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Einleitung

Gemal § 25 des Conterganstiftungsgesetzes hat die Bundesregierung erstmalig nach
zwei Jahren einen Bericht Uber die Auswirkungen des zum 1. Januar 2017 in Kraft getre-
tenen Vierten Gesetzes zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes sowie Uber die
gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung dieser Vorschriften, soweit moglich unter
Nachweis der Verwendung der Mittel fir spezifische Bedarfe durch die Betroffenen, vor-
zulegen. Der Bericht soll insbesondere auch eine Evaluation Uber die Struktur der Stiftung
beinhalten. Den Bericht zur Evaluation Uber die Struktur der Stiftung hat die Bundesre-

gierung bereits am 14. Juli 2019 vorgelegt."

Mit dem vorliegenden Bericht wird eine Evaluation Uber die Auswirkungen des Vierten
Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes unter Nachweis der Verwendung
der Mittel fur spezifische Bedarfe mit Schlussfolgerungen der Bundesregierung vorgelegt.
Um ein moglichst umfassendes Bild Uber die Wirkungen insbesondere der Pauschalie-
rung der Leistungen fur spezifische Bedarfe zu erhalten, wurde der Zeitraum von zwei
Jahren seit Inkrafttreten des Gesetzes fur die Evaluation der Leistungsverbesserungen

ausgeschopft.

Zur Validierung der Evaluation wurde externe Expertise einbezogen. Mit der Untersu-
chung der Auswirkungen der Pauschalierung der Leistungen fur spezifische Bedarfe und
des Beratungs- und Behandlungsangebotes flur die Leistungsberechtigten durch das
Vierte Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes sowie der Anforderungen an
multidisziplinare medizinische Kompetenzzentren wurde die Ruprecht-Karls-Universitat
Heidelberg — Institut fur Gerontologie, Direktor Herr Prof. Dr. Dr. h.c. Andreas Kruse —

beauftragt.

Ziel des Gutachtens der Universitat Heidelberg? war es, die Leistungsverbesserungen
des Vierten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes einschliellich des Be-
ratungs- und Behandlungsangebotes zu evaluieren sowie die Anforderungen an multidis-
ziplinare medizinische Kompetenzzentren darzustellen und zu bewerten. Die umfas-
sende Analyse auf der Grundlage der Einbeziehung des Stiftungsvorstandes, der Ge-

schaftsstelle der Stiftung, der Betroffenen, externer Kliniken sowie die ausgewiesene

1 Bundestagsdrucksache 19/12415.

2 Gutachten der Universitat Heidelberg 2020 Uber die Auswirkungen der Pauschalierung der Leistungen
fur spezifische Bedarfe und des Beratungs- und Behandlungsangebotes fir die Leistungsberechtigten
nach dem Conterganstiftungsgesetz durch das Vierte Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes
(Zitierweise: Gutachten der Universitat Heidelberg).



Expertise der Universitat Heidelberg auf diesem Gebiet® bilden somit die Grundlage fur

die im Gutachten aufgezeigten Handlungsempfehlungen.

Darlber hinaus beinhaltet der Bericht eine Evaluation der jahrlichen Sonderzahlungen
der Conterganstiftung fur behinderte Menschen, auch wenn die jahrlichen Sonderzahlun-
gen nicht Gegenstand des Vierten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes
waren. Die Berechnungen der jahrlichen Sonderzahlungen* wurden auf der Grundlage
der Angaben der Stiftung durch das Fraunhofer-Institut fir Angewandte Informationstech-
nik durchgeflhrt.

% Die Auftragnehmerin hatte bereits 2012 die Studie ,Wiederholt durchzufiihnrende Befragungen zu Prob-
lemen, speziellen Bedarfen und Versorgungsdefiziten von contergangeschadigten Menschen“ sowie
2016 ein Gutachten Uber die Leistungen an Leistungsberechtigte nach dem Conterganstiftungsgesetz
erstellt.

4S.u.C.



A. Thematische Einfuhrung

. Regelungen des Conterganstiftungsgesetzes und der
Schadensrichtlinien der Conterganstiftung fur behin-

derte Menschen

Mit dem Vierten Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes wurde anstelle von
individuell bedarfsdeckenden Leistungen flr spezifische Bedarfe eine Gewahrung pau-
schaler Leistungen fur spezifische Bedarfe ohne gesonderten Antrag eingeflhrt. Gemaf
der amtlichen Begrundung zu dem Gesetzentwurf soll es dadurch zu einer gerechteren
und unkomplizierteren Verteilung der Mittel kommen, so dass die Leistungen die Betroffe-
nen besser erreichen.® Durch die Pauschalierung der Leistungen flur spezifische Bedarfe
unter Festsetzung eines Sockelbetrages wurde sichergestellt, dass alle Betroffenen und
nicht nur der Kreis der antragstellenden Personen die erforderlichen Leistungen erhal-
ten.® Zudem wurde die laut der amtlichen Gesetzesbegriundung angestrebte Eigenver-
antwortlichkeit und Selbstbestimmung der Betroffenen erheblich gestarkt, da sie die pau-
schal gewahrten Betrage zur freien Verfligung erhalten. Damit kdnnen die Betroffenen
ihrer individuellen Bedarfssituation besser Rechnung tragen und anders als bisher auch
nicht-medizinische Bedarfe befriedigen.” Komplexe Abgrenzungsfragen, die das Verwal-
tungsverfahren belasten und zu erheblichen Verzégerungen bei den Entscheidungen
uber die Gewahrung der Leistungen fur spezifische Bedarfe gefuhrt habens?, sind entfal-
len. Laut amtlicher Gesetzesbegrindung sollen in diesem Zusammenhang auch die me-
dizinischen Beratungs- und Behandlungsangebote fur die Betroffenen verbessert und er-

weitert werden.®

Die infolge der Pauschalierung freiwerdenden Verwaltungskapazitaten sollen zur Bera-
tung der Betroffenen eingesetzt werden.'® Insbesondere soll die Geschaftsstelle der Con-
terganstiftung fur behinderte Menschen mehr als bisher die Betroffenen bei der Beantra-
gung und Durchsetzung von Ansprichen gegen andere Kostentrager beraten und unter-

stitzen.

5 Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 2.

6 Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 10.

7 Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 10.

8 Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 2.

9 Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 10.

10 Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 2.

11 Vgl. Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 11.



Laut amtlicher Gesetzesbegrundung sollen — neben einer Starkung der Beratungstatig-
keit der Stiftung — im Bundesgebiet entsprechend der regionalen Verteilung der Betroffe-
nen multidisziplinare medizinische Kompetenzzentren aufgebaut werden. Die Anforde-
rungsprofile fur solche Kompetenzzentren sind von der Stiftung unter Beteiligung der Be-

troffenen zu entwickeln.1?

Fir die Finanzierung der pauschalierten Leistungen fur spezifische Bedarfe, der Kosten
fur die Verwaltung dieser Leistungen, flr Beratungsleistungen sowie flr die Férderung
von multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren stehen jahrlich bis zu 30 Millio-
nen Euro aus dem Bundeshaushalt zur Verfugung (§ 4 Absatz 1 Nummer 2 Contergan-
stiftungsgesetz in Verbindung mit §§ 15, 16 der Richtlinien fur die Gewahrung von Leis-
tungen wegen Contergan-Schadensfallen (Schadensrichtlinien)). Hiervon hat die Conter-
ganstiftung fur behinderte Menschen in Abstimmung mit dem Bundesministerium fur Fa-
milie, Senioren, Frauen und Jugend fur die Férderung der medizinischen Kompetenzzen-

tren jahrlich rund drei Millionen Euro eingeplant.

2019 hat die Stiftung fur die Leistungen fur spezifische Bedarfe Mittel in Hohe von rund

27 Millionen Euro verausgabt.

Die Schadensrichtlinien der Stiftung wurden am 9. Mérz 2017 an das Vierte Anderungs-
gesetz des Conterganstiftungsgesetzes angepasst. Neben der pauschalen Gewahrung
der Leistungen fur spezifische Bedarfe ist in § 16 das ,Verfahren fur die Gewahrung von

Forderleistungen an medizinische Kompetenzzentren® geregelt:

»(1) Der Férderantrag fiir multidisziplindre medizinische Kompetenzzentren, die im Bun-
desgebiet entsprechend der regionalen Verteilung der Betroffenen aufgebaut werden sol-
len, ist bei der Stiftung zu stellen. Als ein solches Kompetenzzentrum qilt auch eine be-
stehende medizinische Einrichtung, deren ambulantes oder stationdres Angebot geeig-
net erscheint, eine notwendige spezielle medizinische Versorgung behinderter Men-

schen, denen eine Conterganrente nach Teil lll zuerkannt worden ist, zu gewé&hrleisten.

(2) Die Entscheidung lber einen entsprechenden Férderantrag trifft der Vorstand im Be-

nehmen mit dem Stiftungsrat.

Bei der Entscheidung ist sicher zu stellen, dass durch die Férderung der in § 15 Absatz

1 genannte Betrag von insgesamt 30 Millionen Euro nicht berschritten wird.”

12 Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 10.



ll. Evaluationskonzept

Ziel dieses Berichts ist es, die Leistungsverbesserungen des Vierten Anderungsgesetzes
des Conterganstiftungsgesetzes einschlielllich des Beratungs- und Behandlungsange-
botes sowie die Anforderungen an multidisziplinare medizinische Kompetenzzentren auf
der Grundlage des Gutachtens der Universitat Heidelberg zu evaluieren. Dartber hinaus
werden die jahrlichen Sonderzahlungen und die Ertrage des Kapitalstocks der Conter-
ganstiftung fur behinderte Menschen betrachtet.

Ziel des an die Universitat Heidelberg vergebenen Gutachtens war die folgende Evalua-

tion:

1. Evaluation der Pauschalierung der Leistungen fur spezifi-
sche Bedarfe

Es war festzustellen, ob die Pauschalierung der Leistungen fur spezifische Bedarfe ge-
eignet ist, den Betroffenen einen besseren Zugang insbesondere zu medizinischen Leis-
tungen — wie Rehabilitationsmallnahmen, Heil- und Hilfsmitteln sowie zahnarztlichen, kie-
ferchirurgischen und kieferorthopadischen Mallnahmen — zu erméglichen und so dazu
beitragt, dass die Betroffenen Selbststandigkeit, Selbstbestimmung und soziale Teilhabe
aufrechterhalten oder wiedergewinnen und die durch Spatfolgen hervorgerufenen Beein-
trachtigungen gemildert werden. Hierbei waren die Wirkungen der Pauschalierung, wenn
madglich unter Nachweis der Verwendung der Mittel fur spezifische Bedarfe durch die Be-

troffenen, zu ermitteln.

Gegenstand des Gutachtens war daher die dezidierte Untersuchung der Pauschalierung
der Leistungen fur spezifische Bedarfe und der in Anspruch genommenen Angebote im
Einzelnen. Insbesondere war zu klaren, inwieweit die Pauschalierung der individuellen
Bedarfssituation der Betroffenen besser Rechnung tragt und eine unkomplizierte und ge-
rechtere Verteilung der Mittel zur Deckung der spezifischen Bedarfe ermoglicht. Gege-

benenfalls waren Vorschlage fur eine Weiterentwicklung vorzulegen.

2. Evaluation des Beratungsangebotes

Daruber hinaus war festzustellen, inwieweit mit dem Beratungskonzept der Contergan-

stiftung fur behinderte Menschen eine optimale Unterstlitzung der Betroffenen und ihrer
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Angehorigen erfolgt und in welchem Umfang die Stiftung auch eine Lotsenfunktion im
Rahmen der Stiftungsleistungen Ubernimmt.

Gegenstand des Gutachtens war daher die Analyse und Bewertung des Beratungskon-
zepts der Stiftung einschlieldlich der Beratungsleistungen und der Abgleich mit den Bera-
tungsbedarfen der Betroffenen. Zudem war zu bewerten, wie sich der Bekanntheitsgrad
und die Akzeptanz des Beratungsangebotes entwickelt haben. Gegebenenfalls waren

Vorschlage fir eine Weiterentwicklung des Beratungsangebotes vorzulegen.

3. Evaluation der Forderung medizinischer Kompetenzzentren

Ziel des Gutachtens war dartber hinaus, den aktuellen Entwicklungsstand des Aufbaus
multidisziplinarer Kompetenzzentren darzulegen sowie festzustellen, ob die von der Stif-
tung in Kooperation mit den Betroffenen entwickelten Vorstellungen zu Anforderungspro-
filen fur solche Kompetenzzentren geeignet sind, die medizinischen Beratungs- und Be-

handlungsangebote fur die Betroffenen zu verbessern.

Gegenstand des Gutachtens war die Untersuchung der bisherigen Uberlegungen zu mul-
tidisziplinaren medizinischen Kompetenzzentren. Ein bereits von der Conterganstiftung
fur behinderte Menschen entwickeltes Konzept und Anforderungsprofil waren in die Un-
tersuchung einzubeziehen. Gegebenenfalls waren Vorschlage fur die Weiterentwicklung
entsprechender Kriterien und eines Konzeptes zur Forderung von Kompetenzzentren
vorzulegen. Insbesondere war auch zu prufen, inwieweit auf die Expertise bestehender
Einrichtungen zurlckgegriffen werden kann, wie zum Beispiel der bundesweit bestehen-

den medizinischen Zentren flr Erwachsene mit Behinderungen.
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B. Analyse

. Gesundheit und Lebensqualitat der Betroffenen auf-

grund der Erhebungen der Universitat Heidelberg

1. Vorgeburtliche Schaden und Folgeschaden

Das Gutachten hat anstelle einer differenzierten Beschreibung der vorgeburtlichen Scha-
digungen eine summarische Erhebung der Fehlbildungen im Skelettsystem und der in-
neren Organe ausgefuhrt, um ein besseres Verstandnis der Funktionalitat zu ermogli-

chen.3

Hierfur wurde eine Unterteilung der Gesamtstichprobe (N = 505) in vier Schadensgrup-
pen vorgenommen: Gruppe | fur die Betroffenen mit den geringsten Schadenspunkten
(bis 15 Schadenspunkte) und Gruppe IV mit den héchsten Schadenspunkten (95 bis 100
Schadenspunkte). Es falle laut Gutachten auf, dass Gruppe | den héchsten Anteil an
Fehlbildungen im Bereich der oberen Extremitaten zeige, die unteren Extremitaten, die
Wirbelsaule und die inneren Organe hingegen deutlich seltener betroffen seien als in den
anderen Gruppen.! Die unteren Extremitaten und die Wirbelsaule seien bei den Gruppen
Il bis IV in einem ahnlichen Ausmal} fehlgebildet, was Probleme mit der Mobilitat zur

Folge habe.®

Die inneren Organe seien bei den Gruppen lll und IV in gleichem Ausmal} betroffen
(36 %), die Sinnesorgane zeigten bei Gruppe IV den hdchsten Wert (40 %) auf, was auch
darauf zurickzufihren sei, dass in dieser Gruppe mit hohen Schadenspunkten die Ge-
horlosen enthalten seien, die aufgrund ihrer Schaden eine hohe Punktzahl aufweisen
wiirden.'® GefaRe (17 — 21 %) und Nervensystem (10 — 12 %) seien bei allen Gruppen

in ahnlichem Ausmaf betroffen.?

Wegen der taglichen Fehlbelastung durch Bewegungsmuster, die die bestehenden Scha-
digungen ausgleichen sollen, wirden auch gesunde Koérperbereiche in Mitleidenschaft
gezogen, so dass eine sekundare Schadigung erfolge: Es hatten sich sogenannte Folge-

schaden ausgebildet. 8

13 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 79.

14 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 79.

15 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 79.

16 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 80.

17 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 80.

18 Gutachten der Universitat Heidelberg 2016 Uber die Leistungen an Leistungsberechtigte nach dem
Conterganstiftungsgesetz S.24 f.
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Laut Gutachten hatten sich Folgeschaden im Bereich der oberen Extremitaten bei 74,9 %
der Stichprobe entwickelt, im Bereich der unteren Extremitaten bei 62,6 % und im Bereich
der Wirbelsaule bei 73,3 %.1° Einschrankungen der Mobilitat aufgrund der vorgeburtli-
chen orthopadischen Schaden wirden deutlich verstarkt durch Folgeschaden, die sich
durch die Ausbildung von Arthrosen infolge Fehl- und Uberbelastungen in urspriinglich
gesunden Bereichen entwickelt hatten und die aufgrund der zunehmenden Verformung
der Gelenke auch mechanisch die Beweglichkeit zusétzlich behindern kénnten.2? Hinzu
kamen die dadurch bedingten starken Schmerzen, die haufig auch auf schmerzhafte
Muskelverspannungen zurtckgefuhrt werden konnten, wodurch die Beweglichkeit zu-
satzlich eingeschrankt wiurde. Langfristig kdme es auch zu Gelenkkapselschrumpfungen,

die ebenfalls die Beweglichkeit nachhaltig gefahrden wiirden.?!

Der Gebrauch eines Rollstuhls verteile sich laut Gutachten wie folgt:22

Schadenspunkte | Anteil Rollstuhlfahrende
Gruppe | bis 24,99 keine
Gruppe |l 25 -49,99 3,3 %
Gruppe 50 - 74,99 6,6 %
Gruppe IV 75-100 29,5 %

2. Korperliche Leistungsfahigkeit und Funktionalitat

Laut Gutachten hatten die meisten Teilnehmenden Uber eine zunehmende Erschop-
fung, Verminderung der Kraft und Uber Bewegungseinschrankungen berichtet. Der Be-
ginn dieses Prozesses sei meistens vor zehn bis 15 Jahren beobachtet worden. Der
Prozess sei erst langsam und schleichend verlaufen, in den letzten Jahren habe er sich
deutlich beschleunigt.?® Der Verlauf werde entweder als ein gleichmaRiger und langsa-
mer Verlust geschildert oder als schubweiser Verlauf oder als eine Kombination von

beidem.24

Die Betroffenen wirden versuchen, diesem Prozess entgegen zu wirken oder ihn zu kom-

pensieren. Die Verluste seien nicht immer auszugleichen. Durch ein angepasstes

19 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 80.
20 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 80.
21 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 80.
22 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 80.
23 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 82.
24 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 81.
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Wohnumfeld und Unterstitzung in der Mobilitat konnten Verluste laut Gutachten kom-

pensiert werden.25

Der Verlust der (Hand)kraft, der Feinmotorik, der Mobilitat und Funktionalitat fihre zum
Verlust der Selbststandigkeit im Alltag und zu einer zunehmenden Abhangigkeit von an-
deren Menschen. Der Prozess betreffe fast alle contergangeschadigten Menschen, er
verlaufe seit zehn bis 15 Jahren langsam, in den letzten Jahren habe er sich deutlich
beschleunigt. Nicht immer kénnten die Verluste durch neue Strategien kompensiert wer-

den, sondern wiirden oft zu einer Erhdhung des Unterstiitzungsbedarfs fiihren.26

3. Gesundheitliche Risiken und korperliche Erkrankungen

Mit Blick auf die zuklnftige Entwicklung des Gesundheitszustands der contergangescha-
digten Menschen hat die Universitat Heidelberg Daten zur Gesundheit erhoben, die auch
Hinweise auf die Entwicklung von Herzkreislauferkrankungen und andere Erkrankungen
geben kdnnten. So wurden Erkrankungen dokumentiert, die ebenso in der Gesamtbevol-
kerung auftreten. Die Betroffenen befanden sich heute in einem Alter, in dem bei ihnen
Erkrankungen auftreten wurden, die nicht unmittelbar mit der Conterganschadigung zu-
sammenhingen, sondern sich auch in der Gesamtbevolkerung gehauft zeigen wirden.
Der arztliche Blick und der Blick vieler Betroffener sei oftmals insbesondere auf die Con-
terganschadigung gerichtet. Nunmehr kamen die in der Bevolkerung ublichen Erkrankun-
gen der alteren Menschen hinzu, die sich allerdings bei den vorgealterten contergange-
schadigten Menschen haufig friher bemerkbar machen wirden als in der Gesamtbevol-

kerung und die daher eine weitere Belastung fur die Betroffenen bedeuteten.?

