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2 Untersuchung und Projektdurchführung 

Die Inhalte der Befragung im Rahmen dieser Expertise sind die Erhebung der aktuellen 

Pflege- und Assistenzsituation bei contergangeschädigten Menschen sowie die 
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finanziellen und gesundheitlichen Auswirkungen auf deren pflegende Angehörige, 

ebenso Art und Ausmaß deren Leistungen im Bereich von Pflege und /oder Assistenz.  

Pflege und Assistenz sind zwei unterschiedliche Formen der Unterstützung von 

Menschen, die Einschränkungen zeigen.  

1. In der Pflege werden die Grundpflege und die medizinische Pflege differenziert. Sie 

beinhaltet die eigenverantwortliche Versorgung und Betreuung von kranken 

und/oder behinderten Personen. Pflege wird vom ICN (International Council of 

Nurses) folgendermaßen definiert: 

"Professionelle Pflege umfasst die eigenverantwortliche Versorgung und 

Betreuung, allein oder in Kooperation mit anderen Berufsangehörigen, von 

Menschen aller Altersgruppen, von Familien oder Lebensgemeinschaften sowie 

Gruppen und sozialen Gemeinschaften, ob krank oder gesund, in allen 

Lebenssituationen (Settings). Pflege umfasst die Förderung der Gesundheit, die 

Verhütung von Krankheiten und die Versorgung und Betreuung kranker, 

behinderter und sterbender Menschen. Weitere Schlüsselaufgaben der Pflege sind 

die Wahrnehmung der Interessen und Bedürfnisse (Advocacy), die Förderung einer 

sicheren Umgebung, die Forschung, die Mitwirkung in der Gestaltung der 

Gesundheitspolitik sowie das Management des Gesundheitswesens und in der 

Bildung." 

(Offizielle, von Berufsverbänden Deutschlands, Österreichs und der Schweiz 

konzertierte Übersetzung1) 

2. Assistenz hat eine andere Zielsetzung, hier entscheidet der betroffene Mensch 

darüber, welche Art und welches Ausmaß an Unterstützung er zu welchem 

Zeitpunkt zur Aufrechterhaltung der Selbstständigkeit im Alltag benötigt. Eine 

betroffene contergangeschädigte Person umschrieb die Leistung der 

Assistenzperson folgendermaßen: „Der Assistent ersetzt mir meine Beine und 

meine Arme“.  

In § 78 SGB IX werden Assistenzleistungen definiert:  

                                                       

1 https://www.sbk.ch/pflegethemen/definition-der-pflege. Abgerufen am 08.11.2021 
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„Zur selbstbestimmten und eigenständigen Bewältigung des Alltages einschließlich 

der Tagesstrukturierung werden Leistungen für Assistenz erbracht. Sie umfassen 

insbesondere Leistungen für die allgemeinen Erledigungen des Alltags wie die 

Haushaltsführung, die Gestaltung sozialer Beziehungen, die persönliche 

Lebensplanung, die Teilhabe am gemeinschaftlichen und kulturellen Leben, die 

Freizeitgestaltung einschließlich sportlicher Aktivitäten sowie die Sicherstellung der 

Wirksamkeit der ärztlichen und ärztlich verordneten Leistungen. Sie beinhalten die 

Verständigung mit der Umwelt in diesen Bereichen. Die Leistungsberechtigten 

entscheiden auf der Grundlage des Teilhabeplans nach § 19 über die konkrete 

Gestaltung der Leistungen hinsichtlich von Ablauf, Ort und Zeitpunkt der 

Inanspruchnahme“. 

 

In dieser Erhebung werden sowohl die Heidelberger Studie 2012 „Wiederholt 

durchzuführende Befragung zu Problemen, speziellen Bedarfen und 

Versorgungsdefiziten von contergangeschädigten Menschen“, als auch die „Expertise 

über die Auswirkungen der Pauschalierung der Leistungen für spezifische Bedarfe und 

des Beratungs- und Behandlungsangebotes für die Leistungsberechtigten nach dem 

Conterganstiftungsgesetz durch das Vierte Änderungsgesetz des 

Conterganstiftungsgesetzes“ von 2019 berücksichtigt. Ebenso werden die 

Vorstellungen und Wünsche von contergangeschädigten Menschen und deren 

Angehörigen sowie nahestehender pflegender und assistierender Personen zur 

Versorgung Hinterbliebener dokumentiert. Die Ergebnisse bilden die Grundlage für die 

Entwicklung unterschiedlicher Modelle für eine adäquate Hinterbliebenenversorgung 

und eine mögliche Änderung des Conterganstiftungsgesetzes. 

 

Es wurden verschiedene Methoden angewendet, die sich ergänzen. Die Grundlage 

bildet das quantitative Datenmaterial, das mittels Onlinefragebogen erhoben und durch 

Interviews und eine Fokusgruppe qualitativ ergänzt und vertieft wurde.  

2.1 Quantitative Methoden 

Die Erhebung erfolgte mit einem Online-Fragebogen, der jeweils auf verschiedene 

Personengruppen zugeschnitten war. Es wurden vier Gruppen gebildet und deren 

Daten mit unterschiedlichen, jeweils an die angesprochene Stichprobe angepassten 
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Fragebogenversionen, erhoben: (a) contergangeschädigte Personen mit und ohne 

Pflege- oder Assistenzbedarf und (b) deren Pflege- oder Assistenzpersonen; hier 

wurde unterschieden zwischen Personen, die derzeit einen contergangeschädigten 

Menschen begleiten und Personen, deren contergangeschädigter Partner bereits 

verstorben ist.  

Insgesamt haben 172 Personen den Fragebogen ausgefüllt, davon 99 Personen mit 

Unterstützungsbedarf und 15 ohne Unterstützungsbedarf, hinzu kommen 55 

Assistenzpersonen mit lebendem Partner und drei mit verstobenem Partner.  

Auch gehörlose contergangeschädigte Menschen haben sich an der Umfrage beteiligt. 

Elf gehörlose contergangeschädigte Personen mit Unterstützungsbedarf und vier ohne 

haben den Fragebogen ausgefüllt, hinzu kommen acht Assistenzpersonen. Ihre 

Ergebnisse werden gesondert besprochen.  

Im Onlinefragebogen wurden in der verschiedenen Personengruppen Daten erhoben 

zur Person, zur conterganbedingten Schädigung, Schadenspunkte, Art und Ausmaß 

des Pflege- bzw. Assistenzbedarfs, gesundheitliche Daten, finanzielle Situation der 

Pflege- und Assistenzpersonen.  

