Verfahren mit der Einstellung des Verfahrens wegen
»geringer Schuld« und »geringer Bedeutung fiir die Offentlichkeit der
Bundesrepublik Deutschland«. Im Vorfeld der Einstellung des
Strafverfahrens hat es aufdergerichtliche Verhandlungen zwischen den
Vertretern der Opfer und Vertretern der Angeklagten gegeben. Das
Verhandlungsergebnis war, dass Grunenthal 100 Millionen DM und die
Bundesrepublik Deutschland weitere 100 Millionen DM in eine Stiftung



einzahlen, aus der die Contergan-Opfer eine lebenslange Rente erhalten
sollen. Nach der Einigung tiber diesen Vergleich wird das
Strafverfahren eingestellt. Je nach Schwere der Behinderung gibt es die
Rente in flinf Abstufungen. Nach einigen inflationsbedingten
Erh6hungen betragt die Rentenhohe bis Juni 2008 in der hochsten Stufe
monatlich gerade einmal 545 Euro. Zum 1. Juli 2008 wird sie
verdoppelt und die Erh6hung an die allgemeine Rentenentwicklung
gekoppelt. Seit Januar 2013 erhalten die Contergan-Opfer eine deutlich
erhohte, je nach Schwere der Behinderung gestaffelte Rente.

Die Zahlen, wie viele Menschen mit Contergan-Schadigungen zur
Welt kommen, divergieren. Offiziell geht man von rund 12.000 Opfern
weltweit aus, von denen etwa die Halfte tot geboren wird oder die
ersten Tage nicht tiberlebt. Heute gibt es in Deutschland rund 2.700
Menschen mit Contergan-Behinderung, weltweit etwa 5.000. Die
Behinderungen, Verstiimmelungen und Verkriippelungen sind
mannigfaltig. Sie treffen innere und dufdere Korperteile. Von fehlenden
Gehorgangen und Ohrmuscheln, verkiirzten, verstimmelten oder
fehlenden Armen und Handen tber Fehlbildungen von Lunge, Nieren,
Magen und Darm bis hin zu Leistenbruch, verkiirzten, verstimmelten
oder fehlenden Beinen und Fiif3en.

Gute Nachricht fiir alle Miitter und schlechte Nachricht fiir all
diejenigen, die etwas vorschnell die Miitter fiir die Einnahme von
Contergan verantwortlich machen: Das besonders Tiickische an
Contergan ist, dass seine schadigende Wirkung an Embryos besonders
frith auftritt, namlich zwischen der 5. und 7. Schwangerschaftswoche,
genauer gesagt, zwischen dem 34. und 51. Tag der Schwangerschaft.
Wenn sich in dieser Zeit der Wachstumsschub des Embryos und die
Wirkphase von Contergan uiberlappen, wird das Wachstum gehemmt
oder es bleibt vollstdandig aus. Diese Wirkung lasst sich
makabererweise an den fehlenden Organen und Gliedmaf3en ablesen
und relativ prazise datieren. Denn es ist aus der Biologie bekannt, an
welchem Tag der Schwangerschaft welcher Korperteil entsteht und
wachst. Nach dem 51. Schwangerschaftstag ist der Spuk vorbei und
Contergan kann tatsachlich wie Zuckerplatzchen eingenommen
werden, ohne dass dem werdenden Menschlein etwas passiert. Selbst
heute, in Zeiten des B-Tests, ist die frithe Gewissheit liber eine
Schwangerschaft nicht selbstverstandlich - die meisten Frauen wissen



das erst spater. Vor mehr als 50 Jahren hatten sie schlichtweg keine
Chance.