Um das gesundheitliche Risiko der kommenden Jahre besser einschatzen zu kénnen
und gegebenenfalls MalRnahmen der Pravention einzuleiten, wodurch den auf Arterio-
sklerose zuruckzufuhrenden Herzkreislauferkrankungen vorgebeugt wuarde, wurde in

dem Gutachten das Gesundheitsverhalten der Studienteilnehmenden dokumentiert.2s

Als wichtige beeinflussbare Risikofaktoren fur Herzkreislauferkrankungen, Osteoporose,
Erkrankung der Verdauungsorgane und Krebserkrankungen werde heute das Rauchen,
der ubermaRige Konsum von Alkohol, Ernédhrung und Bewegung angesehen. Die nach

dem Gutachten erhobenen Daten seien mit Daten der Gesamtbevolkerung verglichen

25 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 81 f.

26 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 82.

27 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 82 f.
28 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 83.



14

worden. Nach der Gesamtstichprobe wirden 18,3 % rauchen, wahrend dies in der Ge-
samtbevolkerung mit 27,6 % deutlich mehr seien. Die Halfte hiervon habe bereits vor 30
Jahren mit dem Rauchen begonnen.? Etwa die Halfte der Teilnehmenden habe angege-
ben, keinen Alkohol zu trinken, bei knapp einem Funftel finde sich ein riskanter Alkohol-
konsum. In der Gesamtbevolkerung sei ein riskanter Alkoholkonsum bei 26,6 % festge-
stellt worden.* Die Ernahrung der Befragten sei protein- und ballaststoffreich. Auf diese
Weise kbnne zusammen mit ausreichender und regelmaliiger Bewegung dem stattfin-
denden Muskelabbau etwas entgegengewirkt werden.* Nach der Gesamtstichprobe wir-

den sich 35 % an ein bis zwei Stunden pro Woche bewegen, 65 % trainierten langer.3?

Laut Gutachten habe sich das Gesundheitsverhalten der contergangeschadigten Men-
schen ihrer Aussage zufolge nach der Erhéhung der Conterganrente und der Gewahrung
der pauschalen Leistungen fur spezifische Bedarfe deutlich verbessert.** Die Betroffenen
konnten es sich finanziell erlauben, friher in den Ruhestand zu gehen, wodurch sie ihre
gesundheitliche Situation deutlich verbessert hatten. Der Beruf sei fur viele Betroffene zu
einer schweren Belastung geworden, die Halfte hatte Schmerzen sowie verminderte Be-
lastbarkeit und mehr als drei Viertel hatten conterganbedingte Einschrankungen der kor-
perlichen Leistungsfahigkeit als die Ursachen fir die Aufgabe des Berufes genannt. Im
Ruhestand seien sie nun in der Lage, die erforderlichen langeren Ruhephasen einzuhal-
ten und das fur sie optimale korperliche Training auszufuhren. Trotz dieser heute gunsti-
gen gesundheitlichen Situation bestlinden hdhere Risikofaktoren flr Herzkreislauferkran-

kungen in der Gesamtstichprobe im Vergleich zur Gesamtbevolkerung.3

Der Anteil der Diabetikerinnen und Diabetiker unter den Betroffenen sei laut Gutachten
erhoht und es konne maoglicherweise eine Dysfunktion der Bauchspeicheldrise vermutet
werden.?s Fur Betroffene mit verkirzten Armen sei die Messung des Blutdrucks ein Prob-
lem. Wenn zusatzlich die Beine fehlgebildet sind, gebe es kaum eine Moglichkeit, nicht-
invasiv den Blutdruck korrekt zu messen. Daher sei laut Gutachten anzunehmen, dass
moglicherweise der Anteil von Betroffenen mit Bluthochdruck deutlich hoher liege. Die
Entwicklung einer sicheren und zuverlassigen Methode zur Blutdruckmessung solle laut
Gutachten daher geférdert werden, um diesen wichtigen Risikofaktor erfassen und gege-

benenfalls behandeln zu konnen. 40 % der contergangeschadigten Menschen hatte sich

29 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 83.
30 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 84.
31 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 84.
32 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 85.
33 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 85.
34 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 85.
35 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 86.
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als Ubergewichtig/adip6s eingeschatzt, das seien etwa zwei Drittel derselben Alters-
gruppe in der Gesamtbevdlkerung. Die Gefahr, Ubergewicht zu entwickeln, sei bei Be-
troffenen mit Einschrankungen der Mobilitat sehr grol3, denn regelmafige korperliche Ak-
tivitaten seien mit hohem Aufwand und mit Assistenz verbunden. Auch sei eine gesunde
Ernahrung feinmotorisch anspruchsvoll und gelinge vielen Betroffenen mit Verkirzung
der Arme und Dysfunktion der Hande meist nicht mehr. Insbesondere Alleinlebende seien

auf Unterstutzung und Assistenz angewiesen.3®

Diese erhdhten Risikofaktoren wirden laut Gutachten fur die Betroffenen eine Gefahr
bedeuten, an Arteriosklerose und damit Herzkreislauferkrankungen zu erkranken. Daher
sollten die Betroffenen laut Gutachten auf praventive Ma3nahmen hingewiesen werden.
Die behandelnden Arztinnen und Arzte sollten vermehrt auf erste Hinweise achten, um
frlhzeitig das Auftreten von Herzkreislauferkrankungen auf der Grundlage einer Arterio-

sklerose zu vermindern.3”

Das erhohte Vorkommen von koronarer Herzkrankheit, Herzinfarkt und Schlaganfall im
Vergleich zu der entsprechenden Altersgruppe der Gesamtbevdlkerung sei laut Gutach-
ten bei contergangeschadigten Menschen mdglicherweise nicht nur auf eine Arterioskle-
rose zurlckzufliihren. Es kdmen eventuelle Spatschaden an den Gefalten des Herzens,
des Gehirns und anderer Organe hinzu, die zu Gefalrupturen fuhren konnten. Eine zu-
satzliche Arteriosklerose an solchen veranderten Gefal3en erhohe laut Gutachten das
Risiko einer Erkrankung. Die geplante Gefalstudie werde laut Gutachten individuelle Ri-
siken aufklaren kdnnen, wodurch rechtzeitig praventive oder therapeutische MalRnahmen
ermoglicht wurden, um schwere und lebensgefahrliche Erkrankungen wie Herzinfarkt und

Schlaganfall zu vermeiden.3®

Des Weiteren trete laut Gutachten Osteoporose haufiger bei contergangeschadigten
Menschen auf als in der Gesamtbevdlkerung gleichen Alters.3?® Auch Krebserkrankungen
seien Ofter genannt worden. DarlUber hinaus seien weitere Angaben zu Fehlbildungen

und Dysplasien gemacht worden.4°

36 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 86.

37 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 86.

38 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 86 f.

39 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 88.

40 Einzelheiten s. Gutachten der Universitat Heidelberg, Tabelle S. 88 f.
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4. Subjektive Gesundheit

Bei der Bewertung ihrer Gesundheit durch die Betroffenen selbst habe laut Gutachten
etwa die Halfte der Teilnehmenden die Kategorie ,mittelmaRig“ angegeben, etwa ein
Viertel habe ihren Gesundheitszustand als ,schlecht® bezeichnet. Am haufigsten sei die
Kategorie ,gut“ von der Gruppe | (geringste Schadenspunkte) gewahlt (25,8 %) worden,
an zweiter Stelle stehe die Gruppe IV (héchste Schadenspunkte) mit 24,8 %, gefolgt von
Gruppe Il und lll mit 14,4 % und 17,5 %.4

100
90
80
70
60
50
40
30

20
10
0 |

sehr gut gut mittelmaRig schlecht sehr schlecht

Haufigkeit in Prozent

M bis 24,99 Punkte 25-49,99 Punkte 50-74,99 Punkte 75-100 Punkte

Bewertung des derzeitigen Gesundheitszustandes der Gesamtstichprobe nach Scha-
denspunktgruppen?

Laut Gutachten befanden sich die Gruppen Il und Il in einer Umbruchsituation, sie spur-
ten, dass sich ihre Situation verandere, dass die Feinmotorik, die Handkraft und die Funk-
tionalitat nachlieBen und Schmerzen zunahmen. Da sie die Veranderungen nicht ab-
schatzen konnten, die auf sie zukamen, fuhre dies zu Unsicherheit und Zukunftsangsten.
Die korperlichen Veranderungen wurden negativ beurteilt. Je mehr Verluste der Funktio-
nalitat auftraten, desto groRer werde der Bedarf an Assistenz und Pflege, die nur zum
Teil durch Angehdrige und den Freundeskreis geleistet werden konnten. Dies bedeute
laut Gutachten fur die Betroffenen eine zukunftige nicht kalkulierbare Steigerung der lau-
fenden Kosten. Daher wurden die Erhéhung der Conterganrenten und die pauschalen
Leistungen flr spezifische Bedarfe eine sehr bedeutende Grundlage fur die Vorsorge flr
das Alter bilden und boten den Betroffenen als ein konstantes Einkommen eine finanzielle

Sicherheit.4

41 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 89 mit Abbildung.
42 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 89.
43 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 89.
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5. Psychische Erkrankungen und Depressivitat

5.1. Pravalenz psychischer Erkrankungen

Die Pravalenz psychischer Erkrankungen wurde von der Universitat Heidelberg in Bezug
auf den Lebenslauf und zu aktuell vorliegenden Erkrankungen erfragt. 20,8% der Befrag-
ten hatten angegeben, bereits zu einem friheren Zeitpunkt an einer psychischen Erkran-
kung gelitten zu haben. Eine aktuelle psychische Erkrankung liege bei 15,5 % der Perso-
nen vor. Seltener sei die Diagnose Burnout genannt worden (1,5 %). Somatoforme St6-

rungen seien von 0,8 % der Befragten angegeben worden.#

Psychische Erkrankung Bereits zu einem aktuell
friheren Zeitpunkt

Depression 16,1 % 11,9 %
Angststérung 8,4 % 8,4 %
Posttraumatisches Belastungssyndrom 5,9 % 5,4 %

Héaufigkeiten von Diagnosen psychischer Erkrankungen bei contergangeschédigten Men-
schen (N = 478)%

Jede zweite psychische Erkrankung dauere laut Gutachten bereits acht Jahre und langer.

9,2 % der Befragten hatten mehr als eine Diagnose angegeben.*¢

Diese Angaben wurden laut Gutachten im Vergleich zu Daten von Krankenkassen, in
denen fur 2013 eine Haufigkeit psychischer Erkrankungen von 30,7 % der Versicherten
festgestellt wurde, weit darunter liegen. Eine Ursache dafir kdnne laut Gutachten sein,
dass psychischen Erkrankungen bei contergangeschadigten Menschen unterdiagnosti-

ziert seien.4’

5.2. Depressive Episoden

Bereits 2012 wurden in der Heidelberger Conterganstudie Daten zu einer bestehenden
klinischen Depression und deren Schweregrad erhoben. Zusatzlich wurde 2012 eine ,de-

pressive Verstimmung® als Vorstufe der Depression eingefiuhrt. 4

44 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 91.
45 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 91.
46 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 91.
47 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 92.
48 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 92.
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Nach dem aktuellen Gutachten hatten 2,8 % der contergangeschadigten Menschen eine
milde Depression, 7,8 % eine mittlere Depression und 5 % eine schwere Depression ent-
wickelt. Insgesamt wirden somit 15,6 % der Befragten an einer depressiven Episode lei-
den. In der Heidelberger Conterganstudie 2012 lag dieser Wert noch bei 11,7 %. Fir

weitere 13,7 % sei aktuell eine depressive Verstimmung festgestellt worden.*®

Im Unterschied zur Allgemeinbevolkerung sei der Anteil von Mannern mit depressiven
Episoden inzwischen hoher als der von Frauen. Die Haufigkeit depressiver Erkrankungen
sei im Vergleich zwischen 2012 und 2019 bei contergangeschadigten Frauen von 12,2 %
auf 13 %, bei Mannern von 10,4 % auf 17,9 % gestiegen. Der Anteil der Risikogruppe fur
eine Depression (depressive Verstimmung) habe sich von 9,9 % auf 15,4 % bei den
Frauen und von 9,3 % auf 12 % bei den Mannern erhéht.*® Die Befunde wirden zudem
zeigen, dass deutlich mehr nicht erwerbstatige Befragte eine depressive Episode entwi-

ckelt hatten als die Gruppe der Erwerbstatigen.

Zudem wurden contergangeschadigte Menschen, die unter Schmerzen leiden, laut Gut-
achten haufiger Depressionen aufweisen als Betroffene ohne Schmerzsymptomatik.s?
Daruber hinaus kdénne ein Zusammenhang mit dem Auftreten depressiver Episoden flr
Nichterwerbstatige und die Erwartung eines ungedeckten zuklnftigen Assistenzbedarf

gezeigt werden. %

54,1 % der derzeit von einer psychischen Erkrankung Betroffenen seien in psychothera-

peutischer Behandlung, jede und jeder Zweite davon seit sechs Jahren und langer.5

6. Schmerzen

In der Heidelberger Conterganstudie 2012 gaben die Studienteilnehmenden zu 84,3 %
an, unter Schmerzen zu leiden, jetzt seien es 88,3 %.% Etwa die Halfte habe laut Gutach-
ten aktuell starke Schmerzen.*¢ Das Ausmal der Schmerzen hange von der individuellen
Konstellation der Fehlbildungen ab. Die Ergebnisse der Befragungen der Universitat Hei-
delberg zeigen auch, dass die Schmerzen in den letzten zehn Jahren bei allen Befragten
an Schwere zugenommen haben. Vor zehn Jahren lag das Maximum der angegebenen

49 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 93.

50 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 93 f.

51 Einzelheiten s. Gutachten der Universitat Heidelberg S 94 f.
52 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 99.

53 vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 100.

54 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 99.

55 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 100.

56 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 104.
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Werte bei 1 bis 3, heute liege es bei 7. Zudem wirden die Schmerzen laut Gutachten
auch weiterhin zunehmen.% Contergangeschadigte Menschen mit geringer Schadens-
punktezahl wirden heute genauso wie die Betroffenen mit hoher Schadenspunktezahl

an Schmerzen auf hohem Niveau leiden.58

Der Pain Disability Index (PDI) misst das Ausmal3, in dem Schmerzen die Befragten da-
ran hindern, ein normales Leben zu fuhren. Die Skala geht von 0 (keine Beeintrachtigung)
bis 10 (vollige Beeintrachtigung). In der folgenden Abbildung sind die Mittelwerte der Er-
gebnisse fur die einzelnen Lebensbereiche auf der Skala, die den Grad der Beeintrachti-
gung darstellt, eingetragen. Das Ausmal} der Beeintrachtigung in allen Lebensbereichen
habe danach Uber die letzten drei Jahre um 1,1 Punkte signifikant zugenommen. Die
geringste Zunahme finde sich im Bereich ,Lebensnotwendige Tatigkeiten®, der héchste

Zuwachs an Beeintrachtigung sei im Beruf erfolgt.%®

10
9
S8
R
a 7
o
& 6
£
©n 5
g 4
3
2
1
0
Familidre Erholung Soz. Aktivitaten Beruf Sexualleben Selbstversorgung Lebensnotwendige
Verpflichtungen Tatigkeien
o Mittelwerte heute Mittelwerte vor 3 Jahren

Pain Disability Index: Mittelwerte von heute und vor drei Jahren fiir die Gesamtstichprobe
auf einer Skala von 0 bis 10

Die familiaren und hauslichen Verpflichtungen sowie die berufliche Tatigkeit wirden da-
nach die héchsten Mittelwerte und damit quantitativ die meisten Beeintrachtigungen zei-
gen. Laut Gutachten seien dies die Lebensbereiche, die die contergangeschadigten Men-
schen am schwersten korperlich beanspruchen wiarden und mit zunehmendem Verlust
von Kraft und Funktionalitdt und mit zunehmendem Schmerzerleben die Betroffenen

auch Uberforderten. Der hochste Zuwachs an Beeintrachtigungen sei im Beruf erfolgt.

57 Ausfihrliche Ergebnisse s. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 100 ff. (111).
%8 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 107.
59 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 107.
60 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 107.
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MaRige Beeintrachtigungen durch Schmerzen im Bereich der familiaren und hauslichen

Verpflichtungen fanden sich in allen Schadenspunktegruppen.®

7. Lebensqualitat

Die Lebensqualitat der contergangeschadigten Menschen entspreche laut Gutachten der
Altersgruppe von 80 bis 85-Jahrigen in der Allgemeinbevolkerung.s? Beim Vergleich der
Ergebnisse mit den Werten von 60 bis 65-Jahrigen aus der Allgemeinbevolkerung wur-
den laut Gutachten signifikante Unterschiede auffallen, insbesondere bei der physischen

Domane und bei der globalen Lebensqualitat.