Unter dem Gesichtspunkt des Pflege- und Assistenzbedarfs lassen sich drei 

Untergruppen innerhalb der Gesamtgruppe der contergangeschädigten Menschen 

unterscheiden: 

a. Personen ohne Pflege- und Assistenzbedarf 
b. Personen mit Pflege- und Assistenzbedarf. Die Leistung wird überwiegend 

von professionellen Kräften erbracht. 
c. Personen mit Pflege- und Assistenzbedarf. Die Leistung wird überwiegend 

von nicht professionellen Kräften erbracht, von (Ehe)partnern, Angehörigen 
und nahestehenden Personen.  
Diese wiederum können differenziert werden in Personen, die  

I. mit Vergütung oder  
II. ohne Vergütung contergangeschädigten Menschen unterstützen. 

Diese Personengruppe ist für die Erhebung relevant. 

Wie groß jeweils diese drei Gruppen sind, wie sich die contergangeschädigten 

Menschen innerhalb der Gesamtgruppe in die drei genannten Untergruppen verteilen, 

darüber gibt es keine Daten.  

An der Onlineerhebung haben contergangeschädigte Menschen mit und ohne Pflege- 

und Assistenzbedarf teilgenommen. Bei jenen Personen, die sich beteiligt haben und 
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bei denen Pflege- und/oder Assistenzbedarf bestand, werden die Leistungen 

überwiegend durch Partner, Angehörige und nahestehende Personen ohne Vergütung 

erbracht. Der Anteil der Pflege- und Assistenzpersonen, die ohne Vergütung 

unterstützen, liegt in der Stichprobe 2021 bei über 80%. Im selben Haushalt wohnen 

85,4% der contergangeschädigten Menschen zusammen mit ihren Pflege- und 

Assistenzpersonen, davon sind 74,5% verheiratet, 14,3% verwandt und 11,2% sind 

befreundet. Da sie gemeinsam in einem Haushalt wohnen, kann man davon 

ausgehen, dass diese Personen zumindest einen großen Anteil an Pflege und 

Assistenz übernehmen.  

In der Expertise 2019 haben sich 143 Personen zu ihrem Assistenzbedarf für das Jahr 

2018 geäußert, dabei waren Partner und Angehörige ohne Vergütung am häufigsten 

vertreten mit einem Anteil von 66,9%. Nahestehende Freunde und Bekannte, die ohne 

Vergütung Leistungen erbringen, werden von 38% benannt. (Siehe Tab. 20 dieser 

Erhebung).   

Aus dem angesprochenen Personenkreis, der innerhalb der Gesamtkohorte eine 

besondere Untergruppe bildet, rekrutieren sich die Teilnehmenden der aktuellen 

Stichprobe. Die Ergebnisse der Erhebung 2021 können daher mit hoher 

Wahrscheinlichkeit auf die Untergruppe von contergangeschädigten Menschen mit 

Pflege- und Assistenzbedarf, die überwiegend von (Ehe)Partnern oder Angehörigen 

und nahestehenden Personen ohne Vergütung unterstützt werden, übertragen 

werden. 

 

 

2.2 Qualitative Methoden 

Die Ergebnisse der quantitativen Erhebung werden ergänzt und vertieft durch 

Interviews, die infolge der Pandemie ausschließlich telefonisch geführt werden 

konnten, eine Fokusgruppe mit contergangeschädigten Personen wurde per 

Videokonferenz abgehalten. Die Interviews wurden leitfadengestützt geführt, wobei 

Leitfäden entwickelt wurden für contergangeschädigte Personen, sowie für 

Assistenzpersonen mit lebendem Partner und mit verstorbenem Partner. 
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Es wurden 23 Interviews mit contergangeschädigten Menschen geführt, davon waren 

drei gehörlos. Diese drei Interviews wurden per Videokonferenz mit Unterstützung 

einer Gebärdensprachdolmetscherin gehalten. Weitere 22 Interviews konnten mit 

Assistenzpersonen von contergangeschädigten Personen geführt werden, davon 

waren fünf Interviewpartner Betreuer von gehörlosen contergangeschädigten 

Personen. Bei zwei Assistenzpersonen waren die Partner verstorben. In diesen 

Gesprächen wurde die Entwicklung über die Zeit von Assistenzbedarf und 

Funktionalität sowie Schmerzen erarbeitet, darüber hinaus wurden Erwerbstätigkeit 

und soziale Absicherung der unterstützenden Personen, Freizeitverhalten und 

gesellschaftliche Diskriminierung, gesundheitliche Daten sowie die Vorstellung einer 

Hinterbliebenenversorgung und die Wahrnehmung der Zukunft erhoben. 

Für die Fokusgruppe, an der sich zehn contergangeschädigte Personen beteiligten, 

wurde ein Leitfaden entwickelt, der übergeordnete Fragen zur Entwicklung von 

Funktionalität und Schmerzen über den Lebenslauf enthielt, verbunden mit der 

Fragestellung eines möglichen Zusammenhangs von Funktionalität und Schmerzen 

mit der Entwicklung des Assistenzbedarfs. Ebenso wurden Fragen zur Gewichtung 

und Bedeutung der einzelnen Phasen des Assistenzbedarfs für die Aufrechterhaltung 

der Normalität diskutiert, und die Vorstellungen und Wünsche der Teilnehmenden zur 

Hinterbliebenenversorgung thematisiert.  

 

 

 

 

 

 

3 Ergebnisse des Onlinefragebogens:  Contergangeschädigte Menschen 

 

3.1 Beschreibung der Stichproben der contergangeschädigten Menschen mit 
und ohne Bedarf an Unterstützung 

Die Geburtsjahrgänge sind die Jahre 1958 bis 1962. 
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  Contergangeschädigte 
Menschen mit 

Unterstützungsbedarf (N=99) 

Contergangeschädigte 
Menschen ohne 

Unterstützungsbedarf (N=15) 

Geschlecht                       männlich  56,7% 80% 

 weiblich 43,3% 20% 

Familienstand verheiratet 74,75% 73,3% 

 ledig 10,1% 13,3% 

 geschieden 4% - 

 Verwitwet 3% - 

 Partnerschaft 5% 6,7% 

Kinder Ja 64,6% 80% 

Schulabschluss Kein Abschluss - - 

 Hauptschulabschluss  28,3% 6,7% 

 Realschulabschluss  18,2% 6,7% 

 Fachhochschulreife  11,1% 6,7% 

 Abitur 42,4% 80% 

Beruflicher 
Ausbildungsabschluss 

Kein beruflicher 
Abschluss  

9,2% 6,7% 

 Lehre  36.7% 26,7% 

 Berufsfachschule  10.2% 6,7% 

 Ausbildung Berufs- 
oder Fachakademie   

7.1% 6,7% 

 Fachhochschulab-
schluss  

11.2% 20% 

 Universitätsabschluss  23.5% 33,3% 

 Promotion 2.% - 

Tabelle 1: Soziodemografische Daten der Stichprobe contergangeschädigter Menschen.  