Meine Contergan-Behinderung ist zum einen Teil sichtbar und zum
anderen Teil innerlich. Neben der starken Verkiirzung der Arme und
Hande mit jeweils drei zum Teil verkriippelten und
zusammengewachsenen Fingern fehlen mir Magen-Lamellen und eine
Darmwindung, ich hatte schiefe Hiiften und eine doppelte Skoliose im
Ruckgrat (doppeltes »S«), hinzu kommen ein Leistenbruch mit einem
Dreivierteljahr und ein versprengter Keim mit eineinhalb Jahren (da
wandert der Nerv des Eckzahnes zum Auge hoch und kommt dort als
Geschwulst zum Vorschein). Von den roten Haaren rede ich lieber erst
gar nicht - auch wenn mir spater mal ein guter Freund sagen sollte:
»Ausgerechnet du hast auch noch rote Haare!«

Flr den Erfolg von Contergan stehen die Vorzeichen glinstig und das
gleich aus mehreren Griinden. Die moderne Frau der ausgehenden 50er
und beginnenden 60er Jahre ist leistungsfahig und engagiert. Da passen
Kopfschmerzen und Schlaflosigkeit nicht ins Bild. Chemie und
Arzneimittel boomen und das Vertrauen in den medizinischen
Fortschritt scheint ebenso grenzenlos wie dasjenige in die Arzte und
Apotheker. Und Contergan hat zwei weitere ganz entscheidende
Vorteile gegentiber anderen vergleichbaren Produkten: Es ist das
einzige Schlaf- und Beruhigungsmittel, mit dem es nicht méglich ist,
Selbstmord zu begehen, und es bekampft die Ubelkeit. Gerade deshalb
wird es gerne an Schwangere ausgegeben.

Aus meiner Sicht bleiben Vorwiirfe gegen Griinenthal, trotz des
Prozesses, des Vergleichs und der Einstellung des Verfahrens: Bereits
im Oktober 1959 gibt es Verdachtsfalle auf Lahmungserscheinungen.
Contergan bleibt auf dem Markt. Anstelle eines Ruckzugs, bis die
Verdachtsmomente bestatigt oder widerlegt sind, antwortet die Firma
mit ein paar geopferten Ratten und offenen Drohungen gegen die
Personen, die den Verdacht aufdern. Geldgier siegt gegen
Verantwortung. Im November 1960 wird Griinenthal mit dem Verdacht
auf korperliche Missbildungen konfrontiert. Contergan bleibt auf dem
Markt. Anstelle eines Riickzugs, bis die Verdachtsmomente bestatigt
oder widerlegt sind, antwortet die Firma mit Drohungen gegen die
Personen, die den Verdacht dufdern. Wieder siegt Geldgier gegen
Verantwortung. Noch wahrend des Prozesses werden Eltern vielfach



bedroht und verangstigt. Meine Eltern erhielten Besuch von zwei
Herren, von denen sich erst spater herausstellte, dass sie von
Gruinenthal geschickt wurden. Sie gaben vor, vom
Gesundheitsministerium zu kommen, und befragten meine Eltern nach
Erkrankungen der Eltern- und Grofdelterngeneration, nach Besuchen im
Ausland, nach Urlauben in der Nahe von Kraftwerken und sogar nach
sexuellen Praktiken. Die Herren warnten meine Eltern davor, sich am
Strafprozess zu beteiligen, weil sie sich damit selbst in die Schusslinie
von Ermittlungen bringen wiirden. Einziger Zweck der infamen und
niedertrichtigen Ubung im Auftrag von Griinenthal: Eltern
einzuschuchtern und im Strafprozess zu belasten, um von der eigenen
Schuld abzulenken. Diese Besuche wurden vielhundertfach bei
Contergan-Familien durchgefiihrt.