Die Einschatzung der contergangeschadigten Menschen, ob die Einfuhrung der pauscha-
len Leistungen fur spezifische Bedarfe eine Veranderung in Bezug auf Gesundheit, finan-
zielle Situation oder Lebensqualitat hat, stelle sich laut Gutachten wie folgt dar:¢:

Gesundheitliche Finanzielle Lebensqualitat
Situation Situation
Verbessert 28,5 % 77,5 % 48,7 %
Gleichgeblieben 18,7 % 10,0 % 26,1 %
Verschlechtert 52.8 % 12,5 % 25,3 %

Globale Beurteilung der Verdnderung der gesundheitlichen und finanziellen Situation
und der Lebensqualitét von contergangeschédigten Menschen nach dem Vierten Ande-
rungsgesetz (Angaben aus dem Telefoninterview (N=125))¢

Nahezu die Halfte der Befragten sehe flr sich eine Verbesserung der Lebensqualitat.
Dies werde oft damit begriindet, dass die besseren finanziellen Gestaltungsmaoglichkeiten
mit einer grof3eren Flexibilitat des finanziellen Spielraums viele Belastungen nehmen wuar-
den, die mit der Antragstellung oder der Auseinandersetzung mit Behorden oder der Con-

terganstiftung fur behinderte Menschen verbunden gewesen seien.®

Laut Gutachten habe sich das Profil der verschiedenen Bereiche der Lebensqualitat im
Vergleich zu der Heidelberger Conterganstudie 2012 verandert. Die gesundheitliche Do-
mane zeige schlechtere Werte als 2012 und als auch in den letzten drei Jahren. Einfluss

61 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 108.
62 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 119.
63 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 113.
64 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 113.
65 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 114.
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auf die Einschatzung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat hatten sowohl ein aktu-
ell hoher als auch ein kunftig erwarteter ungedeckter Assistenzbedarf. Bei der schlechte-
ren Einschatzung der physischen Domane falle laut Gutachten der seit 2012 stark ge-
sunkene Anteil der contergangeschadigten Menschen auf, die Uberhaupt nicht auf medi-
zinische Behandlung angewiesen seien, dafur sei der Anteil derer, die stark darauf ange-
wiesen seien, um 10,6 % auf 35,5 % gestiegen. Bei der Frage nach der Zufriedenheit mit
der eigenen Fahigkeit, alltagliche Dinge erledigen zu kénnen, sei der Anteil der Zufrie-
denheit von 51,7 % auf 36,1 % gesunken. Alle weiteren Facetten (Schmerzen, Schlaf,
Energie fur das tagliche Leben, Mobilitat, Arbeitsfahigkeit) wirden ebenfalls eine schlech-
tere Lebensqualitat widerspiegeln.®

Verbesserungen fanden sich hingegen bei positiv empfundenen Aspekten der Lebens-
qualitat wie zum Beispiel ,das Leben als sinnvoll betrachten®.¢” Die im Vergleich zu 2012
besseren Einschatzungen fur psychische und umweltbezogene, infrastrukturelle Aspekte
lieRen sich mit einer grolReren Sinnerfullung und besseren Gestaltungsmaoglichkeiten be-
legen.® Bei der Einschatzung der umweltbezogenen Lebensqualitat sei der Anteil der
Betroffenen, die vollig oder Uberwiegend eigene Bedurfnisse finanzieren kdnnen, um
13,4 % auf 57,7 % gestiegen. Mdglichkeiten zu Freizeitaktivitaten hatten 53,7 % der con-
tergangeschadigten Menschen, 2012 sei dies noch bei 45,4 % der Fall gewesen. Aul3er-
dem sei ein besserer Zugang zu Informationen fur das tagliche Leben und eine grofiere
Sicherheit im taglichen Leben festgestellt worden.® Problemstellungen, die sich bei ho-
hem Assistenzbedarf ergeben, wie Finanzierung von Assistenz, erschwerter Zugang zur
medizinischen Versorgung oder zum offentlichen Leben wiarden zu einer schlechteren
Einschatzung der umweltbezogenen Lebensqualitat beitragen.” Bei einem hohen Assis-
tenzbedarf sei das Pflegen oder Erleben von sozialen Kontakten schwieriger. Die Be-
funde wirden auf die Bedeutung von ausreichender Assistenz oder Vermeidung von un-

gedecktem Assistenzbedarf hinweisen.™

Seit der Heidelberger Conterganstudie 2012 sei jedoch laut Gutachten kunftig aufgrund
des gestiegenen Alters eine Verschlechterung der Lebensqualitat in allen Bereichen zu

erwarten.™

66 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 115.
67 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 115.
68 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 119.
89 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 115.
70 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 117.
™ Gutachten der Universitat Heidelberg S. 118.
72\/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 114.
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Die Einschatzung der Lebensqualitat stehe laut Gutachten mit der Hohe der Schadens-

punkte nur in einem geringen Zusammenhang.”

Zu den Hoffnungen oder Beflirchtungen stellt das Gutachten fest, dass die am meisten
geaulerte Hoffnung der Betroffenen laute, den Gesundheitszustand lange zu erhalten
(40,2 %).™ Von 30,4 % sei die Hoffnung genannt worden, den aktuellen Zustand noch
lange erhalten zu konnen, wobei das ,Altwerden® im Hinblick auf Lebensqualitat und
Selbststandigkeit haufig miteinander verbunden seien. Oft gedulderter Wunsch sei auch,
dass eine Versorgung im Pflegeheim vermieden werden kénne und dass Angehdrige
weiter an der Seite der contergangeschadigten Menschen stehen. Generell ,noch ein
paar schone Jahre zu haben®, wunschten sich 22,1 % und 4,8 % drlckten ganz allgemein
eine optimistische Einstellung zur Zukunft aus.”™ 10,5 % winschten sich, noch ein paar
Jahre weiterarbeiten zu kdnnen. Die Hoffnung auf eine bessere arztliche Versorgung sei
von 8,9 % geaulert worden. Ein mehrfach genannter Wunsch sei die Einrichtung medi-
zinischer Kompetenzzentren. 8,0 % der Befragten hofften, dass ihre finanzielle Lage
auch weiterhin zufriedenstellend ist und dass es mdoglich sei, die speziellen Bedarfe der

contergangeschadigten Menschen zu erflllen.’®

Von 49,2 % wurden weitere Einschrankungen beflrchtet. Die Furcht, nicht mehr selbst-
bestimmt leben zu konnen, sei dabei eine grof3e Sorge. Die Beflrchtung, ein Pflegefall
zu werden, beschaftige 27,3 % der Befragten, dabei schwinge bei 10,1 % die Angst mit,
in einem Pflegeheim versorgt zu werden. 9,4 % befurchteten, im Pflegefall nicht adaquat
versorgt zu werden.” 26,4 % befurchteten eine Verschlechterung des Gesamtzustandes
und der Lebensqualitat, dabei stinden die Sorge um die Gesundheit oder eine Verschlim-

merung von Schmerzen besonders im Focus.™

Ein weiteres Problemfeld seien finanzielle Sorgen, oft betrafe dies auch die Frage der

finanziellen Absicherung der Angehdrigen, insbesondere als Hinterbliebene.™

3 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 114.
4 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 119.
S Gutachten der Universitat Heidelberg S. 119.
76 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 120.
7 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 120.
8 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 120.
® Gutachten der Universitat Heidelberg S. 120.
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8. Situation der Gehorlosen

Laut Gutachten gebe es nach Auskunft der Conterganstiftung flr behinderte Menschen
insgesamt 880 Betroffene mit einer Horschadigung unterschiedlichen Ausmales.® Da-
von seien bei der Stiftung 347 Gehorlose erfasst.®' Lediglich 46 gehorlose Personen hat-
ten laut Gutachten an den Erhebungen teilgenommen, also eine kleine Gruppe im Ver-

gleich zu den ubrigen 459 Teilnehmenden.8?

Der Anteil der Erwerbstatigen zeige keine Unterschiede zwischen den beiden Gruppen.
Der Eintritt in den Ruhestand erfolge bei den Betroffenen mit einer Horschadigung sehr
viel spater als in der Ubrigen Gruppe. Als Grinde flr ein Ausscheiden aus dem Erwerbs-
leben seien Schmerzen im Vergleich zu den Ubrigen Befragten um 24 % seltener genannt
worden, conterganbedingte Einschrankungen um 10 % seltener und verminderte Belast-
barkeit gleich haufig. Schmerzen wurden nur bei einem Drittel der befragten Gehdrlosen
eine Rolle spielen, drei Viertel hatten conterganbedingte Einschrankungen der korperli-

chen Leistungsfahigkeit als Grund fur den Eintritt in den Ruhestand angegeben.?:

Vorgeburtliche Schaden wurden sich bei den Gehorlosen seltener im orthopadischen Be-
reich, jedoch haufiger bei den inneren Organen und den Sinnesorganen zeigen. Der
Schwerpunkt der Bedarfe liege laut Gutachten weniger in der Notwendigkeit des Erhalts
der Mobilitat als in der Kompensation von Defiziten in der Kommunikation im personli-
chen, beruflichen und administrativen Bereich.® Die gestorte Kommunikation mit den Ho-
renden erfordere laut Gutachten vermehrt Unterstitzung auf sprachlicher Ebene mit HO-
renden sowie beim Lesen, Schreiben und Verstehen des geschriebenen Wortes. Spezi-

fische Angebote sollten entwickelt und niederschwellig zur Verfligung gestellt werden.2¢

2012 seien Schmerzen in dieser Gruppe von 45,8 % angegeben worden, 2019 von
73,9 %. Das Maximum der Schmerzintensitat auf einer Schmerzskala von 0 bis 10 habe
vor zehn Jahren bei einem Skalenwert von 2 gelegen, heute liege es bei 7. Bei Schmer-
zen dieses Ausmaldes musse laut Gutachten davon ausgegangen werden, dass Ein-
schrankungen im Alltag durch die Schmerzsymptomatik auftreten. Der Anteil der betroffe-

nen Gehorlosen, die Einschrankungen angegeben hatten, sei hoch, und liege bei etwa
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75 % - 90 %.%” Die Kommunikation mit Horenden sei jedoch fur gehorlose Menschen
aulerordentlich anstrengend, wenn direkte Kommunikation ohne Gebardensprachdol-
metscher stattfinden soll. Die Betroffenen hatten diese Situation als sehr belastend be-
schrieben, die sogar mit diffusen Schmerzen und Beschwerden einher gehen kdnne. Die-
ser Bereich sei durch eine sehr schwere Beeintrachtigung gekennzeichnet.® Daher zeige
sich auch eine schwere Beeintrachtigung durch Schmerzen im Beruf.®

Das Gesundheitsverhalten der Gruppe der Gehorlosen belege laut Gutachten einen sehr
bewussten gesundheitsfordernden Lebensstil. Dennoch erschienen die Risikofaktoren
fur Herzkreislauferkrankungen erhoht.®® Die Gruppe der Gehorlosen solle laut Gutachten
gesundheitlich uberwacht werden, um mogliche erhohte Risiken rechtzeitig zu erkennen
und gegebenenfalls zu behandeln. Eine Empfehlung an alle Gehérlosen fur einen Check-
up kénnte zu einer rechtzeitigen Einleitung praventive Malnahmen fihren.*! Eine weitere
Gefahrdung stellten Spatschaden an den GefalRen dar. Die Gesundheitsversorgung sei
bei vielen Gehorlosen schwierig, da eine Kommunikation mit der Arztin oder dem Arzt nur
unter erschwerten Bedingungen stattfinde. Eine gute Versorgung sei laut Gutachten da-
her nur gegeben, wenn den Gehdrlosen eine Gebardensprachdolmetscherin oder ein

Gebardendolmetscher an die Seite gestellt wirde.*?

Die Halfte der Befragten ordne die Beurteilung ihrer Gesundheit in die Kategorie ,mittel-
maRig“ ein.®® Die positivere Einschatzung der subjektiven Gesundheit im Vergleich zur
ubrigen Gruppe habe mdglicherweise unterschiedliche Ursachen: So seien die gehorlo-
sen contergangeschadigten Menschen in ihrer Mobilitat weniger eingeschrankt als die
ubrigen Betroffenen, was wiederum mehr Selbststandigkeit und Teilhabe bedeute. Au-

Rerdem wurden die Gehorlosen in geringerem Ausmal} unter Schmerzen leiden.®*

Trotz aller Schwierigkeiten schienen die Gehdrlosen eine etwas positivere Bilanz bezig-
lich ihnrer Gesundheit im Vergleich zu den anderen contergangeschadigten Menschen zu

ziehen.%
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9. Ergebnis und Stellungnahme zu I.

Das Gutachten gibt einen umfassenden Uberblick tiber den gesundheitlichen Status und
die Lebenssituation der contergangeschadigten Menschen. Insbesondere zeigt das Gut-
achten nach Auffassung der Bundesregierung im Detail auf, dass und in welchem Aus-
mal} sich die Verluste von Fahigkeiten und Fertigkeiten und weitere Symptome in den
letzten Jahren stark beschleunigt haben. Daraus kann der Schluss gezogen werden,

dass sich der gesundheitliche Zustand der Betroffenen stark verschlechtert hat:

e Der korperliche Allgemeinzustand der etwa 60-jahrigen Betroffenen entspricht auf-
grund der vorliegenden WHO quality of life (WHOQOL)-BREF-Werte® fur die deutsche
Allgemeinbevolkerung — geschlechtsdifferenziert und in Altersgruppen im Funf-Jahres-
abstand ab 60 Jahren — jenem von 80- bis 85-Jahrigen in der Gesamtbevolkerung; die
Verluste von Fahigkeiten und Fertigkeiten lassen sich nicht immer ausgleichen. Das

wirkt sich auch auf die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitat aus.

e Durch eine hohe individuelle Kompensation ist es zu folgenschweren Abnutzungser-
scheinungen und Veranderungen des Bewegungsapparates gekommen. In den letz-
ten Jahren sind auch bei diesen Folgeschaden erhebliche Verschlechterungen einge-

treten.
e Rund 88 % aller contergangeschadigten Menschen leiden an Schmerzen.
e Etwa 47 % der Betroffenen haben Assistenzbedarf.
¢ Rund die Halfte ist pflegebedurftig.

e Etwa zwei Drittel der Betroffenen sind aufgrund der EinbuR3en der korperlichen Leis-

tungsfahigkeit nicht (mehr) erwerbstatig.
e Depressionen und Zukunftsdngste sind signifikant erhoht.

e Die Gruppe der Gehorlosen weist teilweise andere symptomatische Spezifika auf. Bei
ihr liegt die Hauptproblematik in der gestorten Kommunikation mit Hoérenden.

Hervorzuheben ist aus Sicht der Bundesregierung jedoch, dass sich die Lebensqualitat
und damit die Lebenszufriedenheit der contergangeschadigten Menschen im Vergleich

zu den fruheren Erhebungen erhoht hat. Die Bundesregierung schliel3t sich der

96 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 111 f.
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Auffassung des Gutachtens?®” an, dass dies auf die gesetzlichen Leistungsverbesserun-
gen des Vierten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes zuriickzufiihren ist,
die sich entsprechend auf die objektiv gegebene und subjektiv erlebte Autonomie sowie
auf die individuellen Handlungsspielraume ausgewirkt haben. Andererseits zeigt sich,
dass die gesundheitlichen Belastungen und funktionellen Beeintrachtigungen deutlich an-
gestiegen sind. In Ubereinstimmung mit dem Gutachten® sind die héheren Belastungen
auch nach Auffassung der Bundesregierung vor allem auf den Alternsprozess zurtickzu-
fuhren, der bei den contergangeschadigten Menschen in erheblich starkerem Male als

in anderen Bevolkerungsgruppen sichtbar wird.

Zudem stimmt die Bundesregierung dem Gutachten® darin zu, dass die differenzierten
psychologischen Befunde — einerseits eine insgesamt hohere Lebenszufriedenheit, an-
dererseits das Risiko erhohter Depressivitatswerte — im Vergleich zu friheren Erhebun-
gen zwar eine hdhere psychische Stabilitat abbilden, aber zugleich die Grenzen dort zei-
gen, wo sich Einbufen nicht mehr so gut kompensieren lassen wie friher. Daher ist in
Ubereinstimmung mit dem Gutachten vor dem Hintergrund der Alternsprozesse auf die
spezifische Korrelation von Verletzlichkeit und Widerstandsfahigkeit in Zukunft besonders

zu achten.

Die Bundesregierung beflirwortet eine Uberpriifung bestehender Angebote der Regelver-
sorgung fur die gehorlosen Betroffenen durch die Conterganstiftung fur behinderte Men-
schen und — sofern ein Bedarf besteht — gegebenenfalls die Entwicklung eines Konzepts
durch die Stiftung fur eine niederschwellige Bereitstellung solcher Angebote im Rahmen

des Gesamtbudgets.

Il. Spezifische Bedarfe und ihre Finanzierung

1. Leistungen fiir spezifische Bedarfe

Seit 2013 stehen maximal weitere 30 Millionen Euro jahrlich fur spezifische Bedarfe im
Einzelfall bereit. Nach dem Inkrafttreten des Vierten Anderungsgesetzes des Contergan-
stiftungsgesetzes am 1. Januar 2017 werden diese Mittel ohne Antrag als Pauschale an

die Betroffenen entsprechend der Schwere ihrer Behinderung ausgezahlt.

97 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 179.
98 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 179.
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Tabelle der Leistungen fiir spezifische Bedarfe seit 1. Januar 2017
gemaRl § 5 der Schadensrichtlinien der Stiftung

Schadenspunkte |jahrliche Pauschale inklusive
Sockelbetrag von 4 800 EUR
bis 9,99 nur Kapitalentschadigung ge-

maf § 13 Absatz 2 Satz 3 Con-
terganstiftungsgesetz

10 - 14,99 5.676 EUR

15-19,99 6.144 EUR

20 — 24,99 6.632 EUR

25 -29,99 7.142 EUR

30 — 34,99 7.663 EUR

35 —39,99 8.394 EUR

40 — 44,99 9.204 EUR

45 — 49,99 10.080 EUR

50 — 54,99 10.410 EUR

55 — 59,99 10.740 EUR

60 — 64,99 11.070 EUR

65 — 69,99 11.565 EUR

70 —74,99 12.060 EUR

75—79,99 12.554 EUR

80 — 84,99 13.050 EUR

85 — 89,99 13.545 EUR

90 — 94,99 14.123 EUR

95 -100 14.700 EUR

2. Ermittlung der spezifischen Bedarfe laut Gutachten

2.1. Verwendung der Leistungen fur spezifische Bedarfe durch die

Betroffenen

Laut Gutachten hatten die Teilnehmenden der Gesamtstichprobe angegeben, in den drei
Jahren seit Inkrafttreten des Vierten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgeset-
zes am haufigsten die Behandlung von Schmerzen zu finanzieren, dann folgten Haus-
haltshilfe und Kleideranderung, Wohnumfeld und Barrierefreiheit, Erhalt von Mobilitat und
Pflege.'® Die Teilnehmenden der Telefoninterviews hatten am haufigsten den Gebrauch
von Heilmitteln finanziert. Es folgten die Gestaltung des Wohnumfelds, Haushaltshilfe
und Kleideranderung sowie Mobilitat. Die Teilnehmenden der Telefoninterviews hatten

vermehrt auf die Anwendung von MaRnahmen zur Erhaltung der Gesundheit und

100 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 121.



28

dadurch Reduktion der Schmerzen gesetzt, auf Entlastung im Haushalt und im Wohnbe-

reich, sowie auf Erhalt der Mobilitat.101

W Bedarfe 2017 Angabe in % M Bedarfe 2018 Angabe in % 1 Bedarfe 2019 Angabe in % B Ungedeckte Bedarfe Angabe in %

60

50

Spezifische Bedarfe, Haufigkeit der Anwendung 2017, 2018, 2019 in Prozent (Telefon-
stichprobe (N=125))79

Die gehorlosen Betroffenen hatten aufgrund der haufigen Beeintrachtigung durch
Schmerzen im Bereich der Schmerztherapie am meisten Physiotherapie, Entspannungs-
und Bewegungstherapie und im Bereich der Hilfsmittel vor allem die Anschaffung von

Sehhilfen und Lupen sowie Horgeraten finanziert.1?