Contergangeschädigte Menschen mit (N=99) und ohne (N=15) Unterstützungsbedarf im Vergleich in 
Prozent. 

In der kleinen Stichprobe von contergangeschädigten Menschen, die derzeit keine 

Unterstützung brauchen, haben sich deutlich mehr Männer als Frauen an der 

Befragung beteiligt. Sie zeigen einen noch höheren Bildungsstand als die Personen 

ohne Unterstützungsbedarf, 80% haben Abitur, ein Drittel einen Universitätsabschluss. 
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  Contergangeschädigte 
Menschen mit 

Unterstützungsbedarf (N=99) 

Contergangeschädigte 
Menschen ohne 

Unterstützungsbedarf (N=15) 

Erwerbstätigkeit 
heute 

ja 
36,4% 50% 

Erwerbssituation Vollzeit 85% 44,4% 

 Teilzeit 10% 44,4% 

 geringfügig 5% - 

 gelegentlich 0 11,1% 

Jemals erwerbstätig Ja 93,9% 100% 

Tabelle 2: Erwerbstätigkeit der Stichprobe contergangeschädigter Menschen 

Contergangeschädigte Menschen mit (N=99) und ohne (N=15) Unterstützungsbedarf im Vergleich in 
Prozent. 

 

Die Hälfte der Teilnehmenden gibt an, noch beruflich tätig zu sein, allerdings ist 

tendenziell der Anteil der Personen in Teilzeit deutlich höher als bei der Stichprobe mit 

Unterstützungsbedarf. In diesen Angaben spiegelt sich möglicherweise eine deutlich 

bessere gesundheitliche Situation. Ein Vergleich der beiden Gruppen wird wegen der 

geringen Zahl nicht separat erfolgen, sondern fortlaufend eingebunden in die 

Besprechung der Stichprobe von contergangeschädigten Personen mit 

Unterstützungsbedarf.  

 

 

 

 

 

 

3.2 Vergleich der Stichprobe der contergangeschädigten Menschen mit Bedarf 
an Unterstützung mit der Stichprobe von 2012 

Die soziodemografischen Daten der Stichprobe 2021 werden mit den Daten der 

Heidelberger Studie 2012 verglichen, letztere ist die einzige systematische Erhebung 

von persönlichen Daten von contergangeschädigten Menschen.  

  Contergangeschädigte 
Menschen 2021 mit 

Unterstützungs-bedarf 
(N=99) 

Contergangeschä-
digte Menschen 2012 

(N=870) 
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  Männer Frauen m/w 

Geschlecht               56.70% 43.30% 48,5 % / 51,5 % 

Familienstand verheiratet 80% 69,05% 48,1 % / 49,2 % 

 ledig 10,91% 7,14% 39,0 % / 29,1 % 

 Getrennt lebend, geschieden 1,8% 14,2% 10,0 % / 20,1 % 

 Verwitwet 1,8% 5% 1,4 % / 1,6 % 

Partnerschaft  5,4% 4,7% 60,0 % / 65,2 % 

Kinder Ja 61,81% 69% 47% / 53% 

Schulabschluss Kein Abschluss - - - 

 Hauptschulabschluss  29,09% 26,19% 26,1 % / 24,2 % 

 Realschulabschluss  16,36% 21,43% 21,1 % / 28,7 % 

 Fachhochschulreife  14,54% 4,76% 
45 % / 41,8 % 

 Abitur 40% 47,62% 

Beruflicher 
Ausbildungsabsch
luss 

Kein beruflicher Abschluss  
9,2% 12,1% 

 Lehre  36.73% 34,9% 

 Berufsfachschule  10.20% 13,2% 

 Ausbildung Berufs- oder 
Fachakademie   

7.14% 8,5% 

 Fachhochschulabschluss  11.22% 10,2% 

 Universitätsabschluss  23.47% 12,2% 

 Promotion 2.04% 4% 

Tabelle 3: Vergleich soziodemografische Daten contergangeschädigter Menschen 2021 und 2012.  

Stichprobe contergangeschädigter Menschen mit Unterstützungsbedarf 2021 (N=99) im Vergleich mit 
Stichprobe 2012 (N=870) nach Geschlecht in Prozent. 

Es fällt auf, dass in der Befragung 2021 ein sehr hoher Anteil von Teilnehmenden 

verheiratet ist, Männer zu 80% und Frauen zu 69%. In der Heidelberger Studie 2012 

waren es im Vergleich 48,1 % Männer und 49,2 % Frauen. Aus den Ergebnissen geht 

hervor, dass 85,4% der contergangeschädigten Teilnehmenden mit der Person, die 

sie unterstützt, in einem Haushalt leben, 74,5% geben an, mit der sie unterstützenden 

Person verheiratet zu sein, 14,3% sind mit ihr verwandt und 11,2% mit ihr befreundet. 

In den Interviews fand sich eine ähnliche Situation: von 33 contergangeschädigte 
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Personen waren 24 mit ihrer Pflege- oder Assistenzperson verheiratet. In allen 

Schadenspunktegruppen überwiegen die mit ihrer Assistenzperson verheirateten 

contergangeschädigten Menschen.  

 

Abbildung 1: Beziehung der contergangeschädigten Menschen zu ihrer Pflege- oder Assistenzperson 

Nach Schadenspunkten und Anzahl Personen (N=98). 

 

Die Personengruppe, die sich an der Befragung beteiligt hat, zeichnet sich dadurch 

aus, dass die contergangeschädigten Personen mit ihren Partnern über Jahre in einer 

stabilen Beziehung leben und daher voller Sorge um die Zukunft ihres Partners – des 

möglichen Hinterbliebenen - sind, und sich daher für diese Studie engagiert haben.  

Mit Bezug auf den Schulabschluss und den beruflichen Bildungsabschluss zeigen die 

Teilnehmenden dieser Studie einen sehr hohen Bildungsgrad. Im Vergleich zur 

Stichprobe von 2012, in welcher 42% der teilnehmenden Personen 

Fachhochschulreife oder Abitur und 26,4% einen Fachhochschul- oder 

Universitätsabschluss/Promotion erworben hatten, zeigt die Stichprobe der 

contergangeschädigten Personen der Studie 2021 einen Anteil von 53,4%, die 

Fachhochschulreife oder Abitur erworben haben, 46,7 % sind Absolventen von 

Fachhochschule oder Universität. Ganz besonders trifft das auch für die 

Teilnehmenden an Interviews oder der Fokusgruppe zu, 20 von 33 

contergangeschädigten Personen haben die Fachhochschulreife oder Abitur, weitere 

15 haben einen Fachhochschul- oder universitären Abschluss, zwei davon sind 

zusätzlich promoviert. Die Expertise 2019 zeigte vergleichbare Ergebnisse, die damals 

0 5 10 15 20

0‐9,99

10‐19,99

20‐29,99

30‐39,99

40‐49,99

50‐59,99

60‐69,99

70‐79,99

80‐89,99

90‐100

befreundet

verwandt

verheiratet



20 

 

darauf zurückgeführt wurden, dass der online Fragebogen anspruchsvoll war wegen 

der detaillieren Berechnungen der Ausgaben für spezifische Bedarfe.  