Der Prozess hat aber noch eine weitere Dimension: die der Politik.
Und die Politik spielt ebenso unrithmlich und schabig mit wie
Grunenthal selbst, weil es scheinbar auch darum geht, die
Pharmaindustrie Deutschlands vor Schaden und
Schadenersatzprozessen zu bewahren. Im Juli 1962 waren Wahlen in
Nordrhein-Westfalen, dem Land des Firmensitzes, aus denen die CDU
als starkste Kraft hervorging, knapp gefolgt von der SPD. Auch die FDP
zog in den Landtag ein. Die Regierungsbildung erfolgte als Koalition
von CDU und FDP. Das Ermittlungsverfahren in Sachen Contergan lief
an, die Staatsanwaltschaft machte gute Arbeit und kam voran. Bliros
und Labore wurden durchsucht, meterweise Akten gesammelt,
gesichtet und ausgewertet. Der Druck auf Griinenthal wuchs. Bei der
folgenden Wahl im Juli 1966 wurde die SPD zur starksten Kraft im
Landtag, aber die CDU/FDP-Koalition konnte zunachst ihre Regierung
fortsetzen. Noch immer lief das Ermittlungsverfahren gegen fiihrende
Grinenthal-Mitarbeiter. Im Herbst 1966 kriselte die Koalition, die FDP
stieg aus und verbandelte sich mit der grofdten Fraktion, der SPD. Am 8.
12. 1966 startete die neue SPD/FDP-Regierung unter Ministerprasident
Heinz Kiihn. Im Contergan-Ermittlungsverfahren verdichteten sich die
Verdachtsmomente und die Anklageerhebung im Strafprozess gegen
Grunenthal-Inhaber und -Mitarbeiter drohte.

SPD-Ministerprasident Kithn und sein Regierungspartner Willi
Weyer von der FDP schmiedeten nunmehr eine unheilige Allianz
zwischen Politik und Pharmaindustrie: Man wollte sowohl eine



Anklageerhebung als auch eine drohende Verurteilung verhindern, um
damit kein Prijudiz fir weitere Verfahren zu schaffen. Wie aber sollte
das gehen? Eine direkte Einflussnahme der Politik auf die Justiz ist
durch das Grundgesetz untersagt, es gilt der Grundsatz der
Gewaltentrennung. Die Regierung als gesetzgebende Gewalt, die
Verwaltung als vollziehende Gewalt und die Justiz als rechtsprechende
Gewalt sind danach streng voneinander getrennt und agieren
grundsatzlich unabhangig voneinander. Also war guter Rat, aber auch
die politische Not teuer, sogar so teuer, dass dafiir die
Gewaltentrennung verraten wurde: Kithn und Weyer besannen sich
darauf, dass zwar die Richter unabhangig sind, aber die
Staatsanwaltschaft ein Teil der vollziehenden Gewalt und damit der
Verwaltung ist. Man brauchte also nur einen obersten Dienstherren
Uiber die Staatsanwaltschaften einzusetzen, der flir die Durchsetzung
der Interessen der Politik und damit der Pharmaindustrie sorgt, sprich,
die Ermittlungen stort und erschwert.

Und wo findet man eine solche Person und an welche Stelle setzt
man sie? Die Person ward schnell gefunden: Es ist der Chef derjenigen
Rechtsanwaltskanzlei, die einige Griinenthal-Mitarbeiter, gegen die
ermittelt wird, vertritt. Und man macht ihn zum Justizminister, damit er
von dort aus als oberster Chef aller Staatsanwaltschaften im Land
Kontrolle ausiiben kann. In vollem Bewusstsein ernannten die
Koalitionare Kithn und Weyer Herrn Dr. Dr. Joseph Neuberger zum
Justizminister des Landes Nordrhein-Westfalen. Ab diesem Tag hatte
der das Ermittlungsverfahren mit grofser Umsicht und Klarheit leitende
Oberstaatsanwalt, Dr. Josef Havertz, ein schweres Leben. Und die junge
bundesdeutsche Demokratie war offensichtlich noch nicht
selbstbewusst genug, um diesen Skandal allererster Ordnung
anzuprangern. Heute miussen Politiker aus weit geringeren Griinden
ihren Hut nehmen. Die politische und menschliche Niedertracht am
Ende des Jahres 1966 konnte damit seinen Lauf nehmen, SPD und FDP
sei Dank - schliefdlich ging es darum, die Arzneimittelindustrie vor
Schaden zu bewahren, und auf der anderen Seite standen ja blof3 ein
paar tausend hilfesuchende Familien und verkriippelte Existenzen.

