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Der Vorstand der Conterganstiftung flir behinderte Menschen vergab Mitte Juni 2010 das Projekt
“Wiederholt durchzufiihrende Befragungen zu Problemen, speziellen Bedarfen und
Versorgungsdefiziten contergangeschidigter Menschen® an das Institut fiir Gerontologie der
Ruprecht-Karls-Universitit Heidelberg. Dieses Projekt wird durch den vom Vorstand der
Conterganstiftung fiir behinderte Menschen berufenen Forschungsbeirat begleitet und findet in der
Zeit vom 01.09.2010 bis zum 31.08.2012 statt.

Ziel ist es, den Ist-Zustand, die aktuelle Lebenssituation und die Lebensqualitét bei contergan-
geschidigten Menschen zu erfassen, um den zukiinftigen Bedarf abzuleiten und geeignete und
nachhaltige MaBnahmen fiir einec angemessene Versorgung in der Zukunft zu entwerfen. Aus den
Ergebnissen der Datenerhebung in Fragebdgen, Interviews und Fokusgruppen werden
Handlungsempfehlungen und Vorschlige fiir geeignete UnterstiitzungsmaBnahmen entwickelt. Die
Ergebnisse der Studie beruhen auf Ihren Aussagen, Thren Erfahrungen und Strategien, die Sie im
Umgang mit Ihrer Conterganschiddigung entwickelt haben. Daher sind wir darauf angewiesen, dass

mdglichst viele Betroffene diese Untersuchung mit ihrer Expertise unterstiitzen.

In einem ersten Schritt sollen moglichst alle von der Conterganstiftung fiir behinderte Menschen
erfassten und leistungsberechtigten Contergangeschédigten schriftlich befragt werden. Anfang Mérz
2011 versendet die Conterganstiftung einen Fragebogen, und Sie werden gebeten, die Fragen
gewissenhaft zu beantworten und Auskunft zu geben zur Threr gesundheitlichen Situation, zu Ihrem
Behandlungs- und Unterstiitzungsbedarf, zur rdumlichen Umwelt und zu moglichen Problemen der
Mobilitit, Kommunikation und Teilhabe. Auf diese Weise tragen Sie dazu bei, dass die Vielfalt der

bestehenden und kiinftigen Problemlagen, Bediirfnisse und Forderungen erfasst wird.
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Sie haben Zeit, den Fragebogen bis zum 30. April 2011 auszufiillen. Sie kdnnen sich gerne von einer
Person lhres Vertrauens beim Ausfiillen des Fragebogens helfen lassen. Legen Sie bitte den
Fragebogen ohne Angabe des Absenders in den beigelegten frankierten und an das Institut fiir
Gerontologie adressierten Umschlag und geben Sie ihn zur Post. Auf diese Weise bleiben die

erhobenen Daten anonym.

Die Teilnahme an allen Befragungen ist freiwillig und kann jederzeit zuriickgezogen werden,

ohne dass Thnen dadurch ein Nachteil entsteht.

Die Fragebogenuntersuchung wird durch Einzel- und Gruppeninterviews ergénzt. Durch diese offene
Form der Befragung haben Sie die Moglichkeit, personliche Erfahrungen, Einschitzungen Ihrer

Situation, Wiinsche und Forderungen zu &uflern.

Die Datenerhebung durch Fokusgruppen und Interviews soll im Fall Threr Zustimmung ergénzt
werden durch die telefonische Befragung des behandelnden Arztes Thres Vertrauens. Dieser wird
gebeten, sich zum weiteren Verlauf der Conterganschiadigung, zu méglichen Versorgungsdefiziten

und der Entwicklung von medizinisch-pflegerischen Bedarfen in der Zukunft zu duliern.

Sowohl die Fokusgruppen als auch die personlichen Interviews werden auf Tontriger aufgenommen,
die zentralen Aussagen werden verschriftlicht und anonymisiert und von den MitarbeiterInnen der
Projektarbeitsgruppe im Institut fiir Gerontologie ausgewertet. Eine Identifikation des/der Befragten
ist nicht méglich. Diese Sprachdateien werden in Institut fiir Gerontologie verwahrt und nach
Abschluss der Studie vernichtet. Die Telefoninterviews mit den Arzten werden schriftlich

protokolliert. Die Protokolle werden nach ihrer Auswertung mit Abschluss der Studie vernichtet.

Zur Beantwortung von Fragen zur Studie stehen wir Ihnen gerne zur Verfiigung.
Sie erreichen uns dienstags von 16 bis 19 Uhr tiber eine Hotline, Tel.: 06221/ 548154.
Unsere Mailadresse lautet contergan-studie(@ gero.uni-heidelberg.de.

Unsere Homepage finden Sie unter www.gero.uni-heidelberg.de .

Wir hoffen, dass Sie sich dazu entscheiden kénnen, bei dieser Studie mitzumachen, und danken Thnen

im Voraus fiir [hr Interesse.

Mit freundlichen Griifien
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Prof. Dr. Dr. h.c. Andreas Kruse
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