 

  Contergangeschädigte 
Menschen 2021 mit 

Unterstützungs-bedarf 
(N=99) 

Contergangeschädigte 
Menschen 2012 

(N=870) 

  Männer Frauen m/w 

Erwerbstätigkeit 
heute 

ja 
36,4% 28,6% 63,4 % / 57,7 % 

Erwerbssituation Vollzeit 85% 33,3% 82,4 % / 37,3 % 

 Teilzeit 10% 58,3% 19,4% / 64,6% 

 geringfügig 5% - m+w 3,0% 

 gelegentlich - - m+w 1,1% 

Jemals 
erwerbstätig 

Ja 93,9% - 

Tabelle 4: Vergleich Erwerbstätigkeit contergangeschädigter Menschen 2021 und 2012 

Stichprobe contergangeschädigter Menschen mit Unterstützungsbedarf 2021 (N=99) im Vergleich mit 
Stichprobe 2012 (N=870) nach Geschlecht in Prozent. 

 

Zwei Drittel der contergangeschädigten Personen der Stichprobe 2021 sind nicht mehr 

erwerbstätig. In den letzten 10 Jahren sind 26 Personen in den Ruhestand gegangen, 

in den letzten 20 Jahren, also nach 2000, sind es weitere 23 Personen. Sieben 

Personen sind bereits seit den 90er Jahren nicht mehr erwerbstätig, weitere fünf seit 

den 80er Jahren. Als Gründe dafür wurden in 88,7% conterganbedingte 

Einschränkungen der körperlichen Leistungsfähigkeit und in 68% Schmerzen zur 

Begründung angegeben. 20% nannten nicht conterganbedingte Gründe.  

 

3.3 Vorgeburtliche Schäden 

Daten zur Gesundheit wurden bei contergangeschädigten Menschen mit und ohne 

Unterstützungsbedarf ermittelt. Obwohl die Gruppe der contergangeschädigten 

Menschen ohne Unterstützungsbedarf (N=15) sehr klein ist, gibt sie im Vergleich 

beider Stichproben zumindest tendenziell Hinweise auf Unterschiede in der 
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gesundheitlichen Situation, die erklären könnten, warum in dieser Personengruppe 

(noch) kein Unterstützungsbedarf besteht.  

Die folgende Abbildung zeigt die prozentuale Verteilung von vorgeburtlichen 

Schädigungen bei contergangeschädigten Menschen mit und ohne 

Unterstützungsbedarf. Schädigungen im Bereich der oberen Extremitäten, 

Fehlbildungen der oberen, der unteren Extremitäten, von Wirbelsäule und Becken, 

sowie Fehlbildungen von Gefäßen und des Nervensystems sind deutlich häufiger 

anzutreffen in der Gruppe der Teilnehmenden mit Unterstützungsbedarf. Ihre 

Ausgangssituation ist deutlich eingeschränkter, bei Funktionsverlusten im Lebenslauf 

und Auftreten von Schmerzen, tritt zu einem früheren Zeitpunkt Unterstützungsbedarf 

ein.   

 

Abbildung 2: Vorgeburtliche Schädigungen 

Contergangeschädigte Menschen mit (N=99) und ohne (N=13) Unterstützungsbedarf. Nennungen in 
Prozent  

 

Eine Fehlbildung oder Dysfunktion innerer Organe wurden von 48 

contergangeschädigten Personen mit Unterstützungsbedarf genannt, eine Fehlbildung 

von Sinnesorganen von 41 Personen.  

3.4 Folgeschäden 

 

Die Definition von Folgeschäden in der Heidelberger Studie 2012 lautet: 

„Folgeschäden definieren sich als Beeinträchtigungen, die sich bei 

Contergangeschädigten erst im Lebensverlauf entwickeln… Folgeschäden haben 
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ihren Ursprung in jenen früh eingeübten Bewegungsmustern, mit denen fehlende 

Funktionen kompensiert werden. Die Fehl- und Überlastungen ursprünglich gesunder 

Gelenke und Gliedmaßen, mit deren Hilfe die Mobilität verbessert werden konnte, ist 

die Ursache heute auftretender schwerer Arthrosen und Verschleißerscheinungen, die 

zu Verspannungen und Schmerzen sowie einer erheblichen Einschränkung der 

Mobilität auch in diesen ursprünglich nicht betroffenen Bereichen führen“. 

Folgeschäden werden in der Expertise 2021 von contergangeschädigten Menschen 

mit Unterstützungsbedarf (N=99) zu 95% genannt. Betroffen sind zu 87,9% der 

Schultergürtel und die obere Extremität, zu 74,7% Hüftgelenke und die untere 

Extremität und zu 80,2% Wirbelsäule und Becken.  

Contergangeschädigte Menschen ohne Unterstützungsbedarf (N=15) nannten in 60% 

Folgeschäden, wobei die oberen und unteren Extremitäten in 71,4% genannt werden, 

in 85,7% Wirbelsäule und Becken. Dadurch, dass in dieser Stichprobe ein geringeres 

Ausmaß an vorgeburtlichen Schäden besteht, haben sich Folgeschäden weniger stark 

ausgeprägt im Vergleich zur Stichprobe mit Unterstützungsbedarf.  

 

3.5 Schmerzen im Vergleich beider Stichproben 

Im Onlinefragebogen gaben contergangeschädigte Menschen mit 

Unterstützungsbedarf zu 98,99 % Schmerzen an. Davon nannten knapp 40% der 

Teilnehmenden Schmerzen auf einer Schmerzskala (mit Werten von 1-10) im Bereich 

von 2 bis 5, 60,8% geben Schmerzen im Bereich der Schmerzskala von 6 bis 10 an. 

Rund 20% nennen Werte um 8. Nach Aussagen der befragten Personen lassen sich 

Schmerzen bis zu einem Skalenwert von 5 im Alltag integrieren, eine 

Schmerzintensität darüber führt meist zu einer deutlichen Reduktion der 

Leistungsfähigkeit und führt zu Therapiebedarf. 