2.2. Ubersicht iiber von den Betroffenen erwartete kiinftige unge-
deckte Bedarfe

Beide Geschlechter hatten laut Gutachten das Wohnumfeld und die Barrierefreiheit sowie

Schmerzbehandlung als die Bereiche mit den meisten ungedeckten Bedarfen

101 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 121.
102 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 121.
103 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 172 f.
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angegeben, gefolgt von Mobilitat, Zahnbehandlung, Assistenz und Haushaltshilfen. Die
Erwartung ungedeckter Kosten fur Psychotherapien werde von 5 % bis 6 % der Teilneh-
menden genannt und sei angesichts der Pravalenz psychischer Erkrankungen (20,8 %)
als ein relevantes Defizit einzuschatzen. Es falle dabei auf, dass Manner — trotz einer in
der Studie festgestellten deutlich hoherer Pravalenz depressiver Storungen als bei
Frauen (17,3 % vs. 13 %) — nur einen wenig hoheren Bedarf ungedeckter Kosten (5,8 %

vs. 5,0 %) angegeben hatten. 104

Bereich 2020 klnftig

Manner Frauen Manner Frauen
Schmerzbehandlung 36,5 % 38,2 % 23,3 % 30,5 %
Mobilitat 29,4 % 28,4 % 21,1 % 28,2 %
Wohnumfeld und Barrierefreiheit 32,6 % 39,5 % 26,8 % 31,3 %
Hilfsmittel 14,1 % 23,2 % 17,1 % 18,6 %
Heilmittel 12,8 % 21,9 % 12,4 % 19,0 %
Rehabilitation 16,0 % 22,4 % 11,4 % 19,3 %
Psychotherapie 5,8 % 5,0 % 6,8 % 6,3 %
Zahnbehandlung 24,5 % 25,4 % 23,8 % 28,3 %

Spatschaden 13,3 % 20,0% -- --
Assistenz -- -- 20,2 % 26,4 %
Pflege -- -- 16,3 % 19,5 %
Haushaltshilfe und Kleideranderung 25,7 % 27,5 % 18,8 % 22,2 %

Ubersicht der spezifischen Bedarfe: Anteil der contergangeschédigten Frauen und Mén-
ner, die ungedeckte Bedarfe fiir 2020 und die weitere Zukunft angeben (N=505)1%

Beim Vergleich der Erwartung ungedeckter spezifischer Bedarfe fur 2020 und fur die wei-
tere Zukunft in den verschiedenen Schadenspunktegruppen falle laut Gutachten auf,
dass die Gruppe mit Schadenspunkten von 50 bis 74,99 Punkten fast durchgehend den
hochsten Anteil mit ungedeckten Bedarfen stelle. Den zweithochsten Anteil habe Uber-
wiegend die Gruppe mit Schadenspunkten von 25 bis 49,99 Punkten. Dies bestatige auch
die beschriebene Zufriedenheit mit den pauschalen Leistungen, die in diesen beiden
Gruppen deutlich geringer sei als in den Gruppen mit den wenigsten (10 bis 19,99
Punkte) oder den héchsten Schadenspunkten (75 bis 100 Punkte).06

104 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 152 f.
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2.3. Einzelne Bedarfe und ungedeckte Kosten'

» Schmerzbehandlung

Zur Schmerzbehandlung seien von den Befragten meist mehrere Methoden genannt wor-
den. In diesem Bereich wiurden von den Betroffenen hohere ungedeckte Kosten von
1.170 Euro fur das Jahr 2020 und 1.087 Euro je Jahr Uber 2020 hinaus erwartet.

> Mobilitat

Laut Gutachten wirden fur das Jahr 2020 die ungedeckten Kosten 8.220 Euro betragen.
Fir die weitere Zukunft seien ungedeckte Kosten von 8.176 Euro je Jahr angegeben
worden. Hauptsachlich wirden diese Kosten mit der Neuanschaffung eines individuell

angepassten PKWs begrindet.

> Wohnumfeld und Barrierefreiheit

Die voraussichtlichen ungedeckten Kosten fur das Jahr 2020 wirden 8.979 Euro betra-
gen. Fur die daruber hinaus gehende Zukunft seien ungedeckte Kosten von 7.575 Euro

je Jahr genannt worden.

> Hilfsmittel

Die voraussichtlichen ungedeckten Kosten fur das Jahr 2020 wirden mit 2.531 Euro an-
geben. Fur die weitere Zukunft wurden ungedeckte Kosten von 675 Euro je Jahr ge-

schatzt.

> Heilmittel

Die voraussichtlichen ungedeckten Kosten fur das Jahr 2020 wurden mit 1.041 Euro an-
gegeben. Fur die weitere Zukunft wirden ungedeckte Kosten von 1.135 Euro je Jahr

geschatzt.

> Rehabilitation

Die voraussichtlichen ungedeckten Kosten fur das Jahr 2020 wurden durchschnittlich
1.852 Euro betragen. Fur die weitere Zukunft werden wurden durchschnittlich ungedeckte

Kosten von 1.427 Euro je Jahr angenommen.

> Psychotherapie

107 Zu den einzelnen Bedarfen s. ausfiihrlich Gutachten der Universitat Heidelberg S. 121 ff.
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Die voraussichtlichen ungedeckten Kosten fur das Jahr 2020 wurden durchschnittlich
1.470 Euro betragen. Fur die weitere Zukunft wirden durchschnittlich ungedeckte Kosten

von 1.325 Euro je Jahr angenommen.

» Zahnbehandlung

Die voraussichtlichen ungedeckten Kosten fur das Jahr 2020 wirden durchschnittlich 947
Euro je Jahr betragen. Fur die kunftigen Bedarfe wurden durchschnittlich ungedeckte

Kosten von 1.423 Euro je Jahr angenommen.

> Spatschaden

Spatschaden sind vorgeburtliche Fehlbildungen, die erst zu einem spateren Zeitpunkt
entdeckt wurden. Es seien Fehlbildungen der Gefal3e, des Nervensystems und der inne-
ren Organe bekannt. Insofern sei laut Gutachten eine entsprechende Diagnostik erfor-
derlich. Fur die Untersuchungen seien sehr haufig stationare Einrichtungen genannt wor-
den, die Uber ganz Deutschland verteilt sind. 86,3 % hatten sich daflr ausgesprochen,
dass Spatschaden wissenschaftlich untersucht werden sollten, da Spatschaden an den
Gefallen zu lebensbedrohlichen Erkrankungen fuhren kdnnten und um bestehende Risi-
ken rechtzeitig zu erkennen und behandeln zu kénnen. 54,7 % hatten angegeben, dass
die Spatschaden bei der Conterganrente und den pauschalen Leistungen fur spezifische

Bedarfe nicht ausreichend berucksichtigt seien.

> Assistenz

Knapp die Halfte aller Befragten habe laut Gutachten einen aktuellen regelmalligen As-
sistenzbedarf. An der Finanzierung seien mehrere andere Kostentrager beteiligt, insbe-
sondere Kranken- und Pflegekassen. Mit ungedeckten Kosten rechneten insbesondere
Betroffene, die bereits heute einen hohen Assistenzbedarf hatten. 47,7 % der Personen,
die derzeit bereits mehr als 28 Stunden Assistenz bendtigen, erwarteten kunftig unge-
deckte Kosten in diesem Bereich, bei einem aktuellen 24-Stunden-Bedarf sei es ein Anteil
von 53,8 %. Viel geringer sei der Anteil bei contergangeschadigten Menschen mit einem
derzeitigen Assistenzbedarf bis zu 28 Stunden. Mit ungedeckten Kosten rechneten
44,8 % der Personen, die aktuell noch keinen Assistenzbedarf hatten, diesen aber in Zu-

kunft erwarten wirden.

> Pflege

50,9 % der Befragten hatten laut Gutachten einen aktuellen regelmafligen conterganbe-
dingten Pflegebedarf. Es Uberwiege die Pflege durch Angehdrige ohne Vergitung. Bei

der Pflegeform durch Freundinnen und Freunde oder Bekannte Uberwiege die vergutete
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Pflegeleistung. 14,3 % der Befragten hatten bestatigt, dass im Bereich Pflege kinftig mit
Kosten gerechnet werde, die trotz pauschaler Leistung nicht gedeckt werden konnten.
Durchschnittlich werde hierfur kinftig eine Summe von 10.168 Euro je Jahr angenom-

men.

> Haushaltshilfe und Kleideranderung

Die voraussichtlichen ungedeckten Kosten fur das Jahr 2020 wurden laut Gutachten
1.536 Euro betragen. Fir die kuinftigen Bedarfe wirden durchschnittlich ungedeckte Kos-

ten von 1.198 Euro je Jahr angenommen.

3. Weitere Moglichkeiten der Finanzierung von Ausgaben der

Betroffenen

3.1. Kapitalisierung der Conterganrente nach dem Gesetz

Laut Gutachten wurden 11,5 % der Teilnehmenden grofere conterganbedingte Ausga-
ben durch eine Kapitalisierung der Conterganrente finanzieren.'® Die Uberwiegende
Mehrheit finanziere mit den freigewordenen Betragen Malinahmen zur Mobilitat (PKW-
Kauf) und zur Verbesserung des Wohnumfelds oder der Barrierefreiheit. Nur vereinzelt
wurden Kapitalisierungen fur Zahnbehandlungen verwendet, auRerdem fur Heilmittel, flr

RehabilitationsmalRnahmen, fur Assistenz und fur Pflege.%®

108 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 155.
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Aktuelle Conterganrententabelle seit 1. Juli 2020

Monatliche Conterganrente
Schadenspunkte in Euro
Bis 9,99 Nur einmalige
Kapitalentschadigung

10-14,99 744
15-19,99 1.139
20 — 24,99 1.553
25 —-29,99 1.986
30 — 34,99 2.428

35 - 39,99 3.050
40 — 44,99 3.736
45 — 49,99 4479
50 — 54,99 4.760
55 — 59,99 5.038
60 — 64,99 5.317
65 — 69,99 5.738
70 —74,99 6.158
75-179,99 6.577
80 — 84.99 6.997
85 —89,99 7.418
90 — 94,99 7.909

95 -100 8.397

Fir die Kapitalisierung der Conterganrente zum Erwerb oder zur wirtschaftlichen Star-
kung eigenen Grundbesitzes zu eigenen Wohnzwecken — zum Beispiel Schuldentilgung
bereits erworbenen Grundbesitzes oder Modernisierung — gelten durch den Verweis auf
das Bundesversorgungsgesetz (§ 13 Absatz 3 Satz 1 Conterganstiftungsgesetz (Cont-
StifG) in Verbindung mit § 73 Absatz 1, Absatz 2 sowie § 74 Absatz 3 Bundesversor-
gungsgesetz) grundsatzliche Altersbeschrankungen. Eine Kapitalabfindung kann nur ge-
wahrt werden, wenn die oder der Geschadigte im Zeitpunkt der Antragstellung das 55.
Lebensjahr noch nicht vollendet hat. Ausnahmsweise kann eine Kapitalabfindung nach
dem 55. Lebensjahr gewahrt werden, jedoch nicht, wenn der Antrag erst nach Vollendung
des 65. Lebensjahrs gestellt wird. Wenn der Antrag erst nach Vollendung des sechzigs-

ten Lebensjahres gestellt wird, ist der Kapitalisierungszeitraum auf funf Jahre beschrankt.

Eine Kapitalisierung kann danach ausnahmsweise auch nach Vollendung des 55. Le-
bensjahrs gewahrt werden, ,wenn ein wichtiger Grund vorliegt” (Nr. 13 Verwaltungsvor-
schriften zum Bundesversorgungsgesetz zu §§ 72 — 80). In der Praxis wird Antragen auf

Kapitalisierung der Conterganrente zum Erwerb oder zur wirtschaftlichen Starkung
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eigenen Grundbesitzes zu eigenen Wohnzwecken nach dem 55. Lebensjahr bisher statt-

gegeben.

Zudem ist eine Kapitalisierung der Conterganrente mdglich, wenn dies im berechtigten
wirtschaftlichen Interesse liegt (§ 13 Absatz 3 Satz 5 ContStifG). Dabei geht es um Mal3-
nahmen zur Erhaltung und Verbesserung der Erwerbstatigkeit, zum Beispiel Anschaffung
oder Umrustung eines beruflich genutzten PKW, Schulungsmafinahmen oder Einrichtung
eines hauslichen Arbeitszimmers. Fur diese Fallgruppe verweist das Conterganstiftungs-
gesetz nicht auf das Bundesversorgungsgesetz, so dass fur diesen Kapitalisierungstat-

bestand keine Altersbeschrankungen gelten.

Weiterhin kann die Conterganrente auf Antrag teilweise kapitalisiert werden, wenn dies
im Interesse liegt (§ 13 Absatz 3 Satz 6 ContStifG). Hierunter fallt zum Beispiel der Er-
werb von behindertengerechten Mobeln und MaRnahmen zur Teilhabe am sozialen Le-
ben (auch Anschaffung oder Umristung eines PKW). Auch fur diesen Kapitalisierungstat-

bestand gelten keine Altersbeschrankungen.

Der Kapitalisierungszeitraum betragt maximal zehn Jahre (§ 13 Absatz 3 Satz 7 Cont-
StifG).

Das Gesetz zur Regelung des Sozialen Entschadigungsrechts'' sieht ab dem 1. Januar
2024 in Artikel 49 eine Anderung der Kapitalisierungsregelungen des Conterganstiftungs-
gesetzes vor. Fur die Kapitalisierung der Conterganrente gilt dann eine vollstandige Auf-
hebung der Altersgrenzen. Zudem wird nicht mehr nach unterschiedlichen Kapitalisie-
rungstatbestanden differenziert, sondern es ist lediglich darauf abzustellen, dass die Ka-
pitalisierung ,im Interesse” der oder des Betroffenen liegt. Der Kapitalisierungszeitraum
wird generell finf Jahre betragen.

Laut Gutachten kénnte flr contergangeschadigte Menschen kunftig ,das Einkaufen in
eine stationare Pflegeeinrichtung“ bedeutsam werden. Daher sollte laut Gutachten die
Kapitalisierung der pauschalen Leistungen erwogen werden, um den Betroffenen diese
Moglichkeit offen zu halten. 2

110 Information der Conterganstiftung fiir behinderte Menschen.
11 BGBI. | S. 2652.
112 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 155.
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3.2. Zuschiusse durch die Firma Grunenthal GmbH

Laut Gutachten hatten 458 Befragte Angaben dazu gemacht, ob sie einen Antrag an die
Firma Grunenthal gestellt haben, um grélRere conterganbedingte Ausgaben zu finanzie-
ren."® Davon hatten 135 Personen einen Antrag an die Grunenthal-Stiftung zur Unter-
stutzung von Thalidomidbetroffenen gerichtet, um Kosten fur spezifische Bedarfe zumin-

dest teilweise zu decken.4

Die Bedarfe im Bereich Mobilitat und Wohnumfeld seien laut Gutachten oft so kostspielig,
dass eine Teilfinanzierung aus Mitteln der Grinenthal-Stiftung eine deutliche Unterstut-
zung darstellen konne. Zum Teil seien dartuber hinaus mehrfach Antrage gestellt worden
und es seien auch grol’e Summen uber 20.000 Euro geltend gemacht worden. Zum Zeit-
punkt der Befragung seien 86,3 % der Antrage bereits bewilligt worden, bei 13,7 %
stunde der Bescheid noch aus."®

4. Stellungnahme zu ll.

Das Gutachten gibt nach Ansicht der Bundesregierung einen umfassenden Uberblick
Uber die tatsachlichen spezifischen Bedarfe der contergangeschadigten Menschen, Uber
die Verwendung der hierfur bereitgestellten pauschalierten Mittel und Gber die Finanzie-
rung der Bedarfe im Einzelnen nach Inkrafttreten des Vierten Anderungsgesetzes des
Contergansatiftungsgesetzes zum 1. Januar 2017. Zugleich werden die aus Sicht der

Betroffenen ungedeckten Kosten fur spezifische Bedarfe dargelegt.

Die Pauschalierung der Leistungen fur spezifische Bedarfe hat fur die contergangescha-
digten Menschen eine deutliche Verbesserung ihrer Lebenssituation erbracht. Die dem
Gutachten zugrunde liegenden Erhebungen zeigen, dass die finanziellen Verbesserun-
gen durch die Pauschalierung der Leistungen fur spezifische Bedarfe hohe Anerkennung
bei den Betroffenen finden; die Lebenszufriedenheit hat sich dadurch im Vergleich zu
friheren Erhebungen erhoht. Von den Befragten selbst wird betont, dass ihre Autonomie
im Hinblick auf die materielle Sicherung und Lebensgestaltung erkennbar zugenommen
habe. Die personlichen Handlungsspielraume haben sich deutlich erhéht oder erweitert.
Damit ist auch eine Verbesserung des Selbstbildes und der Lebensqualitat der Betroffe-

nen verbunden. Insbesondere treten personlich belastende Konflikte bei der Artikulation

113 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 155.
114 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 155.
115 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 156.
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von Bedarfen und dem Bemuhen um deren Anerkennung heute nur noch sehr selten auf.
Zugleich bedeutet dies eine Verbesserung fur die Stiftung, da die Mitarbeitenden von der
oftmals als Belastung wahrgenommenen Aufgabe befreit sind, Entscheidungen tber gel-

tend gemachte Bedarfe treffen zu missen.®

Die Bundesregierung schlie3t sich daher der Bewertung des Gutachtens und der Aus-
sage des weit Uberwiegenden Teils der Teilnehmenden” an, dass das Vierte Ande-
rungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes einen ,sozialpolitischen Durchbruch® fir

die contergangeschadigten Menschen darstellt.

Zudem stimmt die Bundesregierung dem Gutachten'® darin zu, dass die Gruppe der con-
tergangeschadigten Menschen sehr heterogen ist, vor allem vor dem Hintergrund, dass
sich die Beeintrachtigungen mit zunehmendem Alter weiter verscharfen. Besonderes Au-
genmerk ist daher zum Beispiel auf die Betroffenen zu richten, bei denen ein hoher As-
sistenzbedarf besteht. Teilweise ist bei ihnen kinftig moglicherweise mit hohen finanziel-
len Belastungen zu rechnen, wenn die bislang Assistenz leistenden Personen die Assis-

tenz erheblich einschranken oder aufgeben mussen.

Vor dem Hintergrund des partiellen Anstiegs spezifischer Bedarfe aufgrund zunehmen-
den Alters begruf3t die Bundesregierung die in dem Gutachten vorgeschlagene Option'®,
zusatzlich zur Kapitalisierung der Conterganrenten eine Kapitalisierung der Pauschalen
fur die Leistungen fur spezifische Bedarfe zu ermdglichen. Auf diese Weise wurde sich
die finanzielle Bewegungsfreiheit fir die Betroffenen insbesondere bei einmaligen erheb-
lichen Aufwendungen — zum Beispiel fir die Verbesserung des Wohnumfelds oder der
Mobilitat — weiter erhdhen. So kdonnten im Falle einer Kapitalisierung der Leistungen fur
spezifische Bedarfe beispielsweise fur zwei Jahre im Hochstfall ad hoc knapp 30.000
Euro aufgebracht werden, ohne dass die monatliche Conterganrente kapitalisiert werden
musste. Fur eine Kapitalisierung der pauschalen Leistungen fur spezifische Bedarfe ist
eine Anderung des Conterganstiftungsgesetzes erforderlich. Einzelheiten der Ausgestal-
tung bleiben einer Gesetzesanderung und der Anderung der Schadensrichtlinien vorbe-

halten.

116 So auch auch Gutachten der Universitat Heidelberg S. 176.
117 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 178.

118 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 179.

119 \vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 30, 155.
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lll. Beratungsangebot der Conterganstiftung fir behinderte

Menschen

1. Gesetzesbegriindung und Regelung in der Stiftungssatzung

Der Conterganstiftung fur behinderte Menschen kommt eine Beratungsfunktion gegen-

Uber den Betroffenen zu.

Im Zuge des Vierten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes vom 15. De-
zember 2016 hat der Gesetzgeber die Beratungsaufgabe der Stiftung gestarkt. Die amt-
liche Begrindung zum Gesetzesentwurf fihrt dazu aus: ,Eine Pauschalierung (Anmer-
kung: der Leistungen flir spezifische Bedarfe anstelle der bisherigen individuellen Be-
darfsbeantragung) wiurde es angesichts frei werdender Kapazitaten zudem ermaoglichen,
dass die in der Geschaftsstelle der Conterganstiftung fur behinderte Menschen zur Ver-
fugung stehenden Verwaltungskapazitaten kinftig mehr als bisher die Betroffenen bei
der Beantragung und Durchsetzung von Anspruchen gegen andere Kostentrager beraten
und unterstiitzen kénnen.“'20 Weiter wird ausgefiihrt, dass die Geschéaftsstelle der Stif-
tung den Stiftungsvorstand bei der Wahrnehmung seiner Aufgaben, ,insbesondere bei
der Beratung der thalidomidgeschadigten Menschen zu den Leistungen der Stiftung so-
wie der Leistungstrager des Sozialgesetzbuches und anderer Kostentrager®, unter-

stutzt.“121

Gemal § 10 Absatz 1 Satz 4 bis 6 der Stiftungssatzung ,hat der Stiftungsvorstand die
Betroffenen in Ansehung ihrer Ansprtiche zu beraten. Dies beinhaltet auch die Beratung
zu den Moglichkeiten der adaquaten Verwendung der jahrlichen Leistungen zur Deckung
spezifischer Bedarfe. Hiervon umfasst ist insbesondere auch, inwieweit die Kosten fur
einen individuellen spezifischen Bedarf bereits durch andere Kostentrager gedeckt sind.