Wenn ich das alles weif3, warum mache ich dann nicht Jagd auf die
Schuldigen oder diejenigen, die ich daftir halte? Die einfache Antwort
ist eine zweifache: Zum einen gibt es talentierte und engagierte



Menschen in verschiedenen Contergan-Verbanden, die sich um unsere
Belange kiimmern. Diese Kolleginnen und Kollegen machen das gut und
mit Nachdruck - auch wenn es dem einen oder der anderen zuweilen
zu langsam geht oder scheinbar zu nachsichtig gefochten wird. Zum
anderen ist mein Lebensinhalt ein anderer. Meine Talente liegen auf
den Gebieten der Musik, des Sports und der Juristerei. Und ich liebe
meine Familie. Der Kampf gegen Griinenthal oder wen auch immer
gehort deshalb nicht zu meinen Lebenszielen.

Neben den von einer Contergan-Behinderung Betroffenen gibt es
eine weitere Gruppe von Menschen, die besonders unter den
Umstédnden leidet: die Miitter. Meine Mutter ringt bis heute mit
Schuldgefiihlen. Aus meiner Sicht hatte sie damals zwar keine Chance,
die Risiken zu erkennen. Gleichwohl sagt sie, dass sie es schliefdlich
gewesen sei, die das Mittel genommen habe. Dieses Schuldgefiihl kann
ich nur dadurch relativieren und moglicherweise lindern, indem ich aus
meinem Leben etwas mache, indem ich die mir geschenkten Talente
entdecke und entwickle, indem ich aus der mir geschenkten Gabe
meine Aufgabe mache, indem ich meiner Mutter durch mein Leben zu
verstehen gebe, »alles halb so wild, ich packe das«.

Wer zu den Vorgangen eindriickliche Filmdokumente erleben
mochte, dem seien zwei Filme besonders empfohlen: Der WDR-
Zweiteiler »Nur eine einzige Tablette« und der Dokumentar- und
Erzahlfilm »Contergan - Die Eltern« von Andreas Fischer.

1.4 Die Thalidomid-Embryopathie 2.0’

Claus Knapp-Boetticher und Christina Ding-Greiner

Dr. Claus Knapp-Boetticher ist heute iiber 90 Jahre alt und lebt in
Spanien, wo er aufgewachsen ist. Er studierte in Madrid und Valladolid
und wurde Arzt. Nach Abschluss des Medizinstudiums ging er nach
Deutschland, er begann seine Ausbildung zum pddiatrischen Radiologen
und gleichzeitig zum Allgemeinmediziner im Klinikum Hamburg
Eppendorf. Dort lernte er Dr. Widukind Lenz kennen, Oberarzt der
Eppendorfer Kinderklinik mit Fachgebiet klinische Genetik. In dieser Zeit



begegneten ihnen in der Klinik zunehmend Neugeborene mit schweren
Fehlbildungen und gemeinsam gelang es ihnen, Contergan als deren
Ursache zu identifizieren. Nach Abschluss der Facharztausbildung kehrte
er nach Madrid zurtick. Dort wurde er Mitbegriinder der Kinderklinik
»Hospital la Paz«, fiir deren Aufbau er neue Konzepte entwickelte und wo
er 30 Jahre lang Leiter der Radiologie war. AufSerdem setzt er sich bis
heute unermiidlich fiir die Contergangeschddigten in Spanien ein.