Die kleine Stichprobe der contergangeschädigten Personen ohne 

Unterstützungsbedarf nennt in einem viel geringeren Ausmaß Schmerzen (40%), 

allerding ist die Schmerzintensität auf der Schmerzskala genauso hoch. Insgesamt 

haben nur 6 von 15 Personen Schmerzen angegeben, davon gaben zwei Schmerzen 

mit Werten von 4 und 5 an, weitere vier zwischen 6 und 8.  
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Abbildung 3: Schmerzen zum Zeitpunkt der Befragung bei contergangeschädigten Menschen 

Contergangeschädigte Menschen mit (N=99) und ohne (N=15) Unterstützungsbedarf auf der 
Schmerzskala (1 bis 10). Anzahl Personen. 

 

Schmerzen schränken die körperliche und geistige Leistungsfähigkeit im Alltag 

deutlich ein. Der Umgang mit Schmerzen begleitet die meisten contergangeschädigten 

Menschen seit vielen Jahren, wie wir in allen bisherigen Studien nachweisen konnten.  

Die Entwicklung der Schmerzen über die letzten fünf Jahre zeigt eine Fortsetzung der 

Entwicklung, die schon in der Heidelberger Studie 2012 zu erkennen war. Vor fünf 

Jahren lagen die meisten Nennungen der Teilnehmenden Stichprobe 2021 auf der 

Schmerzskala bei 2 und 4. Die Ergebnisse 2 Jahre später zeigen eine Verlagerung der 

häufigsten Nennungen auf der Skala nach rechts, zu höheren Werten hin, und liegen 

bei Werten von 5 und 7. Zum Zeitpunkt der Befragung findet sich eine erneute 

Verlagerung auf der Skala nach rechts, etwa 20% nennen einen Wert von 8 auf der 

Schmerzskala.  
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Abbildung 4: Entwicklung von Schmerzen bei contergangeschädigten Menschen 

Schmerzen bei contergangeschädigten Menschen mit Unterstützungsbedarf (N=97) vor 5 Jahren, vor 
3 Jahren und heute, auf einer Schmerzskala 1-10. Anzahl Personen.  

 

Die Lokalisation der Schmerzen ist in beiden Gruppen, die hier verglichen werden, 

unterschiedlich. Die Stichprobe ohne Unterstützungsbedarf, die in einem geringeren 

Ausmaß eine Verkürzung der Arme und Fehlbildungen im Bereich der Extremitäten 

und der Wirbelsäule aufweisen, zeigen häufiger Schmerzen im Bereich der Füße, Knie 

und Hüften, wohl aufgrund der größeren Belastung im Lebenslauf durch eine der 

Normalität nahen Lebensweise.  
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Abbildung 5: Lokalisation von Schmerzen 

Contergangeschädigte Menschen mit (N=98) und ohne (N=6) Unterstützungsbedarf in Prozent 

 

Schmerzen werden in der Stichprobe der contergangeschädigten Menschen mit 

Unterstützungsbedarf am häufigsten in den Schultern und im Nacken genannt, dann 

folgen die Arme. Durch die Verkürzung der Arme, die meist auch nicht dieselbe Länge 

haben, werden über die Jahre kompensatorische Bewegungen unter Mithilfe der 

Schultern und des Nackens ausgeführt, sodass es zu schweren Fehlbelastungen 

kommt, die zu degenerativen Veränderungen der Gelenke, zu Verspannungen der 

Muskulatur und damit zu Schmerzen führen.  

In der jetzigen Umfrage gehen alle Teilnehmenden bis auf einen davon aus, dass die 

Einschränkungen und Beschwerden in Zukunft zunehmen werden. Zwei Drittel der 

contergangeschädigten Personen mit Unterstützungsbedarf sind in Behandlung 

wegen bestehender Schmerzen. Zwei Drittel von ihnen nutzen Physiotherapie, etwa 

die Hälfte macht regelmäßig Sport, ein Fünftel geht regelmäßig in stationäre Reha. Die 

Hälfte der Stichprobe ist zusätzlich auch auf Schmerzmedikamente angewiesen. Zwei 

Drittel der Befragten nennen Schmerzen als Grund für die Aufgabe des Berufs. 

In der Expertise 2019 nahmen 60,7% der Teilnehmenden Schmerztherapie in 

Anspruch, in der Stichprobe 2021 sind es 64,2%. In der Stichprobe 2021 werden im 

Vergleich zu 2019 mehr Schmerzmedikamente eingenommen, der Anteil derer, die 

regelmäßig zur Physiotherapie gehen, ist geringer, dafür wird sehr viel häufiger Sport 

gemacht und stationäre Reha in Anspruch genommen. Die Mehrheit wendet 
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verschiedene therapeutische Maßnahmen an, um Schmerzen zu bekämpfen. Die 

überwiegende Mehrheit der Befragten beider Stichproben ist der Überzeugung, dass 

in Zukunft die Beschwerden und Einschränkungen zunehmen werden.  

 

Art der Schmerztherapie 2018 2021 

Schmerzmedikamente 47,9 % 54,8 % 

Regelmäßig Physiotherapie 75,9 % 68,4 % 

Regelmäßig Muskeltraining/Sport 3,2 % 51,6 % 

Regelmäßig stationäre Reha 4 % 19.78 % 

Tabelle 5: Behandlung von Schmerzen 

Ergebnisse 2019 (N=307) und 2021 (N=98). Contergangeschädigte Menschen. In Prozent. Ergebnisse 
im Vergleich 

 

Die angewandten Therapien werden nach Aussagen der Befragten in der Expertise 

2019 in etwas über der Hälfte der Fälle mit sehr gut bis gut eingeschätzt, etwa ein 

Drittel schätzt sie als mittelmäßig ein.  

Seit der Rentenerhöhung 2013 und der Pauschalierung der Zuwendung für spezifische 

Bedarfe 2017 können es sich viele contergangeschädigte Menschen finanziell leisten, 

in den Ruhestand einzutreten und mehr Zeit für Therapien zu verwenden, um die 

Schmerzen und die körperlichen Einschränkungen, wenn nicht zu reduzieren, so 

zumindest ihr Fortschreiten zu verlangsamen.  

In der Expertise 2019 sind etwa zwei Drittel der Befragten der Meinung, dass sich ihre 

Situation finanziell deutlich verbessert habe. Eine Verbesserung der gesundheitlichen 

Situation nennen 28%. Eine Verschlechterung ist bei 53% eingetreten, was zu 

erwarten war in Anbetracht der seit Jahren sich beschleunigenden Verminderung der 

körperlichen Leistungsfähigkeit und der zunehmenden Schmerzen. Bei 28% jedoch 

hat sich der Gesundheitszustand verbessert, was möglicherweise auf die Aufgabe der 

Berufstätigkeit und auf eine bessere gesundheitliche Versorgung zurückzuführen ist. 