Eine Rechtsberatung im Einzelfall erfolgt nicht.”

120 Entwurf eines Vierten Gesetzes zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes, Gesetzentwurf v.
21.11.2016, Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 2, 10, 11 und Beschlussempfehlung und Bericht v.
14.12.2016, Bundestagsdrucksache 18/10670, S. 1,5, 6.

121 Entwurf eines Vierten Gesetzes zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes, Gesetzentwurf v.
21.11.2016, Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 15.
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2. Rechtliche Grenzen der Beratung

Nach dem Gutachten zur Evaluation der Struktur der Conterganstiftung fur behinderte
Menschen von Flick Gocke Schaumburg vom 22. August 201822 spiegele sich die ge-
starkte Beratungsfunktion bislang nicht hinreichend im Conterganstiftungsgesetz oder
der Stiftungssatzung wider. Daher fehle es gegenwartig an einer Grundlage flur eine Aus-
richtung der Stiftung als allgemeine Beratungsstelle. Insbesondere handele es sich bei
der Beratung nicht um einen ausdrucklichen Stiftungszweck.'® Die Entwicklung des Be-
ratungsangebotes sei ein Prozess und erfordere eine kontinuierliche Anpassung an den
Beratungsbedarf. Jedoch sei der Ubergang zwischen Fallbearbeitung und allgemeiner
Beratung flie3end und kénne meist nicht trennscharf abgegrenzt werden. Daher spreche
nach Auffassung des zuvor genannten Gutachtens' nichts dagegen, dass die Conter-
ganstiftung fur behinderte Menschen bereits jetzt ein ausfuhrliches Beratungskonzept
entwickle und ausarbeite und zudem eine entsprechende Qualifizierung der Mitarbeiten-
den vornehme. Auch kénne wie bisher eine Beratung im Einzelfall erfolgen, soweit dies

im Zusammenhang mit den satzungsmaligen Aufgaben stehe.

Die Bundesregierung hat in ihrem Evaluationsbericht 2019 zu dem vorgenannten Gut-
achten von Flick Gocke Schaumburg dieser Auffassung insofern zugestimmt, dass der
Stiftung nach den gesetzlichen Bestimmungen nicht die Aufgabe einer allgemeinen Be-
ratungsstelle zukommt, die Weiterentwicklungen grundsatzlicher Art zu Beratungsange-
boten eingehend zu Uberprufen und dazu gegebenenfalls Vorschlage zu entwickeln
hat.12s

Die Bundesregierung hat jedoch bereits in ihrem Evaluationsbericht 2019 die Ansicht ver-
treten, dass die Leistungen nach dem Conterganstiftungsgesetz der sozialen Entschadi-
gung dienen und insoweit Zusatzleistungen gewahren.'?¢ Wie von der Bundesregierung
2019 dargelegt, wird dieser Zweck auch dadurch verfolgt, dass trotz der Gewahrung von
pauschalen Leistungen eine umfassende Beratung zu den Leistungsansprichen nach

dem Conterganstiftungsgesetz erfolgt."?” Die Beratung zu den Leistungen fur spezifische

122\/gl. Gutachten Flick Gocke Schaumburg S. 28.

123 Gutachten Flick Gocke Schaumburg S. 28.

124\/gl. Gutachten Flick Gocke Schaumburg S. 2 f.

125 Evaluationsbericht der Bundesregierung lber die Struktur der Conterganstiftung fiir behinderte Men-
schen sowie Uber die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung der entsprechenden Vorschriften
des Conterganstiftungsgesetzes 2019 S. 21.

126 Evaluationsbericht der Bundesregierung Uber die Struktur der Conterganstiftung flir behinderte Men-
schen sowie Uber die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung der entsprechenden Vorschriften des
Conterganstiftungsgesetzes 2019 S. 22.

127 Evaluationsbericht der Bundesregierung Uber die Struktur der Conterganstiftung flir behinderte Men-
schen sowie Uber die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung der entsprechenden Vorschriften des
Conterganstiftungsgesetzes 2019 S. 28
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Bedarfe umfasst daher auch die Beratung dartber, was von den Leistungen fur spezifi-
sche Bedarfe im Einzelfall gedeckt ist. Denn nur dann konnen die Betroffenen die Leis-
tungen flur spezifische Bedarfe umfassend beanspruchen.'?® Eine Rechtsberatung kann
nach der bereits 2019 vertretenen Auffassung der Bundesregierung hingegen nicht Auf-
gabe der Stiftung sein.’ Um dem Willen des Gesetzgebers fur eine gestarkte Beratungs-
aufgabe der Stiftung Rechnung zu tragen, hatte die Bundesregierung empfohlen, die Re-
gelung zur Beratung der Betroffenen in § 10 Absatz 1 Satz 4 bis 6 der Stiftungssatzung
zu den Leistungsanspriuchen durch die Aufnahme einer allgemeinen Beratungspflicht der
Stiftung zugunsten der Betroffenen im Wege einer entsprechenden Gesetzesanderung
zu erganzen, da es fur eine solche allgemeine Beratung an einer gesetzlichen Grundlage
fehlt.”?® Die Conterganstiftung fir behinderte Menschen darf derzeit gemaly § 10 Absatz
1 Satz 4 bis 6 der Stiftungssatzung die Betroffenen im Hinblick auf ihre Leistungsanspru-
che beraten. Eine Rechtsberatung im Einzelfall erfolgt nicht. Die gestarkte Beratung soll

im Rahmen der vom Haushaltsgesetzgeber zur Verfugung gestellten Mittel erfolgen.**

Demnach ist nach der geltenden Rechtslage eine umfassende Beratung der Betroffe-
nen zu den Stiftungsleistungen durch die Conterganstiftung flr behinderte Menschen

mdglich und wird auch in der Praxis durchgefihrt.

3. Erhebungen der Universitat Heidelberg zum Beratungsange-
bot

Zu der verstarkten Beratungsfunktion der Stiftung gehort die Beratung zu einer adaqua-
ten Verwendung der pauschalen Leistungen zur Deckung spezifischer Bedarfe. Hiervon
umfasst ist insbesondere auch, inwieweit die Kosten fur einen individuellen spezifischen

Bedarf durch andere Kostentrager zu decken sind. 32

128 Evaluationsbericht der Bundesregierung Uber die Struktur der Conterganstiftung fiir behinderte Men-
schen sowie Uber die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung der entsprechenden Vorschriften
des Conterganstiftungsgesetzes 2019 S. 54.

129 Evaluationsbericht der Bundesregierung tiber die Struktur der Conterganstiftung fir behinderte Men-
schen sowie Uber die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung der entsprechenden Vorschriften
des Conterganstiftungsgesetzes 2019 S. 54.

130 Evaluationsbericht der Bundesregierung tber die Struktur der Conterganstiftung fir behinderte Men-
schen sowie Uber die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung der entsprechenden Vorschriften
des Conterganstiftungsgesetzes 2019 S. 59.

131 Bundestagsdrucksache 19/12415 S. 31.

132 \/gl. auch Gutachten der Universitat Heidelberg S. 33.
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3.1. Bekanntheitsgrad und Einschatzung des Beratungsangebotes

Laut Gutachten der Universitat Heidelberg hatten 51,9 % der Teilnehmenden des Online-
Fragebogens und 77,6 % der Telefonstichprobe angegeben, das Beratungsangebot der
Conterganstiftung fur behinderte Menschen zu kennen.'® Den Antworten auf die Frage
nach dem Inhalt des Angebotes sei zu entnehmen, dass die Studienteilnehmenden ihre
Informationen von der Webseite der Stiftung und aus den Rundschreiben der Stiftung
beziehen. Es seien Kenntnisse Uber unterschiedliche Beratungsinhalte genannt wor-
den,™* wie insbesondere Hilfestellungen bei Behordenfragen, Parkerleichterung oder Be-
hindertenparkausweis, Fragen zu anderen Kostentragern, Stiftungsleistungen, Pflege-
leistungen, Hilfsmitteln oder Dusch-WC, Krankenkassen oder medizinischer Rehabilita-
tion, spezifischen Bedarfen, medizinischen Kompetenzzentren, Kapitalisierung der Con-

terganrente, Website der Stiftung oder finanziellen Beratungsangeboten.

Der Begriff der Beratung werde durch die Studienteilnehmenden laut Gutachten nicht
immer im Sinne der Vorgaben der amtlichen Begriindung des Vierten Anderungsgeset-
zes des Conterganstiftungsgesetzes verstanden, sondern haufig weiter gefasst im Sinne
der Erwartung einer individuellen Unterstutzung und Hilfestellung. Die Vorstellungen des-
sen, was Beratung bedeute und leisten sollte, unterschieden sich deutlich von den ge-
nannten Vorgaben, an die die Mitarbeitenden der Geschéaftsstelle der Stiftung gebunden
sind, so dass Konflikte entstehen wirden.**¢ Laut Gutachten habe die vom Gesetzgeber
vorgesehene Form der Beratung mit Sicherheit ihre Bedeutung, doch sie gehe an der
Realitat und Bedurftigkeit vieler contergangeschadigter Menschen vorbei. '

Laut Gutachten hatten 63 Betroffene im Online-Fragebogen angegeben, das Angebot der
Stiftung genutzt zu haben. Die Effizienz der Beratung sei von dieser Personengruppe in
etwa zu gleichen Teilen als sehr gut, gut, befriedigend und gering eingeschatzt worden.
Mit der Beratung sei in dieser Gruppe etwa ein Funftel aul3erst zufrieden, etwa ein Drittel
zufrieden und ein Viertel auerst unzufrieden. Zwei Drittel wirden sich wieder beraten
lassen."® Nach der Telefonstichprobe habe ein Drittel der Befragten die Beratung in An-

spruch genommen. Die Erfahrungen mit der Beratungstatigkeit der Stiftung seien auch

133 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 33.

134 Die genannten Beratungsinhalte entsprechen den Vorgaben fiir die Beratung in der amtlichen Begriin-
dung des Vierten Anderungsgesetzes, s.o.

135 \gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 33 f.

136 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 35.

137 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 36 f.

138 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 34.
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hier unterschiedlich. Ein Teil der Telefoninterviewpartnerinnen und -partner habe Kritik
an der Beratung geaulert.'®

3.2. Beratungsbedarf der Betroffenen

Laut Gutachten setze sich der Beratungsbedarf der Betroffenen nach der Gesamtstich-

probe wie folgt zusammen: 14

Beratungsbedarf Anteil Stichprobe
Arztliche kompetente Versorgung bei conter- 68,4 %
ganspezifischen Problemen
Wohnberatung, Beratung PKW/Mobilitat 42,8 %
Hilfsmittel 41,2 %
Rehabilitation 32,3 %
Pflege 29,7 %
Beratung bei Antragsverfahren bei Sozialleis- 29,4 %
tungstragern
Assistenz 29,4 %
Beratung vor Operationen 28,1 %
Juristische Beratung 27,8 %
Unterstltzung in praktischen Fragen des Alltags 26,5 %
Heilmittel 26,5 %
Physiotherapie 23 %
Beratung und Anlaufstelle fur Angehdrige 15,7 %
Finanzielle Beratung 15,3 %
Beratung zu Pravention 15 %
Ergotherapie 12,1 %
Psychotherapie 11,8 %
Beratung in (akuten) Krisensituationen 11,5 %
Beratung zur Ernahrung 11,2 %
Beratung und Unterstutzung bei plotzlichem 7,4 %
Verlust der Selbststandigkeit z. B. nach Unfall
Seelsorge 3,5 %
Logopadie 22%

Beratungsbedarf der Gesamtstichprobe in Prozent (N=313)"'#

139 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 35.
140 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 36.
141 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 36.
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Es handele sich bei der oben dargestellten Auflistung laut Gutachten um Beratungsbe-
darfe beziehungsweise Bedarfe zur Betreuung und Unterstutzung im Alltag, die im Kon-
text der individuellen Situation der oder des jeweiligen Betroffenen stliinden. Eine solche
weit gefacherte Form der Beratung durfe die Stiftung aufgrund der Gesetzeslage jedoch
nicht leisten. Bei der alter werdenden Personengruppe der contergangeschadigten
Menschen wurden in naher Zukunft immer mehr und immer schwerere Einschrankun-
gen auftreten?(s. o. B.1.). Etwa 30 % der Gesamtstichprobe seien ledig oder geschie-

den, lebten zum grofRen Teil allein und seien daher besonders vulnerabel.#

3.3. Modgliche Beratungsaufgaben der Stiftung

Nach dem Gutachten seien 58 % der Gesamtstichprobe der Auffassung, die Contergan-
stiftung fur behinderte Menschen sollte auch in den Lebensbereichen, die in der vorste-
henden Tabelle unter 3.2. aufgefuhrt sind, Beratung anbieten. 53,3 % wurden sich in die-
sem Fall von der Stiftung beraten lassen. 60 % seien der Meinung, die Stiftung sollte ihr
Team durch Fachkrafte aus anderen Berufsgruppen erweitern, um dieser Aufgabe nach-
kommen zu kénnen. 62 % wurden sich von einem solchen multidisziplinaren Team bera-
ten lassen. Auf die Frage, ob sie sich von der Stiftung gut beraten fuhlten, hatten 29 %
zugestimmt (N=122).144

Bei der Telefonstichprobe hatten sich laut Gutachten 53 % flr eine Erweiterung des An-
gebotes der Stiftung durch Einstellung oder Kooperation mit Fachkraften ausgespro-
chen.™ Da sich contergangeschadigte Menschen als Spezialisten ihrer Schadigung be-
trachten wirden, die Uber ihre eigene Biografie Erfahrungen zum erfolgreichen Umgang
mit Schmerzen, zur Kompensation von Funktionsverlusten und zur Herstellung von Nor-
malitat gesammelt hatten, empfehle es sich laut Gutachten, die Betroffenen durch die
Stiftung in den Prozess der Entwicklung von medizinischen Kompetenzzentren aktiv ein-
zubeziehen. Hierdurch kénnten Einrichtungen geschaffen werden, die die Zielgruppe op-

timal versorgen kénnten.4¢

Der Frage, ob sie es vorziehen wuirden, sich von einem Team beraten zu lassen, das
unabhangig von der Stiftung arbeite, hatten laut Gutachten 67 % der Gesamtstichprobe
zugestimmt. 65 % wurden ein solches unabhangiges Angebot auch nutzen. Die Halfte

142 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 38.
143 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 38.
144 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 39.
145 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 39.
146 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 39.
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der Befragten wurde es beflrworten, dass ein solches Beratungsangebot einen ambu-
lanten Dienst mit Hausbesuchen vorhalte, wie dies in Nordrhein-Westfalen praktiziert

wurde. 14

Laut Gutachten wiinsche sich die Mehrheit der Gesamtstichprobe eine von der Stiftung
unabhangige Einrichtung zur Beratung, da die Betroffenen einer solchen mehr Vertrauen
entgegenbringen konnten. Dies zeige nach dem Gutachten einerseits den Wunsch nach
einer unabhangigen Beratungsstelle, andererseits einen sehr ausgepragten und dringen-
den Bedarf nach einer individuellen Beratung im Alltag. Mit zunehmenden Einschrankun-
gen und Schmerzen sowie der Gefahrdung von Selbststandigkeit und Teilhabe gewinne
eine an personlichen Bedarfen orientierte Beratung und Betreuung immer mehr an Be-
deutung.'® Bei der Befragung mittels Online-Fragebogen sprachen sich 82,9 % daflr
aus, dass medizinische Kompetenzzentren Beratungsangebote vorhalten sollten. 57,7 %
der Gesamtstichprobe und 84,7 % der Telefonstichprobe stimmten einer Datenspeiche-

rung in einer unabhangigen Beratungsstelle zu.#°

Das Gutachten empfiehlt daher, diesen von den Betroffenen deutlich formulierten Bedarf
nach einer unabhangigen Beratung in der prospektiven Planung der gesundheitlichen
Versorgung zu bericksichtigen. Dezentrale Anlaufstellen zur Beratung flr contergange-
schadigte Menschen konnten laut Gutachten an medizinische Kompetenzzentren oder
an bereits vorhandene Strukturen vor Ort wie Caritas oder Diakonie angegliedert werden,
welche mitgenutzt werden kénnten. ' Die Einarbeitung von Pflegepersonen, Arzteschaft,
Psychologinnen und Psychologen sowie Therapeutinnen und Therapeuten in das Thema
Contergan sei laut Gutachten beim Aufbau von medizinischen Kompetenzzentren und
Beratungsschwerpunkten unumganglich und kénne durch Schulungen und unter Einbe-
ziehung und Unterstitzung seitens der Betroffenen als Spezialisten fr inre Behinderung
erfolgen. Die zusatzliche Integration von Mitarbeitenden von Sozialdiensten in diese

Schulungen durfte laut Gutachten keine weiteren Probleme verursachen.