Ich versuche, als einzig tiberlebender Zeuge darzustellen, wie Lenz und
ich auf den entscheidenden Gedanken kamen, dass Contergan die
Ursache der aufgetretenen Fehlbildungen war. Die Zusammenarbeit mit
Lenz hat allerdings nur so lange gedauert, bis wir die Ursache der
Fehlbildungen entdeckt hatten. Mit meiner schon lange vorher
geplanten Riickreise nach Spanien wurde unsere Freundschaft durch
die Entfernung neu gestaltet. Lenz war mehrere Male als Gast bei uns in
Madrid.

Damals, als die ersten contergangeschadigten Kinder Ende 1959
geboren wurden, war ich in Deutschland an der Klinik in Hamburg-
Eppendorf. Es war eine schwierige Zeit. Ich habe angefangen als
Assistent und bin wahrend der ersten Jahre zur Ausbildung in die
Radiologie und Innere Medizin gekommen. Dr. Widukind Lenz war
Oberarzt und fiir die Humangenetik verantwortlich, hatte reichlich
Kenntnisse in der Kinderheilkunde und viel eigene padiatrische
Erfahrung.

Ich lernte die Kinderklinik Eppendorf etwa 16 Jahre nach Kriegsende
kennen. Ich bekam damals kein Gehalt. Die Nachkriegssituation
erlaubte keinerlei Extrazahlungen und als Auslander durfte ich sowieso
kein Gehalt bekommen. Ich konnte diese Schwierigkeiten damals
allerdings ausgleichen. Ich hatte schon friih, wahrend meines Studiums
in Spanien, an Radio- und Filmstudios gearbeitet, wo ich als Sprecher
etwas Geld verdienen konnte.

Das ergab sich spater als gute, zeitweilige Losung in Hamburg, weil
ich verschiedene Sprachen beherrschte. So konnte ich mich als
Angestellter des damals so genannten NWDR iiber Wasser halten. Mein
deutscher Name hatte zur Folge, dass in Deutschland niemand dachte,
dass ich Auslander sei. Zu jener Zeit war ich, soweit mir bekannt ist, der
erste deutschsprachige Auslander im damaligen NWDR. Die gute



Bezahlung erlaubte es mir, einen Peugeot aus zweiter Hand zu kaufen.
Es schien weder die Behorde noch die Kollegen oder Vorgesetzten zu
beunruhigen, sodass ich letztendlich ungestort wie bis dahin
weiterarbeiten durfte und niemand sich um meine Papiere zu
kiimmern schien.

Die wissenschaftlichen Assistenten und Oberarzte hatten die
Gewohnheit, miteinander wissenschaftliche Probleme zu besprechen,
aus denen sich oft interessante Veroffentlichungen ergaben. Um acht
Uhr morgens spazierte man gemiitlich zusammen aus den
verschiedenen Abteilungen in den Versammlungsraum zur
gemeinsamen Morgenbesprechung und brachte die nétigen Unterlagen
mit. Die Verabredung »Cum tempore« (15 Minuten nach angegebener
Zeit) wurde streng eingehalten.

Da ich mit der Zeit schon eine fortgeschrittene Ausbildung absolviert
hatte, war es meine Aufgabe, die Bilder der Kinder-Rontgenabteilung
schon am Vortag moglichst vollstandig aufzuhdangen. Die Resultate der
Rontgenuntersuchungen des Vortages wurden an einem beleuchteten
Glasschrank aufgehdngt. Ich ordnete die verschiedenen Rontgenbilder
jeweils fiir jeden Fall, die Bilder sollten in der Besprechung die
fachliche Diskussion der behandelnden Arzte iiber die Erkrankung
ihrer Patienten veranschaulichen und unterstiitzen.