Die Lebensqualität hat sich in dieser Stichprobe bei der Hälfte der Teilnehmenden 

verbessert. 
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3.6 Verteilung der Schadenspunkte 

Die Schadenspunkte werden jeweils in 10er-Schritte unterteilt, beginnend bei Gruppe 

1 mit bis zu 9,99 Schadenspunkten, Gruppe 2: 10 bis 19,99 Schadenspunkte, usf. bis 

zur letzten Gruppe mit 90 bis 100 Schadenspunkten. Die contergangeschädigten 

Menschen werden mit ihren Schadenspunkten diesen Gruppen zugeordnet.  

In der folgenden Abbildung sind die contergangeschädigten Menschen, die den 

Onlinefragebogen ausgefüllt haben, nach Schadenspunkten aufgeführt (N=114). Es 

handelt sich um N=99 Personen mit Unterstützungsbedarf und N=15 Personen ohne 

Unterstützungsbedarf. Zum Vergleich werden die Daten für die gesamte Gruppe der 

contergangeschädigten Menschen (N=2499), die die Conterganstiftung 

freundlicherweise zur Verfügung gestellt hat, gegenübergestellt.  

 

Abbildung 6: Schadenspunkte im Vergleich 

Vergleich der Stichproben der Erhebung 2021 (N=114) und der Statistik der Conterganstiftung (N=2499) 
Anzahl Personen 

 

Ein Vergleich der beiden Stichproben ist schwierig, da die Stichprobe der Expertise 

2021 klein ist im Vergleich zur Gesamtgruppe der contergangeschädigten Menschen, 

auch stimmen ihre Verteilung auf die verschiedenen Schadenspunktegruppen nicht 

überein. Eine Repräsentativität mit Bezug auf die Schadenspunkte ist nicht gegeben.  

Die Ergebnisse der Expertise 2021 basieren auf den Aussagen von 

contergangeschädigten Menschen, die sich für die Studie interessiert und freiwillig 
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daran beteiligt haben. Ein Ausschluss von Beteiligten oder eine Auswahl nach 

bestimmten Kriterien ist zu keinem Zeitpunkt erfolgt. Es kann davon ausgegangen 

werden, dass die Verteilung der Schadenspunkte in den Stichproben dem Zufall 

geschuldet ist. Möglicherweise haben sich contergangeschädigte Personen mit 

höherem Pflege- und Assistenzbedarf häufiger an der Befragung beteiligt, da sie in 

Sorge um die Zukunft ihrer (Ehe)Partner sind, und durch ihren Beitrag die Studie zur 

Hinterbliebenenversorgung unterstützen möchten. Sie haben den Link zum Online-

Fragebogen an ihre Pflege- und Assistenzpersonen weitergegeben, daher findet sich 

auch in dieser Stichprobe eine ähnliche Verteilung der Schadenspunkte der 

unterstützen contergangeschädigten Menschen.  

Auch aufgrund der geringen Zahlen ist eine Übertragung der Ergebnisse der einzelnen 

Schadenspunktegruppen auf die Gesamtheit der contergangeschädigten Menschen 

nicht zulässig. Diese Stichprobe unterscheidet sich zudem bezüglich der 

soziodemografischen Daten deutlich von der Gesamtstichprobe der Heidelberger 

Studie 2012.  

Die Ergebnisse der Befragung zeigen, dass die Schadenspunktezahl in keinem 

Zusammenhang steht mit Art und Ausmaß des Bedarfs an Pflege und Assistenz. Ein 

Zusammenhang von Art und Ausmaß des Pflege- und Assistenzbedarfs mit 

Schmerzen und Einschränkungen der Funktionalität konnte dagegen dokumentiert 

werden. Daher ist eine Übertragung der Ergebnisse auf die Untergruppe der 

contergangeschädigten Menschen, die von (Ehe)Partnern, Angehörigen und 

nahestehenden Personen ohne Vergütung versorgt werden, ohne Berücksichtigung 

der Schadenspunkte durchaus legitim, da die aktuellen Schädigungsmuster sehr 

individuell ausgeprägt sind in Abhängigkeit von den vorgeburtlichen Fehlbildungen, 

den Belastungen im Lebenslauf, der Entwicklung von Folgeschäden und 

degenerativen Prozessen, von Schmerzen und von internistischen Erkrankungen, die 

in Abhängigkeit von Contergan oder unabhängig davon auftreten können. Die 

Ergebnisse können als exemplarisch betrachtet werden für diese spezielle Gruppe von 

contergangeschädigten Menschen.  
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3.7 Erkrankungen im Vergleich beider Stichproben 

Teilnehmende mit Unterstützungsbedarf haben im Vergleich deutlich mehr 

Erkrankungen angegeben als Teilnehmende ohne Unterstützungsbedarf. Etwa ein 

Viertel nennen Entleerungsstörungen der Blase und/oder des Darms, Erkrankung der 

Niere, Erkrankungen des Magens und/oder des Darms, Osteoporose. Etwa ein Fünftel 

nennen Schilddrüsenfehlbildung mit Funktionsstörung, sowie Erkrankungen der 

Verdauungsorgane und 15% nennen eine chronische Bronchitis. Das sind alles sehr 

ernstzunehmende Erkrankungen, die einer Therapie bedürfen und die zu zusätzlichen 

Einschränkungen führen und zusätzliche Pflege oder Assistenz bedingen können.  

Bei contergangeschädigten Menschen ohne Unterstützungsbedarf werden tendenziell 

weniger Erkrankungen genannt, es treten häufiger Krebserkrankungen und 

psychische Erkrankungen auf.  

 

Abbildung 7: Erkrankungen bei contergangeschädigten Menschen 

Erkrankungen bei contergangeschädigten Menschen mit (N=82) und ohne Unterstützungsbedarf 
(N=13). Angaben in Prozent  
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In der Stichprobe ohne Unterstützungsbedarf (N=99) waren 18 Personen auf einen 

Rollstuhl angewiesen, in der Stichprobe ohne Unterstützungsbedarf war es eine 

Person.  

Herzkreislauf-Erkrankungen und deren Risikofaktoren wurden gesondert erhoben. In 

der folgenden Tabelle sind die Angaben der Befragten mit Unterstützungsbedarf 

(N=48) aufgeführt. 

Diagnose Anzahl Personen 

Koronare Herzkrankheit 15 

Bluthochdruck 39 

Diabetes mellitus 14 

Herzinfarkt einmal 

Herzinfarkt mehrere 

4 

2 

Schlaganfall einmal 

Schlaganfall mehrere 

6 

2 

Tabelle 6: Herzkreislauferkrankungen bei contergangeschädigten Menschen 

Angaben contergangeschädigte Menschen mit Unterstützungsbedarf (N=48). Anzahl Personen. 