In der Telefonstichprobe und in den Face-to-face Interviews zeigten sich laut Gutachten
auf die Frage, welche Aufgaben die Conterganstiftung flr behinderte Menschen in Zu-
kunft ibernehmen solle, ebenfalls die von den Vorgaben flr die Beratung in der amtlichen
Begriindung des Vierten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes abwei-
chenden Vorstellungen der Betroffenen: Sie wunschten grundsatzliche Unterstutzung

147 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 39.
148 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 39
149 V/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 40.
150 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 40.
151 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 40.
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und eine Funktion der Stiftung als Ansprechpartner; Angebote zur Alltagsgestaltung bei
immer eingeschrankterem Bewegungsradius; Einrichtung von Chats; Angebote zur Par-
tizipation im Alter; Nachdenken Uber die Zukunft der contergangeschadigten Menschen;
Informationsvermittlung fir gute Heime; altenpflegerische Beratung; flexible Begleitung
der durch Alterungsprozess verursachten Bedarfe; Sicherstellung der Rente; Absiche-
rung von Angehorigen; Aufbau eines personlichen Netzwerks; offene und neutrale Ver-
tretung der Belange der Betroffenen; Vertretung gegeniiber Krankenkassen oder Amtern;
Informationen zu medizinischer Versorgung; Strategien bei Funktionsverlusten; Nennung

spezialisierter Arztinnen und Arzte. 152

3.4. Ergebnisse der Befragung der Mitarbeitenden der Conterganstif-

tung fur behinderte Menschen

3.4.1. Offenheit fiir die Anliegen contergangeschadigter Menschen

Laut Gutachten verflge die Conterganstiftung fur behinderte Menschen uber eine ausge-
sprochen hohe Expertise mit Blick auf die unterschiedlichsten Beratungsanlasse und
-leistungen und zeige eine hohe Loyalitat und Mitverantwortung gegenuber den Betroffe-
nen.'s* Berufliches Engagement, Identifikation mit der Arbeit und praktizierte Verantwor-
tung der Mitarbeitenden der Stiftung seien sehr positiv zu bewerten.'s* Dabei ordne die
Stiftung alle Leistungen fur contergangeschadigte Menschen auch in einen umfassende-
ren sozialethischen und sozialpolitischen Rahmen ein.'*®* Sowohl die Leitungsebene als
auch die Mitarbeitenden der Stiftung hatten sich als sehr offen, selbstkritisch und reflek-
tiert gezeigt; es sei eindeutig erkennbar, wie sehr nach Mdoglichkeiten gesucht wurde,
(potenzielle) Konflikte mit einzelnen contergangeschadigten Menschen noch besser zu
verstehen und zu l6sen.'s Laut Gutachten bestehe seitens der Mitarbeitenden der Stif-
tung neben einer stark ausgepragten Identifikation mit ihrer Aufgabe eine hohe Anteil-
nahme an der Lebenssituation der Betroffenen.’s” Zudem sei bei allen befragten Mitar-
beitenden erkennbar, dass sie nach individuellen Losungsansatzen suchten und die
Grenze zu individuellen Lésungsansatzen zumindest immer erreichten, wenn nicht sogar

manchmal Uberschreiten wirden.15

152 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 41.
153 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 43, 49.
154 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 46.
155 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 43.
156 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 43.
157 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 46.
158 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 46.
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3.4.2. Bewertung des veranderten Aufgabenportfolios der Conterganstif-
tung fiir behinderte Menschen und der damit geanderten Interaktio-

nen mit den Betroffenen

Seit Beginn des neukonzipierten Beratungsangebotes durch die Conterganstiftung fur
behinderte Menschen im Juni 2017 seien laut Gutachten bis Juli 2019 rund 800 Bera-
tungsanfragen bei der Stiftung eingegangen. Dabei lasse sich laut Gutachten in diesem
Zeitraum ein kontinuierlicher Aufwuchs der institutionalisierten Beratung fur contergan-
geschadigte Menschen konstatieren, der fur die ldentitat der Stiftung bedeutsam sei. Es
gehe nun darum, noch mehr als vor der Novellierung der Tatigkeiten die Lotsenfunktion
in einem differenzierten Versorgungssystem wahrzunehmen.*® Diese Funktion erfordere
laut Gutachten Kompetenzen mit Blick auf die Bewertung von Leistungen aus verschie-
denen Sozialgesetzbuchern wie auch mit Blick auf die Einschatzung der Versor-
gungsquantitat und -qualitat in verschiedenen Regionen der Bundesrepublik Deutschland
und schliel3lich eine hochdifferenzierte und zuverlassige Einschatzung realistischer Ver-
sorgungserwartungen. Zudem seien oft fachlich, zeitlich und auch psychologisch an-
spruchsvolle Gesprache mit den ratsuchenden Personen notwendig, um diese ausrei-

chend auf die Antragstellung vorzubereiten. 6

Die Beratungsanfragen wirden eine grole Themenvielfalt aufweisen und lie3en sich 19
unterschiedlichen Themen zuordnen. Die wichtigsten Themen seien: Anrechenbarkeit
von Leistungen (10 %), Stiftung (10 %), Pauschalen (9 %), Interaktion mit den Kranken-
kassen (6 %), Schwerbehindertenausweis (5 %), Rehabilitation (5 %), Pflege (5 %),
Rente (5 %), Hilfsmittel (5 %), Mobilitat (5 %).'®" Der kontinuierliche Aufwuchs der Bera-
tung weise laut Gutachten nicht nur auf die Beratungskompetenzen der Conterganstif-
tung fur behinderte Menschen hin, sondern auch auf deren Uberzeugungskraft im Hin-
blick auf derartige Beratungsleistungen.¢? Von Juni 2017 bis Juli 2018 seien sechs Merk-
blatter erstellt, Fortbildungen wahrgenommen sowie der ,Contergan-Wiki“ (fort-)entwi-
ckelt worden. Der ,,Contergan-Wiki“ sei geeignet, praktisch bedeutsame Informationen an
einen moglichst grolen Nutzerinnen- und Nutzerkreis zu vermitteln und konne zudem auf
der Basis aktuell gewonnener Erkenntnisse und Erfahrungen kontinuierlich weiterentwi-

ckelt und erweitert werden.'® Diese Materialien wirden laut Gutachten vollumfanglich

159 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 47.
160 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 47.
161 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 44.
162 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 47.
163 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 47.
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uberzeugen'®* und diese Mallnahmen wirden auch in Zukunft bedeutende Aufgaben der
Stiftung bilden. Zudem sei die Stiftung bereits jetzt auf Tagungen und Messen prasent;
die Prasenz solle nach den Angaben der befragten Mitarbeitenden weiter ausgebaut wer-

den.165

Aufgrund der Novellierung der Tatigkeiten der Conterganstiftung fur behinderte Men-
schen durch den Wegfall der Prufung von Einzelantragen auf Leistungen fur spezifische
Bedarfe sei laut Gutachten teilweise eine Veranderung der Identitat der Stiftung erfolgt:
Wahrend sie friher Uber Antrage auf Leistungen zu entscheiden hatte, sei ihr heute zu-
satzlich eine Beratungs- und Lotsenfunktion zugewiesen. Von einem ,Entscheider” sei
die Stiftung zu einem Berater geworden. ¢ Laut Gutachten sei dadurch grundsatzlich das
Risiko von Konflikten mit einem contergangeschadigten Menschen reduziert worden.®”
Zudem stehe nunmehr die Aufklarungs- und nicht mehr die persénliche Beratungsfunk-
tion zu Leistungsantragen im Mittelpunkt, so dass in einem eher abstrakten Sinne Unter-
stutzung angeboten wirde. Die Betroffenen wirden gegenwartig in eher allgemeiner Art
und Weise informiert und bei der Vorbereitung ihrer Antrage unterstutzt, missten aber
die Antragstellung selbstverantwortlich vornehmen. Dies |6se bei den Betroffenen auf-
grund ihrer unter B.111.3.2 und 3.3. dargestellten weitergehenden Erwartungen jedoch
nicht selten Unverstandnis und Enttauschung aus, was wiederum zu (neuen) Konflikten
mit den Mitarbeitenden der Stiftung und nicht selten zu Vorwurfen gegenuber der Stiftung
fuhren wirde.'®® Aus der Verschiedenartigkeit der Perspektiven — einerseits die der Be-
troffenen und andererseits die der Mitarbeitenden der Stiftung — kdnnte auf Seiten der
contergangeschadigten Menschen die Uberzeugung entstehen, dass sich die Stiftung
nicht wirklich um sie kimmere, mithin ihren Anliegen, Bedurfnissen und Noten im Kern

gleichguiltig gegenuberstehe.®®

Laut Gutachten sei es daher erforderlich, noch sehr viel mehr als bisher die rechtlichen
Rahmenbedingungen der Stiftung bekannt zu machen, um alle contergangeschadigten
Menschen auf diese Weise vor falschen Erwartungen im Hinblick auf Beratungsleistun-

gen der Stiftung zu schutzen. '
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Auch wenn die Pauschalierung der Leistungen fur spezifische Bedarfe zu einer Entlas-
tung fur die Mitarbeitenden der Geschaftsstelle der Conterganstiftung fur behinderte Men-
schen gefuhrt habe, seien laut Gutachten aufgrund der dargestellten Identitatsanderung
der Stiftung somit zugleich Probleme entstanden. Insbesondere sahen die Mitarbeiten-
den bisweilen auch den Wert ihrer beruflichen Tatigkeit und der Arbeit der Stiftung durch
die Betroffenen in Frage gestellt. Zudem wurden sie gerne eine psychologische und psy-
chosoziale Beratungsfunktion zugunsten der Betroffenen wahrnehmen, was ihnen jedoch

aufgrund der rechtlichen Vorgaben verwehrt sei."

Aus diesem Grunde sei die Stiftung offen fur neue Losungen wie zum Beispiel eine Be-
ratung durch multidisziplinare medizinische Kompetenzzentren oder durch eine instituti-
onell unabhangige psychologische Beratungsstelle, die jedoch in enger Kooperation mit
der Conterganstiftung fur behinderte Menschen stehen solle und aus Mitteln der Griinent-
hal-Stiftung oder einer anderen Stiftung gefordert werden kdnnte.'”? Eine solche psycho-
logische und psychosoziale Beratung kdnne die von der Conterganstiftung fur behinderte
Menschen erbrachten allgemeinen Beratungsleistungen laut Gutachten fachlich Gberzeu-
gend erganzen. Im Falle einer psychologischen und psychosozialen Beratung wirden die
Mitarbeitenden der Stiftung in der Hinsicht psychologisch entlastet, als sie sich nicht lan-
ger gezwungen sahen, contergangeschadigte Menschen, bei denen psychologische oder
existenzielle Belastungen den ,eigentlichen” Beratungsanlass bildeten, mit einer eher all-
gemein gehaltenen Empfehlung in eine mehr oder minder ungesicherte Zukunft zu ent-
lassen. Vielmehr konnten die Mitarbeitenden der Stiftung dann unmittelbar Kontakt zu

einer fachlich fundierten psychologischen Beratungsstelle herstellen.'”

Laut Gutachten sei eine stark ausgepragte Beschaftigung der Stiftung mit der (zukunfti-
gen) Lebenssituation contergangeschadigter Menschen erkennbar. Dabei sei auch der
Frage nachgegangen worden, inwieweit Vorstand und Mitarbeitende der Stiftung die Le-
benssituation der Betroffenen im Alter antizipieren und Uberlegungen anstellen wiirden,
wie Betroffene darin unterstutzt werden konnten, kinftige Herausforderungen und Anfor-
derungen zu bewaltigen. Im Mittelpunkt der Interviews und Diskussionen habe die Ab-
wendung des Risikos gestanden, dass Betroffene aufgrund fehlender Alternativen in eine
stationare Einrichtung der Altenhilfe ziehen mussten.' Eine bedeutende Aufgabe werde
von der Stiftung daher darin gesehen, an der Entwicklung von Wohn-, Teilhabe- und Ver-

sorgungskonzepten teilzunehmen und diese mit eigener Expertise anzutreiben, wodurch

171 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 50.
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laut Gutachten ein signifikanter Beitrag zur Erhaltung von Autonomie, Teilhabe, Lebens-
qualitat und Wohlbefinden im Alter geleistet werde. '’

Es habe laut Gutachten vollig aulRer Zweifel gestanden, dass die Mitarbeitenden der Stif-
tung die Betroffenen aufgrund des ihnen zugefligten Leids als eine Gruppe sehen wur-
den, der besondere gesellschaftliche und politische Aufmerksamkeit zu widmen sei und
der besondere gesellschaftliche und politische Solidaritat zustehe. Diese Solidaritat zum
Ausdruck zu bringen, werde als die ,Ubergeordnete” Aufgabe der Stiftung gedeutet.'™
Zugleich sei von der Stiftung hervorgehoben worden, dass mit dem Vierten Anderungs-
gesetz des Conterganstiftungsgesetzes ein grofl3er Fortschritt fur die contergangescha-
digten Menschen erreicht worden sei, der weit Uber das hinausgehe, was man vor Jahren
noch habe erwarten dirfen.'”” Die gesetzlichen Regelungen hatten die Lebenssituation
der contergangeschadigten Menschen signifikant verbessert, was auch von vielen Be-
troffenen so interpretiert werde. Zugleich gebe es jedoch Betroffene, die darauf hingewie-
sen hatten, dass diese neuen Regelungen insofern Nachteile fur sie bedeuten wurden,
als sie nun nicht mehr auf die Umsetzung besonders kostenintensiver Antrage auf Leis-

tungen fur spezifische Bedarfe rechnen kdnnten. 7

Aufgrund der Leistungsverbesserungen nach dem Conterganstiftungsgesetz wirde von
anderen Behindertenverbanden laut Gutachten mehr und mehr vorgebracht, dass sie
sich gegenuber den contergangeschadigten Menschen mittlerweile benachteiligt fuhl-
ten.'” Die Stiftung sei darum bemuht, hier zu einer Balance beizutragen.® Bei der Frage,
inwieweit sich die Conterganstiftung fur behinderte Menschen fur den weiteren Ausbau
von Leistungen fur die Betroffenen engagieren solle, sei sich die Leitungsebene der Stif-
tung bewusst, dass von einem quantitativ signifikanten Teil der Betroffenen weitere Be-
darfe artikuliert und deren Erfillung angemahnt werde. Die Leitungsebene der Stiftung
gebe laut Gutachten aber zugleich Uberzeugend zu verstehen, dass auch bei dem grof3en
Respekt gegenuber den Betroffenen und der hohen Anteilnahme an ihrem Schicksal die
Bewertung weiterer Bedarfe in eine umfassendere sozialpolitische und sozialethische
Diskussion gestellt werden musse, in der es zugleich um die Berlcksichtigung der Rechte
von Menschen mit anderen Beeintrachtigungsformen und -ursachen gehe. Hier werde

eine genaue Abwagung der Einbringung weiterer Bedarfe und daraus hervorgehender

175 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 50.
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Unterstutzungsforderungen als essentiell fur eine Fairness gegenuber allen Interessen-

gruppen gewertet. 8

Das Gutachten empfiehlt in diesem Zusammenhang, dass die Stiftung noch starker als
bisher derartige Wert- und Entscheidungskonflikte in die Mitte der Gruppe der contergan-
geschadigten Menschen stelle und mit ihnen ausfuhrlich diskutiere. Auf diese Weise
konnten auch bestimmte Vorbehalte gegenuber der Stiftung abgebaut werden. 82

4. Stellungnahme zu lll.

Die in dem Gutachten dargestellten Erwartungen der contergangeschadigten Menschen
an die Beratung der Stiftung und der entsprechende Bedarf stehen nicht in Einklang mit
den Vorgaben, die sich aus der derzeitigen Gesetzeslage ergeben. Die Betroffenen be-
notigen eine auf ihre individuellen Bedarfe abgestimmte unabhangige Beratung fur ein
gutes und selbstbestimmtes Leben im Alter, flr Unterstitzung im Alltag, bei Behdrden-
gangen, bei Antragen und in Notfallen und fir eine umfassende medizinische und pfle-

gerische Versorgung.

Die Bundesregierung begruf3t daher eine Erweiterung der allgemeinen Beratung der Con-
terganstiftung fir behinderte Menschen um das Element der individuellen Beratungs- und
Lotsenfunktion, damit die Betroffenen in persoénlichen Lebenslagen noch wirksamer un-
terstutzt werden konnen. Dies lasst sich — in Erganzung der Regelung zur Beratung zu
den Leistungsanspruchen in § 10 Absatz 1 Satz 4 bis 6 der Stiftungssatzung — durch die
Aufnahme einer entsprechenden allgemeinen Beratungspflicht der Stiftung in das Con-
terganstiftungsgesetz erreichen, da es flr eine solche allgemeine Beratung an einer ge-
setzlichen Grundlage fehlt."®* Nach der geltenden Rechtslage ist derzeit eine Beratung
der Betroffenen durch die Conterganstiftung fur behinderte Menschen im Hinblick auf die
Leistungsanspruche der Betroffenen moglich und wird in der Praxis durchgefuhrt. Eine
Rechtsberatung im Einzelfall erfolgt nicht. Auch eine dariberhinausgehende erweiterte
Beratung soll im Rahmen der vom Haushaltsgesetzgeber zur Verfigung gestellten Mittel

erfolgen.

181 Vgl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 49.
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Auf der Grundlage der vorstehenden Empfehlung fur eine gesetzliche Erweiterung der
Beratung schliel3t sich die Bundesregierung der Empfehlung des Gutachtens an und be-
furwortet ein um die Lotsenfunktion erganztes starker individualisiertes Beratungsange-
bot der Conterganstiftung fur behinderte Menschen.'® Die Bundesregierung begruf3t da-
her die Entwicklung eines Beratungskonzepts der Stiftung insbesondere fur ein autono-
mie-, teilhabe-, lebensqualitatsforderliches Leben im Alter und eine medizinisch-rehabili-

tativ-pflegerische Versorgung der Betroffenen.

Die Bundesregierung sieht dartber hinaus die in dem Gutachten dargelegte Bedeutung
einer psychologischen und psychotherapeutischen Beratung fur die Betroffenen. Auf-
grund der rechtlichen Rahmenbedingungen darf die Conterganstiftung fur behinderte
Menschen eine solche Beratung derzeit nicht selbst vornehmen. Zudem ist die entspre-
chende psychologische Fachkompetenz in der Stiftung nicht vorhanden. Die Bundesre-
gierung beflrwortet daher — auf Grundlage der vorstehenden Empfehlung fur eine Erwei-
terung der Beratung — den Vorschlag des Gutachtens®, auch fur eine psychologische
und psychotherapeutische Erstberatung und insbesondere auch der Vermittlung entspre-
chender Angebote im Rahmen der Haushaltsmittel, die infolge der Pauschalierung der
spezifischen Bedarfe durch frei gewordene Verwaltungskapazitaten entstehen. Durch
diese Erganzung wurde ein Erstberatungsangebot fur die Betroffenen eroffnet. Eine psy-
chologische Beratung, wie sie Krafte aus den Berufsfeldern Psychologen, padagogischen
Gesprachstherapeuten fur verschiedene Lebenslagen Ublicherweise durchflhren, sollte
die Stiftung nicht aufbauen. Es sollte hier vor allem eine Lotsenfunktion im Vordergrund
stehen, die den Betroffenen geeignete Ansprechpartner benennt und Informationen zur
Verfugung stellt, welche Kostentrager die Kosten von Behandlungen in welchem Umfang
ubernehmen. Dabei sind auch die digitalen Voraussetzungen fir eine telemedizinische

Assistenz zu bertcksichtigen.

Zur Finanzierung einer solchen umfassenden Beratung kommt auch die Einwerbung von
Mitteln bei der Firma Grunenthal GmbH in Betracht, denn die Conterganstiftung fur be-
hinderte Menschen ist gemal § 4 Absatz 2 des Conterganstiftungsgesetzes verpflichtet,
um Zuwendungen bei Dritten zu werben. Zudem hat das Gutachten aufgezeigt, dass die
Betroffenen auch bisher in einem nicht geringen Umfang bereits Mittel der Grunenthal-
Stiftung insbesondere fur spezifische Bedarfe in Anspruch nehmen. Im Falle einer Finan-

zierung der Beratung durch die Firma Grunenthal GmbH ist in jedem Fall sicherzustellen,
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dass im Hinblick auf die Beratung keinerlei Einflussnahme durch die Firma Granenthal
GmbH erfolgen darf.

Daruber hinaus spricht sich die Bundesregierung hinsichtlich der Beratung fur eine Zu-
sammenarbeit der Conterganstiftung flr behindere Menschen mit externen Tragern aus,
die die Betroffenen vor Ort oder auch durch Online-Begleitung zum Beispiel bei der Stel-
lung von Antragen im Rahmen der unterschiedlichen Sozialleistungen, aber auch bei der

Vermittlung von Diensten und anderen spezifischen Beratungsbedarfen unterstitzen.

Mit den dargestellten Inhalten wtrde fUr die contergangeschadigten Menschen ein um-
fassendes Beratungsangebot vorgehalten werden kdnnen, das den Bedurfnissen der Be-
troffenen in hohem Male gerecht wird.

Die Erhebungen zeigen, dass das Beratungsangebot der Stiftung langst nicht allen Be-
troffenen bekannt ist. Vor diesem Hintergrund spricht sich die Bundesregierung daflr aus,
dass die Conterganstiftung flr behinderte Menschen offensiv fur eine starkere Verbrei-
tung des Angebotes Sorge tragt. Hierfur sind alle Verbreitungswege, die fur die Betroffe-

nen zuganglich und nutzbar sind, auszuschopfen.