In jener Zeit fielen uns charakteristische Fehlbildungen bei
Neugeborenen auf, die seit einiger Zeit immer haufiger beobachtet
wurden. Dr. Lenz, der Humangenetiker der Klinik, hatte sich schon
beraten lassen. Er bekam aus einer Wiener medizinischen Bibliothek
eine Reproduktion einer Abbildung von 1606. Es handelte sich um die
Darstellung eines fehlgebildeten Menschen, der offenbar in einem
Zirkus aufgetreten war, und er zeigte Veranderungen, die den von uns
beobachteten sehr dhnlich waren. Dass auch zu einem spateren
Zeitpunkt dahnliche Fehlbildungen beobachtet wurden, spricht nicht
dafiir, dass auch ihre Ursache auf der gleichen Grundlage beruhte.
Detaillierte Untersuchungen der uns bekannt gewordenen ahnlichen
Falle konnten nicht auf gemeinsame Ursachen zuruckgefiihrt werden.

Die Ursachen unbekannter Fehlbildungen, die in der harten
Nachkriegszeit aufgetreten waren, zu erkennen und
Behandlungsansatze zu entwickeln, dazu hat auch der Klinikdirektor
der Hamburger Universitats-Kinderklinik, Prof. Dr. Karl-Heinz Schifer,



beigetragen. Wenn ich an ihn denke, erinnere ich mich vor allem daran,
wie dieser hochintelligente, fleifdige und liebevolle Arzt seine
Entscheidungen stets mit Empathie fiir seine Patienten traf. Er lief3
seinen Mitarbeitern viel Freiheit und unterstiitzte sie sehr erfolgreich.

Die eigentliche Geschichte beginnt damit, dass ich in Hamburg
contergangeschadigte Kinder sah. Die hiefden damals natiirlich noch
nicht so! Die Anzahl der uns vorgestellten fehlgebildeten Neugeborenen
nahm zu. Auch in anderen Stadten wurden ahnliche Fehlbildungen
beobachtet. Alle Patienten, die in der Kinderklinik Eppendorf behandelt
wurden, bekam ich zu sehen. Dr. Lenz bekam ebenfalls viele Kinder
gezeigt, bei denen er allerdings keine genetische Diagnose stellen
konnte. Auch in Minster gab es viele solcher Kinder, daraufhin fuhr er
nach Miinster. Nach seiner Ruckkehr sagte er: »Die haben ja noch mehr
als wir«. Ich meinte, da es sehr viel mehr fehlgebildete Kinder in
Miinster gab: »Wird da etwas Spezifisches untersucht, macht
irgendeiner was dran?« Dr. Lenz berichtete: »]a, verschiedene
Institute«. - »Gab es mogliche Resultate?«, fragte ich. Und wir fragten
uns: »Warum machen wir das nicht?«

Den Sommer liber haben wir, das Duo Lenz/Knapp, uns in unseren
taglichen Unterhaltungen tliberlegt, ob es wirklich Sinn hatte, uns auf
eine eigene Untersuchung einzulassen. Eines Morgens stellte Lenz in
der Klinik diese Frage an alle Kollegen am Ende der Besprechung. Als
Rontgenologe war ich von vornherein von der Notwendigkeit uns
einzubringen uUberzeugt. Die Kollegen, die wir fragten, konnten uns
keine Antwort geben. »Warum nicht?«, fragten wir uns, und damit war
der baldige Beginn einer wissenschaftlichen Bearbeitung des Problems
entschieden. Diese so wichtige Entscheidung wurde durch grofies
gegenseitiges Vertrauen ohne grofde Worte in Gang gesetzt. Wir waren
uns beide im gleichen Augenblick einig.

Ich erinnere mich genau. Es war Anfang Oktober 1961 in Hamburg.
Ich fuhr zu einer Zusammenkunft mit Roviralta, einem befreundeten
Chirurgen, und den spanischen Kollegen nach Barcelona. Den Abend
beschlossen wir mit einer Schifffahrt langs der Costa Catalana, wo wir
weiter diskutierten. Es waren bei diesem kleinen Ausflug fast alle
Professoren der fiihrenden Universitdts-Kinderkliniken Spaniens dabei.
Ich zeigte einige Bilder von »Contergan-Kindern« (die aber damals