 

 

In der Stichprobe ohne Unterstützungsbedarf (N=15) fanden sich 9 Personen mit 

Bluthochdruck und fünf mit Diabetes mellitus. Es fanden sich keine Angaben zu 

Herzinfarkt oder Schlaganfall. 

Psychische Erkrankungen – es wurde gefragt nach Depression, Angststörung, 

Posttraumatischem Belastungssyndrom, somatoformer Störung - wurden von 

contergangeschädigten Menschen mit Unterstützungsbedarf in 40,2% angegeben. 

Mehrfachnennungen waren möglich. Sieben Personen ohne Unterstützungsbedarf - 

von 13 Personen, die die Frage beantwortet haben – gaben psychische Erkrankungen 

an, das ist etwa die Hälfte. Die Anzahl Personen, die an dieser Studie teilgenommen 

haben, ist im Vergleich zu früheren Studien, verhältnismäßig gering, sodass die 

Ergebnisse nicht auf die Gesamtzahl der contergangeschädigten Menschen direkt 

übertragen werden können. Trotzdem ist die Anzahl der Angaben zu psychischen 

Erkrankungen tendenziell ungewöhnlich hoch im Vergleich zu früheren Studien.  
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In der Expertise 2019 haben sich 478 Personen zur Frage nach der Prävalenz 

psychischer Erkrankungen geäußert. Bei der Diagnose Depression beträgt die 

Lebenszeitprävalenz nach Angaben der Befragten 18,6 %, bei Angststörung 11,1 % 

und beim posttraumatischen Belastungssyndrom 7,7 %. Diese Werte liegen deutlich 

niedriger als jene, die im Gutachten des LZG.NRW2 ermittelt wurden: „Bezogen auf 

die Lebenszeitprävalenzen einzelner psychischer Störungen sind auch hier depressive 

Störungen mit 39,4% die häufigste Diagnosegruppe (um Faktor 1,7 gegenüber der 

Punktprävalenz erhöht) gefolgt von Angststörungen (19,7%), Störungen durch 

Substanzgebrauch (15,0%) und somatoformen Störungen (14,0%)“. In der Studie 

LZG.NRW wurden deutlich höhere Prävalenzen psychischer Erkrankungen 

dokumentiert, möglicherweise weil in dieser Studie die Teilnehmenden körperlich und 

psychisch untersucht wurden, Diagnosen wurden mit validierten Instrumenten und 

mittels einer klinischen psychodiagnostischen Untersuchung gestellt.  

 

Den Aussagen der Teilnehmenden der Expertise 2019 liegt eine Selbsteinschätzung 

der Befragten zugrunde, der Major Depression Index kam zur Anwendung; bei dem 

Messinstrument handelt es sich um einen Selbsteinschätzungsfragebogen. Die 

Ergebnisse für die Diagnose Depressivität zeigten, dass im Gegensatz zur 

Allgemeinbevölkerung der Anteil der männlichen contergangeschädigten Personen 

höher ist als jener der weiblichen. Ebenso konnte festgestellt werden, dass die 

Häufigkeit des Auftretens einer Depression unterschiedlicher Schweregrade im 

Vergleich der Studien 2012 und 2019 in der Stichprobe 2019 häufiger genannt wurde: 

bei Frauen waren es 2012 12,2% und 2019 waren es 13%, bei Männern gab es 2012 

in 10,4% Nennungen, 2019 waren es 17,9%. 2019 wurde der Begriff der „Depressiven 

Verstimmung“ eingeführt, als Vorstufe der Depression zur Ermittlung von 

Risikogruppen.  

Zur Zeit der Befragung 2019 waren 54,1% der nach eigenen Angaben psychisch 

Erkrankten in psychotherapeutischer Behandlung, jede zweite Person davon seit 6 

Jahren und länger. Von den 34 Personen, die keine psychotherapeutische Behandlung 

                                                       

2 Gesundheitsschäden, psychosoziale Beeinträchtigungen und Versorgungsbedarf von 
contergangeschädigten Menschen aus Nordrhein-Westfalen in der Langzeitperspektive. Gutachten im 
Auftrag des LZG.NRW. Köln, 2014. Seite 95. 



32 

 

erhielten, hatten 35 % keinen geeigneten Therapeuten gefunden, 18 % standen auf 

Wartelisten seit bis zu 19 Monaten. Weitere 41 % mochten keine Therapie. 15% der 

Personen ohne psychotherapeutische Behandlung hätten diese nicht aus eigenen 

Mitteln finanzieren können. 

Beim Vergleich der Schadenspunktegruppen konnte festgestellt werden, dass 

zwischen 25 und 75 Schadenspunkten der höchste Anteil an depressiven Episoden zu 

finden war. Wenn man differenziert zwischen den verschiedenen Schweregraden, 

findet sich der höchste Anteil an schweren Episoden bei contergangeschädigten 

Menschen mit 0 bis 25 Schadenspunkten. In der Gruppe mit 75 bis 100 

Schadenspunkten findet sich der niedrigste Anteil an Personen mit einer depressiven 

Episode, doch es ist eine hoch gefährdete Risikogruppe mit dem höchsten Anteil an 

depressiven Verstimmungen.  

Weitere Analysen der Expertise 2019 ergaben einen Zusammenhang zwischen 

depressiver Episode und Schmerzen. Bei Erwartung eines künftigen ungedeckten 

Assistenzbedarfs findet sich ebenfalls eine Zunahme von depressiven Episoden sowie 

depressiven Verstimmungen. Zwischen bestehendem Pflegebedarf und depressiven 

Episoden konnte kein statistisch signifikanter Zusammenhang festgestellt werden. Ein 

signifikanter Zusammenhang ließ sich jedoch nachweisen bei contergangeschädigten 

Männern zwischen Depressivität und Aufgabe der Erwerbstätigkeit, der Anteil beträgt 

11,2% bei Erwerbstätigen und 23,4% bei Nicht-Erwerbstätigen.  

 

In der Erhebung 2021 wurde ebenso nach dem Vorliegen psychischer Erkrankungen 

gefragt, wobei Mehrfachnennungen möglich waren. Tendenziell zeigt sich auch hier 

eine Häufung von psychischen Erkrankungen in den mittleren 

Schadenspunktegruppen.  
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Abbildung 8: Psychische Erkrankungen und Schadenspunkte 

Contergangeschädigte Menschen mit Unterstützungsbedarf. Anzahl Personen. (N=82) 

 

Die deutlich höhere Anzahl von Teilnehmenden, die eine psychische Erkrankung 

angaben, kann ein Hinweis darauf sein, dass psychisch krank zu sein weniger 

tabuisiert wird. Im Gespräch mit contergangeschädigten Menschen wurden über die 

Jahre psychische Erkrankungen wiederholt thematisiert. Das Thema war in früheren 

Untersuchungen häufig mit Scham verbunden, da angenommen wurde, dass in der 

Gesamtbevölkerung körperliche Behinderung stets mit einer psychischen Erkrankung 

in Verbindung gebracht werde. Möglicherweise hat der Leidensdruck zugenommen, 

sodass möglicherweise die Bereitschaft, darüber zu sprechen und Hilfe in Anspruch 

zu nehmen, steigt.  