IV. Medizinische Kompetenzzentren

1. Geeignetheit von medizinischen Zentren fur Erwachsene mit
geistiger Behinderung und schwererer Mehrfachbehinde-
rung zur medizinischen Versorgung contergangeschadigter

Menschen

Es ist vorgesehen, im Bundesgebiet multidisziplinare medizinische Kompetenzzentren
einzurichten, um die medizinische Versorgung von contergangeschadigten Menschen zu
verbessern. Dies ergibt sich aus der amtlichen Begrindung des Gesetzentwurfs zum
Vierten Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes vom 15. Dezember 2016.1%
Fir die medizinischen Kompetenzzentren soll eine Forderung durch die Conterganstif-
tung fur behinderte Menschen erfolgen. Durch das am 18. Juni 2020 vom Deutschen

Bundestag verabschiedete Fiinfte Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes?®

186 \/gl. Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 10.
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wurde eine gesetzliche Ermachtigungsgrundlage fur die Finanzierung der medizinischen

Kompetenzzentren geschaffen.

Laut Gutachten seien Medizinische Zentren flir Erwachsene mit geistiger Behinderung
und schwerer Mehrfachbehinderung (MZEB) zur Versorgung contergangeschadigter
Menschen besonders geeignet. Dabei seien sowohl ambulante Zentren als auch Einrich-
tungen mit stationarer Behandlung erforderlich, da dieser Bedarf mit zunehmendem Alter
und zunehmenden koérperlichen Einschrankungen und Erkrankungen der Betroffenen
steige. Durch eine Spezialisierung der Zentren auf bestimmte Fachgebiete und durch
eine gute Vernetzung sowie einen Erfahrungsaustausch der Einrichtungen konne ein
stabiles Netz medizinischer und therapeutischer Versorgung aufgebaut werden.s

In Deutschland bestehen laut Gutachten 38 MZEB."® Nach der Rahmenkonzeption der
MZEB von 2015 beinhalte eine Mehrfachbehinderung Beeintrachtigungen verschiedener
Funktionen. Das Vorliegen einer kognitiven Beeintrachtigung sei fur die Feststellung einer
Mehrfachbehinderung nicht zwingend notwendig. Die ursprunglich ausschlie3liche Aus-
richtung auf erwachsene Menschen mit geistiger und schwerer Mehrfachbehinderung sei

erweitert worden. 190

Derzeit gebe es laut Gutachten drei medizinische Kliniken mit Abteilungen zur speziellen
Versorgung contergangeschadigter Menschen, die ausnahmslos von den Betroffenen ins
Leben gerufen worden seien und von ihnen gut angenommen wurden. Nur MZEB mit
dem Schwerpunkt Conterganschadigung seien nach dem Gutachten dazu geeignet, con-
tergangeschadigte Menschen ambulant zu versorgen.'! Laut Gutachten sollten kurzfris-
tig Mittel zum Aufbau von medizinischen Kompetenzzentren zur Verfiugung gestellt wer-

den.®2

2. Anforderungen an medizinische Kompetenzzentren aus der

Sicht contergangeschadigter Menschen

Hinsichtlich der Anforderungen an die medizinischen Kompetenzzentren sei von den Be-
troffenen an erster Stelle die berufliche Qualifikation der Arztinnen und Arzte zur Behand-

lung von Conterganschaden und deren Folgen genannt worden. Des Weiteren seien den

188 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 52.
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Betroffenen eine gute Nachsorge und Vernetzung mit den Hausarztinnen und Hausarzten
wichtig.'®® Fur die Ausstattung medizinischer Kompetenzzentren werde vor allem Barrie-

refreiheit jeweils flr die unterschiedlichen Formen der Schadigung gewlinscht.®4

Als personliche Bedarfe stinden fur die Betroffenen Diagnostik (81 %) und das Erstel-
len von Gutachten (68 %) im Vordergrund. Die Betroffenen wiurden neben der medizini-
schen Kommission der Conterganstiftung fur behinderte Menschen eine zweite neutrale

Instanz winschen, die medizinische Gutachten erstelle. %5

Zudem wurden die Betroffenen laut Gutachten groRen Wert auf Multidisziplinaritat le-
gen. Am wichtigsten sei ihnen Orthopadie (90 %), Schmerztherapie (80 %), innere Me-
dizin (66 %), Neurologie (63 %) und Kardiologie (57 %). Auch die Fachbereiche Psychi-
atrie, Psychosomatik und Psychotherapie sollten nach Angaben der Befragten in jedem
medizinischen Kompetenzzentrum vertreten sein.' Aus der Perspektive der Betroffe-
nen mussten psychische Erkrankungen genauso wie korperliche Erkrankungen diag-
nostiziert, behandelt und als Conterganschaden anerkannt werden.'?” Ebenfalls bedeut-
sam sei eine enge Kooperation zwischen den Disziplinen — auch Uber verschiedene Kii-

niken hinweg. %

In der Online-Befragung sei von 63,4 % eine Entfernung von bis zu 200 km als maximale
Entfernung zu einem medizinischen Kompetenzzentrum angegeben worden. 31,2 %

hatte eine Strecke von Uber 200 bis 500 km genannt.®®

3. Beispiele: Bestehende Kliniken zur Versorgung contergan-

geschadigter Menschen

Bislang erfolgt noch keine Férderung multidisziplinarer medizinischer Kompetenzzentren
durch die Conterganstiftung fur behinderte Menschen. Es gibt jedoch bereits drei Kliniken
mit einer entsprechenden Spezialisierung auf Conterganschaden. Diese Kliniken seien
ausnahmslos von den contergangeschadigen Menschen ins Leben worden. Die Zufrie-

denheit der Betroffenen mit den Kliniken mit Abteilungen zur speziellen Versorgung
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contergangeschadigter Menschen sei laut Gutachten hoch. Die Anzahl der behandelten

Patientinnen und Patienten sei inzwischen in allen drei Kliniken grof3.2°

3.1. Hamburg

Laut Gutachten sei in der Schon Klinik Hamburg seit 2014 eine Contergansprechstunde
angesiedelt, die multidisziplinar angelegt sei. In enger Zusammenarbeit zwischen Arzte-
schaft und Therapeutinnen und Therapeuten habe die Contergansprechstunde die Erst-
untersuchung tubernommen. Bei Bedarf wirden die contergangeschadigten Menschen in
den verschiedenen Fachabteilungen der Klinik, bei niedergelassenen Arztinnen und Arz-
ten, die zum Netzwerk gehoren oder in anderen Kliniken vorgestellt. Dort erfolge die Be-
ratung und Erstellung der fachspezifischen Diagnose sowie der Erarbeitung von Thera-

pievorschlagen oder Gutachten.2

3.2. Bad Sooden-Allendorf

Die Klinik Hoher Meifl3ner in Bad Sooden-Allendorf biete laut Gutachten als Fachklinik fur
Rehabilitation in der Fachabteilung Orthopadie seit 2013 stationare rehabilitative Mal3-
nahmen fiir contergangeschéadigte Menschen an. Alle Arztinnen und Arzte der Klinik
seien in die Versorgung der contergangeschadigten Menschen einbezogen. Wegen der
Vielfalt moglicher Schaden und Fehlbildungen durch Contergan gebe es keine einheitli-
che standardisierte Rehabilitation, sondern es wurden im Sinne einer ganzheitlichen Re-
habilitation in enger Absprache mit den Betroffenen die primaren Schadigungsmuster und

Folgeschaden gezielt behandelt.22

3.3. Niimbrecht

Ziel des ambulanten Zentrums flr contergangeschadigte Menschen der Dr. Becker
Rhein-Sieg-Klinik in Niumbrecht sei die Sicherstellung der Versorgung contergangescha-
digter Menschen durch Erganzung der Regelversorgung. Dies werde durch eine enge
Zusammenarbeit mit niedergelassenen Versorgungsakteuren angestrebt. Aul3erdem ver-

stehe sich das Zentrum als Lotse. Die Kompetenz weiterer Fachrichtungen stiinde durch

200 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 51 ff.
201 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 60 ff.
202 Gytachten der Universitat Heidelberg S. 66 ff.
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Kooperationen zur Verfugung. Es wirden eine Contergansprechstunde (seit dem Jahr
2000) und eine stationare neurologische und orthopadische Rehabilitation angeboten.
Das Angebot umfasse Diagnostik, Beratung und ein Weiterbehandlungskonzept. Vorge-

schlagene Therapien kdnnten vor Ort erprobt werden.2?

4. Entwicklung von Kriterien fur medizinische Kompetenzzen-

tren durch die Conterganstiftung fiir behinderte Menschen

Laut amtlicher Begriindung des Vierten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsge-
setzes hat die Conterganstiftung fur behinderte Menschen das Anforderungsprofil fur die
multidisziplinaren medizinischen Kompetenzzentren unter Beteiligung der Betroffenen zu
entwickeln.2%4 Nach dem Fiinften Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes und
den Schadensrichtlinien der Stiftung erfolgt die Forderung der medizinischen Kompetenz-
zentren durch die Conterganstiftung fur behinderte Menschen, die damit auch fur das

Auswahlverfahren zustandig ist.205

Die Stiftung habe laut Gutachten Kriterien fur die Forderung von interdisziplinaren medi-
zinischen Kliniken mit Abteilungen zur speziellen Versorgung contergangeschadigter

Menschen erarbeitet.206

Gegenstand der Evaluation waren das Verfahren zur Auswahl von multidisziplinaren me-
dizinischen Kompetenzzentren einschliel3lich der Definition eines Kompetenzzentrums
sowie der Entwicklung von Kriterien zur ldentifikation und Auswahl von klinisch-stationa-

ren Einrichtungen als Kompetenzzentren.2?

Laut Gutachten habe die Conterganstiftung fir behinderte Menschen die Betroffenen von
Beginn an in die Konzeption des Auswahlverfahrens und in die Definition und Prazisie-
rung von Auswabhlkriterien (Operationalisierung) einbezogen.? Der Stiftung sei es gelun-
gen, in einem fundierten Diskurs mit Betroffenen die Nutzerperspektive moglichst umfas-
send zu berucksichtigen und damit den Teilhabegedanken zu verwirklichen. Zudem habe

die Stiftung Expertengesprache mit Arztinnen und Arzten, die Uber umfassende

203 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 71 ff.

204 \/gl. Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 10.

205 \/gl. Bundestagsdrucksache 19/19498 und § 16 der Schadensrichtlinien der Stiftung.
206 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 52.

207 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 75.

208 Gytachten der Universitat Heidelberg S. 76.
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Erfahrungen im Hinblick auf die medizinisch-rehabilitative Versorgung von contergange-
schadigten Menschen verfugten, gefuhrt.2e°

Das von der Conterganstiftung fur behinderte Menschen entwickelte Verfahren zur Aus-
wahl von geeigneten Kliniken als multidisziplinare medizinische Kompetenzzentren ver-
diene laut Gutachten sowohl aus inhaltlicher als auch aus prozeduraler Perspektive eine
sehr gute Bewertung. Es kdonne von hoher Transparenz und Fairness bei der Auswahl

von medizinischen Kompetenzzentren ausgegangen werden.2°

Mit der Ausschreibung zur Forderung der medizinischen Kompetenzzentren sollen mog-
lichst viele potenzielle Einrichtungen erreicht werden. Entsprechende klinische Einrich-
tungen kdnnten laut Gutachten eine Interessenbekundung abgeben. Anschliel3end sollen
— auf der Grundlage des entwickelten Kriterienkatalogs — zunachst solche Einrichtungen
ausgewahlt werden, die als potenzielle medizinische Kompetenzzentren in Betracht kom-
men. Diese Einrichtungen durften ihr Konzept prasentieren. Sodann erfolge die endgul-
tige Auswahl. Es sei geplant, dieses Verfahren in regelmaligen Abstanden zu wiederho-
len, um auch in Zukunft klinisch-stationaren Einrichtungen die Moglichkeit zu bieten, sich
als potenzielles medizinisches Kompetenzzentrum zu bewerben. Vor diesem Hintergrund
koénne laut Gutachten davon ausgegangen werden, dass es gelingen werde, multidiszip-
linare medizinische Kompetenzzentren aufzubauen, die eine fachlich wie ethisch an-

spruchsvolle Versorgung sicherstellen.?!

Die von der Conterganstiftung fur behinderte Menschen entwickelten Aspekte zum An-
forderungsprofil und zu den Kriterien flr die Auswahl multidisziplinarer medizinischer

Kompetenzzentren seien insbesondere:?'

¢ Ausweisung einer signifikanten Anzahl der flr die Versorgung contergangeschadigter

Menschen zentralen Fachrichtungen;

e Uberzeugendes Konzept fur den Aufwuchs und die Erhaltung von Kooperationsstruk-

turen (Umsetzung des Konstrukts der Klinikverblnde);

e geeignete Infrastruktur (Barrierefreiheit in der Klinik wie auch auf dem Klinikgelande

sowie hochentwickelte technische Assistenz);

e Nachweis einer hohen Sensibilitat fir die Bedarfe und Bedurfnisse, die Vulnerabilitaten

und die Ressourcen contergangeschadigter Menschen sowie Nachweis ausgepragter

209 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 76.
210 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 77.
211 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 77.
212 Gytachten der Universitat Heidelberg S. 77 f.
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Fahigkeit und Bereitschaft zu einer teilhabeorientierten Diagnostik, einem teilhabeori-

entierten Assessment und einer teilhabeorientierten Intervention;

e Assoziierung einer psychologischen Beratung; auch Nutzung von telemedizinischer

Assistenz.

Das Institut fur Gerontologie der Universitat Heidelberg, das die Evaluation durchgefluhrt
hat, habe angeboten, an dem Auswahlverfahren teilzunehmen und seine Expertise ein-
zubringen. Die Conterganstiftung fur behinderte Menschen habe positiv auf dieses An-

gebot reagiert.2'
5. Stellungnahme zu IV.

Die Bundesregierung begruf’t den von der Conterganstiftung fur behinderte Menschen
initiierten partizipativen Mitwirkungsprozess zur Beteiligung der Betroffenen und die Ein-
beziehung medizinischer Expertinnen und Experten in das Verfahren zur Auswahl von
multidisziplinaren medizinischen Kompetenzzentren einschliellich der Entwicklung von

Kriterien zur Identifikation und der Auswahl von Einrichtungen als Kompetenzzentren.

Die psychologische Beratung auch durch medizinische Kompetenzzentren in Form einer
umfassenderen psychotherapeutisch-psychosomatischen Versorgung ist flr die Betroffe-
nen von besonderer Bedeutung und bildet somit dort ein bedeutendes Element. Die Bun-
desregierung empfiehlt daher, dieses Kriterium bei der Auswahl der medizinischen Kom-
petenzzentren entsprechend zu berucksichtigen. Auf diese Weise haben die contergan-
geschadigten Menschen die Mdglichkeit, auch unmittelbar in medizinischen Kompetenz-

zentren psychologisch und psychotherapeutisch betreut zu werden.

213 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 78.
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C. Jahrliche Sonderzahlungen
. Gesetzliche Regelung und Untersuchungsgegenstand

Mit dem Zweiten Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes vom 25. Juni 2009
wurde der Weg frei gemacht fir die Auszahlung der von der Firma Grinenthal GmbH auf
freiwilliger Basis in die Conterganstiftung fir behinderte Menschen eingebrachten Mittel
in Hohe von 50 Millionen Euro an die leistungsberechtigten Personen. Zudem werden
seitdem weitere 50 Millionen Euro aus dem Kapitalstock der Stiftung an die leistungsbe-
rechtigten Personen ausgezahlt. Diese Mittel in Hohe von insgesamt 100 Millionen Euro
nebst Ertragen werden seit 2009 zusatzlich zu den sonstigen Leistungen als jahrliche
Sonderzahlungen Uber einen Zeitraum von 25 Jahren ausgeschuttet. Dieser Zeitraum
war eine Bedingung der Firma Grunenthal GmbH fiur die Einbringung der Mittel in HOhe
von 50 Millionen Euro. Die Betroffenen erhalten die nach der Schwere ihrer Behinderung
gestaffelten jahrlichen Sonderzahlungen zur freien Verfigung. Der Kapitalstock der Stif-
tung wurde bis auf einen Restbetrag von rund 6,5 Millionen Euro aufgezehrt (§ 13 Absatz
1 Satz 1 Nummer 4 und Satz 2 ContStifG in Verbindung mit §§ 10 ff. der Schadensricht-

linien; § 4 Absatz 1 Nummer 3 und Nummer 4).

Die Hohe der Sonderzahlungen im Einzelfall ergibt sich aus dem zur Verfligung stehen-
den Betrag von insgesamt 100 Millionen Euro, aus den klnftig hieraus erwirtschafteten
Ertragen, aus der Anzahl der leistungsberechtigten Personen, der Laufzeit der Sonder-
zahlungen von 25 Jahren sowie einer Schadenspunktetabelle als Anlage 4 der Scha-

densrichtlinien:

Tabelle jahrliche Sonderzahlungen seit 2009

Schadenspunkte jahrliche
Sonderzahlung
Bis 9,99 -

10 — 19,99 460 Euro
20 — 29,99 920 Euro
30 — 39,99 1.380 Euro
40 — 49,99 1.840 Euro
50 — 59,99 2.300 Euro
60 — 69,99 2.760 Euro
70 — 79,99 3.220 Euro
80 und mehr 3.680 Euro
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Die vorgenommene Evaluation der jahrlichen Sonderzahlungen durch die Bundesregie-
rung hat zum Ziel, bereits jetzt den Zeitraum abzuschatzen, fur den aus dem vorhande-
nen Vermogen der Stiftung noch Zahlungen in der aktuell geltenden Hohe geleistet wer-
den kénnen, auch wenn die jahrlichen Sonderzahlungen nicht Gegenstand des Vierten
Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes waren. Da das Vermdégen voraus-
sichtlich nicht ausreichen wird, um das aktuelle Leistungsniveau bis zum Jahr 2033 zu
garantieren, werden zudem alternative Vorgehensweisen dargestellt. Die Berechnungen
wurden — auf der Grundlage der Angaben der Conterganstiftung flr behinderte Menschen
— durch das Fraunhofer-Institut fur Angewandte Informationstechnik vorgenommen
(Stand Oktober 2018).

ll. Vorgehensweise

Im Rahmen der Evaluation hat das Fraunhofer-Institut zunachst eine Prognose flur die
Entwicklung der Anzahl der leistungsberechtigten Personen erstellt. Grundlage der Pro-
jektion war die aktuelle, nach Geschlechtern und Schadenspunkten differenzierte Zahl
der Leistungsberechtigten mit Stand Oktober 2018.

Zuruckgegriffen wurde auf die Werte des Geburtsjahrgangs 1960. Zwar verteilen sich die
Leistungsberechtigten ganz Uberwiegend auf die Jahrgange 1958 bis 1962, doch die Un-
terschiede zwischen den Werten von Kohorten direkt aufeinander folgender Jahrgange
sind gering genug, um vernachlassigt werden zu konnen und die Fallgruppenzahl ist auch
nicht hinreichend grof3, um fir jeden einzelnen Jahrgang modifizierte Prognosen zu er-

madglichen.

Eine Modifikation der zukunftigen Wahrscheinlichkeiten ist notwendig, denn die leistungs-
berechtigten Personen unterscheiden sich gesundheitlich stark von der den Perioden-
sterbetafeln zugrunde liegenden Gesamtbevdlkerung. Fur die Modifikation wurde der
Zeitraum von 2009 bis 2017 betrachtet und die Zahl der in diesen Jahren insgesamt ver-
storbenen Leistungsberechtigten mit der Zahl verglichen, die bei unterstellter normaler

Sterblichkeit zu erwarten gewesen ware.

Es zeigt sich dabei, dass fur die erfassten neun Jahre ein im Vergleich zu den Werten
des statistischen Bundesamtes um 0,3 Prozent geanderter Faktor die tatsachliche Ster-
berate ungefahr abbilden wirde. Unter Berucksichtigung dieses Faktors wurde die ge-
schlechterspezifische Vorausberechnung der Zahl der Leistungsberechtigten bis ins Jahr
2033 durchgefinhrt.
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Far eine Uber die Geschlechterunterteilung hinausgehende Differenzierung der Entwick-
lung der Leistungsberechtigten nach Fallgruppen (etwa hinsichtlich der Verteilung nach
Schadenspunkten) ist die Datenlage nicht mehr ausreichend. Alle Berechnungen gehen
also von einer auch zukulnftig konstanten Verteilung der Leistungsberechtigten nach den
einzelnen Schadensgruppen aus. Gegebenenfalls neu hinzukommende Leistungsbe-
rechtigte oder Kosteneffekte durch Anderung der Schadenspunkte bei einzelnen Leis-
tungsberechtigten sind nicht bertcksichtigt, da aufgrund der Datenlage keine validen

Trends fur die Zukunft berechnet werden konnen.

Die zukunftigen Ausgaben fur die jahrlichen Sonderzahlungen ergeben sich anhand der
aktuellen durchschnittlichen Hohe der Jahressonderzahlung fur die einzelnen Schadens-
punkte, multipliziert mit der prognostizierten Entwicklung der Zahl der Leistungsberech-

tigten.
Auf der Einnahmenseite wurden zwei getrennte Szenarien erstellt:

- Das erste Szenario geht davon aus, dass lediglich die aktuell im Stiftungsvermogen
anlegten Gelder in den kommenden Jahren noch Zinsertrage aufweisen, ab 2023 je-
doch keine Zinseinnahmen mehr den Ausgaben gegenlberstehen, da im Jahr 2022
die letzten Anleihen auslaufen werden. Unter Umstanden ist sogar mit Negativzinsen

ZU rechnen.

- Das zweite Szenario geht von einem in den kommenden Jahren moderat steigendem
Zinsniveau aus, welches wieder zu Anlagemoglichkeiten des Stiftungsvermdogens
fuhrt. Konkret wurde flr alle Berechnungen unterstellt, dass das Stiftungsvermogen
sich ab dem Jahr 2022 wieder mit durchschnittlich einem Prozent, ab 2024 mit 1,5
Prozent und ab 2026 bis zum Ende des Berechnungszeitraums mit zwei Prozent ver-

zinst.

lll. Ergebnisse

Auf Grundlage der dargestellten Vorgehensweise und den getroffenen Annahmen erge-

ben sich folgende Schatzungen:
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1. Erstes Szenario

Nach dem dargestellten ersten Szenario wirde Ende 2028 das Stiftungsvermogen fur die
jahrlichen Sonderzahlungen etwas mehr als 4,7 Mio. Euro betragen, so dass die jahrli-
chen Sonderzahlungen im Jahr 2028 noch in voller HOhe geleistet werden konnen. Im
Jahr 2029 konnte dann noch eine einmalige Auszahlung von 90,8 % der aktuellen Hohe

erfolgen.

Um die Zahlungen in der bisherigen Hohe bis einschlief3lich 2033 leisten zu konnen, ware
ein Abschlag von 25,4 % auf die aktuelle HOhe der Sonderzahlungen bereits seit dem
Jahr 2019 erforderlich gewesen. Alternativ wirde eine Aufstockung des Vermogens um
20,5 Millionen Euro dazu flhren, dass die Zahlungen in voller Hohe bis einschlief3lich

2033 vorgenommen werden kdonnen.

Sollen bis einschlieRlich 2025 die Zahlungen in voller Hohe bestehen bleiben und keine
Aufstockung des Vermogens erfolgen, so ware ein Abschlag bei den Zahlungen von 49,7
% ab 2026 erforderlich, damit das Vermdgen — dann in der geringeren Hohe — bis in das
Jahr 2033 reicht.

Sofern es zu Negativzinsen kommt, wirde eine weitere Schmalerung des Vermogens

eintreten.

2. Zweites Szenario

Nach dem dargestellten zweiten Szenario wirde das Vermbgen noch ausreichen, um im
Jahr 2029 in voller Hohe die Sonderzahlungen leisten zu konnen. Ende 2029 betrige es
dann etwa 2,4 Mio. Euro und wirde noch fiur eine einmalige Auszahlung von knapp 47 %

der aktuellen Hohe im Jahr 2030 ausreichen.

Ein Abschlag von 19,6 % auf die aktuelle Hohe der Sonderzahlungen ab dem Jahr 2019
wurde dazu fuhren, dass das Vermogen genau im Jahr 2033 aufgebraucht wird. Alterna-
tiv wurde eine Aufstockung des Vermogens um 14,6 Mio. Euro dazu fuhren, dass die

Zahlungen in voller Hohe bis 2033 vorgenommen werden kénnen.

Sollen bis einschlieRlich 2025 die Zahlungen in voller Hohe bestehen bleiben, so wirde
ein Abschlag von 40,7 % ab 2026 dazu fihren, dass das Vermdgen bis ins Jahr 2033

reicht.
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IV. Stellungnahme zu C.

Die Ergebnisse belegen fur beide Szenarien, dass die jahrlichen Sonderzahlungen in der
bisherigen Hohe nicht bis zum Jahr 2033 aus dem vorhandenen Stiftungsvermogen ge-

leistet werden konnen.

Die Ergebnisse des Gutachtens der Universitat Heidelberg haben ergeben, dass die Leis-
tungsverbesserungen durch die gesetzlichen Regelungen seit 2009 zwar zu einer erheb-
lichen Verbesserung der Lebenssituation der Betroffenen geflhrt haben, aber zugleich
die gesundheitlichen Belastungen und funktionellen Beeintrachtigungen deutlich ange-
stiegen sind, worin sich eine kontinuierlich wachsende Verletzlichkeit der Betroffenen
zeigt.2" Dies ist ein Phanomen des Alternsprozesses, welches bei den contergangescha-
digten Menschen in erheblich starkerem Male als in anderen Gruppen sichtbar wird.?'s
Ihre Lebensqualitat ist somit erheblich gefahrdet. Daher geht es um die Frage, wie auch
klnftig die angemessene und zukunftsorientierte finanzielle Unterstitzung der contergan-

geschadigten Menschen sichergestellt werden kann.

Aufgrund der dargestellten Szenarien ware fur eine Aufstockung der Mittel fur die jahrli-
chen Sonderzahlungen ein Betrag zwischen 14,6 Millionen Euro und 20,5 Millionen Euro
spatestens im Jahr 2028 oder 2029 erforderlich, um die Sonderzahlungen bis 2033 in
voller H6he beibehalten zu kdnnen. Vor diesem Hintergrund spricht sich die Bundesre-
gierung dafiir aus, in absehbarer Zeit Uberlegungen fiir eine Weiterentwicklung der jahr-

lichen Sonderzahlungen anzustellen.

Eine Rechtspflicht flr die Firma Grinenthal GmbH zu einer erneuten Einbringung von
Mitteln in die Conterganstiftung fur behinderte Menschen besteht nicht. Der Stiftungsvor-
stand hat sich 2019 erfolglos darum bemuht, weitere Zahlungen von der Firma Grunent-
hal GmbH zur Aufstockung der Mittel fur die jahrlichen Sonderzahlungen zu erreichen.

214 \/gl. Gutachten der Universitat Heidelberg S. 179.
215 Gutachten der Universitat Heidelberg S. 179.
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D. Zusammenfassung der zentralen Ergebnisse des

Berichts der Bundesregierung

¢ Die Betrachtung der Lebenssituation contergangeschadigter Menschen fallt insge-
samt positiv aus, ist aber differenziert zu betrachten. Der gesundheitliche Status der
contergangeschadigten Menschen ist dadurch gekennzeichnet, dass die gesundheit-
lichen Belastungen und funktionellen Beeintrachtigungen in den letzten Jahren deut-
lich angestiegen sind. Der korperliche Allgemeinzustand der etwa 60-jahrigen Be-
troffenen entspricht jenem von 80- bis 85-Jahrigen in der Gesamtbevodlkerung. Das
wirkt sich auch auf die subjektiv wahrgenommene Lebensqualitat aus. Ebenso sind
bei den Folgeschaden erhebliche Verschlechterungen eingetreten. Rund 88 % aller
contergangeschadigten Menschen leiden an Schmerzen. Etwa 47 % der Betroffenen
haben Assistenzbedarf. Rund die Halfte ist pflegebedurftig. Etwa zwei Drittel der Be-
troffenen sind aufgrund der EinbulRen der kérperlichen Leistungsfahigkeit nicht
(mehr) erwerbstatig. Depressionen und Zukunftsangste sind signifikant erhoht.
GrolRes Gewicht hat bei den Betroffenen daher die Frage nach den (Rahmen-)Bedin-
gungen im hoheren und hohen Alter. Der Bedarf an Wohn- und, Mobilitatskonzepten
sowie der medizinische, rehabilitative und pflegerische Versorgungsbedarf wird — ne-
ben dem psychologischen Beratungsbedarf — bei den contergangeschadigten Men-
schen im Durchschnitt deutlich hoher sein als in derselben Altersgruppe ohne Con-
terganschadigung. Die Bundesregierung begruf’t die Entwicklung entsprechender
Konzepte durch die Conterganstiftung fur behinderte Menschen in enger Kooperation
mit den Betroffenen. Bei der Gruppe der Gehorlosen liegt die Hauptproblematik in
der gestorten Kommunikation mit Horenden. Die Bundesregierung befurwortet eine
Uberprifung bestehender Angebote der Regelversorgung fiir die gehorlosen Be-
troffenen durch die Conterganstiftung fur behinderte Menschen und — sofern ein Be-
darf besteht — gegebenenfalls die Entwicklung eines Konzepts durch die Stiftung fur
eine niederschwellige Bereitstellung solcher Angebote im Rahmen des Gesamtbud-
gets.

¢ Die finanziellen Verbesserungen durch die Pauschalierung der Leistungen fur spezifi-
sche Bedarfe haben zu einer deutlichen Verbesserung der Lebenssituation fir die con-
tergangeschadigten Menschen einschliellich einer hoheren Lebenszufriedenheit ge-
fuhrt. Die Pauschalierung der Leistungen fur spezifische Bedarfe erfahrt daher eine
hohe Anerkennung bei den Betroffenen. Die finanziellen Bedingungen, die damit ver-

bundene Autonomie im Hinblick auf die materielle Sicherung und Lebensgestaltung



64

und auch gegenuber der Conterganstiftung fur behinderte Menschen sowie die per-
sonlichen Handlungsspielraume haben sich deutlich erhdht oder erweitert. Personlich
belastende Konflikte mit der Stiftung bei dem Bemuhen um Anerkennung der Bedarfe
treten nur noch sehr selten auf. Zudem ist eine Zunahme an psychischer Stabilitat
festzustellen, wenngleich sich die Grenzen dort zeigen, wo Einbuf3en nicht mehr so
gut kompensiert werden konnen wie friher. Auf diese spezifische Korrelation von Ver-
letzlichkeit und Widerstandsfahigkeit ist somit in Zukunft besonders zu achten. Zudem

bestehen aus Sicht der Betroffenen ungedeckte Kosten flr spezifische Bedarfe.

Das Vierte Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes stellt daher sowohl aus
Sicht der Bundesregierung als auch der Betroffenen einen ,sozialpolitischen Durch-
bruch® fir die contergangeschadigten Menschen dar. Betroffene mit einer vergleichs-
weise geringen Anzahl von Schadenspunkten, bei denen sich inzwischen durch Fehl-
und Uberbelastung deutliche gesundheitliche Schadigungen sowie erhebliche Funkti-
ons- und FertigkeitseinbulRen entwickelt haben, profitieren im Hinblick auf ihre verhalt-
nismalig geringe Conterganrente in besonderem Male von den pauschalen Leistun-

gen fur spezifische Bedarfe.

Auch fur die Mitarbeitenden der Conterganstiftung fur behinderte Menschen hat die
Pauschalierung der Leistungen flur spezifische Bedarfe zu Verbesserungen geflhrt.
Sie sehen sich von der oftmals als Belastung wahrgenommenen Aufgabe befreit, Ent-
scheidungen Uber Bedarfe treffen zu mussen und dabei teilweise in ernste zwischen-
menschliche Konflikte mit Betroffenen zu geraten. Andererseits wurde den Mitarbei-
tenden der Stiftung damit zugleich ein Verantwortungsbereich genommen, so dass in
ihrem Selbstverstandnis die Stiftung an Bedeutung in prozeduralen und inhaltlichen
Fragen verloren hat. Zugleich kdnnen jedoch mit den wegfallenden Verpflichtungen

auch neue Potenziale verwirklicht werden.

Aufgrund des zunehmenden Alters der Betroffenen ist bereits jetzt ein teilweiser An-
stieg der spezifischen Bedarfe festzustellen. Damit einher gehen auch in Zukunft un-
gedeckte Kosten insbesondere fur die Bedarfe im héheren und hohen Alter vor allem
hinsichtlich der raumlichen und sozialraumlichen Umweltplanung. Daher spricht sich
die Bundesregierung dafur aus, zusatzlich zur Kapitalisierung der Conterganrenten
eine Kapitalisierung der Pauschalen fur die Leistungen fur spezifische Bedarfe zu er-
mdglichen. Auf diese Weise wirde sich die finanzielle Bewegungsfreiheit flr die Be-
troffenen — insbesondere bei einmaligen erheblichen Aufwendungen — weiter erhéhen.

FUr eine Kapitalisierung der pauschalen Leistungen fur spezifische Bedarfe ist eine
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Anderung des Conterganstiftungsgesetzes erforderlich. Einzelheiten der Ausgestal-
tung bleiben einer Gesetzesanderung und der Anderung der Schadensrichtlinien vor-

behalten.

Die Erwartungen der contergangeschadigten Menschen an die Beratung der Stiftung
und der entsprechende Bedarf stehen nicht in Einklang mit den Vorgaben des Conter-
ganstiftungsgesetzes in der geltenden Fassung. Die Betroffenen bendtigen eine auf
ihre individuellen Bedarfe abgestimmte Beratung flr ein autonomie-, teilhabe-, lebens-
qualitatsforderliches Leben im Alter und zur medizinisch-rehabilitativ-pflegerischen
Versorgung. Die Bundesregierung begruf3t daher eine Erweiterung der allgemeinen
Beratung im Rahmen der vom Haushaltsgesetzgeber zur Verfugung gestellten Mittel
um das Element der individuellen Beratungs- und Lotsenfunktion mit dem Zweck, die
Betroffenen in personlichen Lebenslagen noch wirksamer zu unterstitzen. Dies liel3e
sich — in Erganzung der Regelung zur Beratung zu Leistungsanspriuchen in § 10 Ab-
satz 1 Satz 4 bis 6 der Stiftungssatzung — durch die Aufnahme einer entsprechenden
allgemeinen Beratungspflicht der Stiftung in das Conterganstiftungsgesetz erreichen,
ohne dass die Stiftung dabei die Aufgabe einer individuellen Rechtsberatung wahr-

nimmt.

Die Bundesregierung sieht dartber hinaus die in dem Gutachten dargelegte Bedeu-
tung einer psychologischen und psychotherapeutischen Beratung fur die Betroffenen.
Aufgrund der dargestellten rechtlichen Rahmenbedingungen darf die Conterganstif-
tung fur behinderte Menschen eine solche Beratung derzeit nicht selbst vornehmen.
Die Bundesregierung beflrwortet daher — auf Grundlage der vorstehenden Empfeh-
lung fur eine Erweiterung der Beratung — den Vorschlag des Gutachtens, auch fur eine
psychologische und psychotherapeutische Erstberatung und insbesondere auch der
Vermittlung entsprechender Angebote im Rahmen der Haushaltsmittel, die infolge der
Pauschalierung der spezifischen Bedarfe durch frei gewordene Verwaltungskapazita-
ten entstehen. Durch diese Erganzung wurde ein Erstberatungsangebot fur die Be-
troffenen eroffnet. Eine psychologische Beratung, wie sie Krafte aus den Berufsfeldern
Psychologen, padagogischen Gesprachstherapeuten fur verschiedene Lebenslagen
ublicherweise durchfuhren, sollte die Stiftung nicht aufbauen. Es sollte hier vor allem
eine Lotsenfunktion im Vordergrund stehen, die den Betroffenen geeignete Ansprech-
partner benennt und Informationen zur Verfugung stellt, welche Kostentrager die Kos-

ten von Behandlungen in welchem Umfang Gbernimmt.
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e Zur Finanzierung einer psychologischen Beratung kommt nach Auffassung der Bun-
desregierung auch die Einwerbung von Mitteln der Firma Grinenthal GmbH in Be-
tracht. Dabei ist in jedem Fall sicherzustellen, dass im Hinblick auf die Beratung kei-

nerlei Einflussnahme durch die Firma Grunenthal GmbH erfolgt.

e Zudem beflrwortet die Bundesregierung hinsichtlich der Beratung eine Zusammenar-
beit der Stiftung mit externen Tragern, die die Betroffenen vor Ort oder auch durch
Online-Begleitung unterstutzen. Da das Beratungsangebot der Stiftung langst nicht al-
len Betroffenen bekannt ist, spricht sich die Bundesregierung zudem dafur aus, dass
die Conterganstiftung fur behinderte Menschen offensiv flr eine starkere Verbreitung
des Angebotes Sorge tragt. Hierfur sind alle Verbreitungswege, die fur die Betroffenen

zuganglich und nutzbar sind, auszuschopfen.

¢ Die Bundesregierung begrif3t den von der Conterganstiftung flr behinderte Menschen
initiierten partizipativen Mitwirkungsprozess zur Beteiligung der Betroffenen und die
Einbeziehung medizinischer Expertinnen und Experten in das Verfahren zur Auswabhl
von multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren einschliellich der Entwick-
lung von Kriterien zur Identifikation und Auswahl der Einrichtungen als medizinische
Kompetenzzentren. Zudem ist die psychologische Beratung durch die medizinischen
Kompetenzzentren in Form einer umfassenderen psychotherapeutisch-psychosoma-
tischen Versorgung fur die Betroffenen von besonderer Bedeutung und bildet daher
dort ein bedeutendes Element. Aus diesem Grunde empfiehlt die Bundesregierung,
dieses Kriterium bei der Auswahl der medizinischen Kompetenzzentren zu bertcksich-
tigen und begrufit die Bereitstellung einer psychologischen Beratung der Betroffenen
in medizinischen Kompetenzzentren. Auf diese Weise haben die contergangeschadig-
ten Menschen die Mdglichkeit, auch unmittelbar in medizinischen Kompetenzzentren

psychologisch und psychotherapeutisch betreut zu werden.

¢ Vor dem dargestellten Hintergrund der Lebenssituation der Betroffenen spricht sich die
Bundesregierung zur Sicherstellung der angemessenen und zukunftsorientierten fi-
nanziellen Unterstutzung der contergangeschadigten Menschen dafur aus, in abseh-
barer Zeit Uberlegungen fir eine Weiterentwicklung der jahrlichen Sonderzahlungen
anzustellen. Die jetzigen Mittel werden aufgrund der auch in Zukunft zu erwartenden
geringen Ertrage oder gar Negativzinsen nicht mehr ausreichen, um die jahrlichen
Sonderzahlungen in der bisherigen Hohe — wie ursprunglich geplant — bis zum Jahr
2033 zu leisten.
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