Psychische Erkrankungen können auch bei contergangeschädigten Menschen eine 

Folge schwerer Belastungen in Kindheit und Jugend und im gesamten Lebenslauf 

sein. Es sollte jedoch erwogen werden, dass psychische Krankheiten - ebenso wie die 

bisher bekannten sich körperlich manifestierenden Schäden und Krankheiten - auf der 

Grundlage einer vorgeburtlichen Schädigung durch Contergan entstanden sind. Sie 

sind als eine Schädigung des Gehirns zu verstehen, und entsprechen jeder anderen 

Schädigung des Organsystems.  

Die psychischen Folgen der Conterganschädigung sollten daher in gleicher Weise wie 

die körperlichen Schäden anerkannt und entschädigt werden.  Psychologische und 
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psychiatrische Beratung und Betreuung sollte für alle zugänglich gemacht werden, 

ebenso sollten die medizinischen Kompetenzzentren eine solche Beratung anbieten.  

In der Expertise 2019 wurde das Thema bereits aufgegriffen. „Eine diagnostizierte 

psychische Erkrankung lag bei 15,5 % der Teilnehmenden der Online-Befragung vor, 

eine Depressionsdiagnose wurde von 11,9 % der Teilnehmenden angegeben. Im 

Vergleich zur Heidelberger Conterganstudie von 2012 ist die Prävalenz depressiver 

Episoden deutlich gestiegen. Der Anteil von Männern mit depressiven Episoden ist im 

Unterschied zu Ergebnissen aus der Allgemeinbevölkerung höher als der von Frauen. 

Contergangeschädigte Menschen, die unter Schmerzen leiden – und das ist der 

weitaus größere Teil -, weisen häufiger Depressionen auf als Betroffene ohne 

Schmerzsymptomatik. Ein Zusammenhang mit dem Auftreten depressiver Episoden 

konnte für die Nichterwerbstätigkeit und die Erwartung eines ungedeckten zukünftigen 

Assistenzbedarf gezeigt werden“.  

Auf die Notwendigkeit der Anerkennung psychischer Erkrankungen und ihre 

Einbeziehung in die Schadenspunkte wurde 2019 schon hingewiesen. Fragen zu 

Bedarfen im Bereich Psychotherapie beantworteten 2019 insgesamt 478 Personen 

(94,7% der Gesamtstichprobe des Online-Fragebogens). Es bestand nach Auskunft 

der Befragten bei 74 Personen (15,5 %) zum Zeitpunkt der Erhebung eine psychische 

Erkrankung. Nur 40 Personen oder 54,1% der damals von einer psychischen 

Erkrankung betroffenen Personen waren in psychotherapeutischer Behandlung. 33 

Personen gaben Auskunft über die Finanzierung der psychotherapeutischen 

Behandlung: Die Kosten wurden bei 45 % nach Antragstellung ganz von der 

Krankenkasse übernommen, bei 20 % war noch ein Restbetrag selbst zu finanzieren 

und 25 % der Betroffenen bezahlten die Therapie aus eigenen Mitteln. 

„Der körperliche Leistungsabfall, der häufig das Ausscheiden aus dem Berufsleben zur 

Folge hat, die zunehmenden Schmerzen und die vielen conterganbedingten 

Einschränkungen, beispielsweise der Selbstversorgung und der Teilhabe, führen 

heute zu schweren psychischen Belastungen bei den Betroffenen, bei vielen liegen 

Traumatisierungen vor, die auf längere Aufenthalte in Kliniken und Heimen in der 

Kindheit zurückzuführen sind. Daher sollte psychische Betreuung und Beratung für alle 

zugänglich gemacht werden. Auch sollten medizinische Kompetenzzentren eine 

solche Beratung anbieten. In der medizinischen Kommission der Conterganstiftung ist 

das Fach Psychiatrie nicht durch einen ein Facharzt vertreten. Die psychischen Folgen 
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der Conterganschädigung sollten in gleicher Weise wie die körperlichen Schäden 

anerkannt, bewertet und entschädigt werden“. (Expertise 2019) 

 

 

3.8 Grad der Behinderung und Pflegegrad 

 

 

Abbildung 9: Grad der Behinderung 

Contergangeschädigte Menschen mit (N=98) und ohne (N=12) Unterstützungsbedarf. Anzahl 
Personen. 

 

Die Stichprobe ohne Unterstützungsbedarf weist 12 Personen auf, die einen Grad der 

Behinderung angeben, drei davon erfüllen die Voraussetzung für 100%. Die 

Stichprobe mit Unterstützungsbedarf enthält 87 Personen mit einem Grad der 

Behinderung von 100%, das entspricht 88,7%.   

Nur ein Teilnehmender ohne Unterstützungsbedarf hat den Pflegegrad 2, die übrigen 

haben (noch) keinen Bedarf.  

Die Befragten mit Unterstützungsbedarf zeigen folgende Pflegegrade:  

1 2 3 4 5 

- 31.6%  50%  15.8%  2.6%  

Tabelle 7: Pflegegrade 

Contergangeschädigte Menschen mit Unterstützungsbedarf (N=76) in Prozent 
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Die Hälfte der contergangeschädigten Menschen geben den Pflegegrad 3 an. 81,5% 

der Stichprobe geben Pflegegrad 2 oder 3 an. Nur 18,4% nannten die höheren 

Pflegegrade 4 oder 5.  

3.9 Contergangeschädigte Menschen ohne Unterstützungsbedarf heute. 
Geschätzte Bedarfe in der Zukunft. 

 

Eine kleine Stichprobe von 15 Personen ohne derzeitigen Unterstützungsbedarf hat 

sich an der Studie beteiligt. Acht davon haben Auskunft darüber gegeben, in welchen 

Bereichen sie in Zukunft Unterstützung brauchen werden. Die meisten Bedarfe fanden 

sich im Bereich der hauswirtschaftlichen Hilfen, d.h. es wurden jene Tätigkeiten 

genannt, die nur mit Kraftaufwand zu erledigen sind, wie Gartenarbeit, Putzen, 

Wäschepflege, Einkaufen, sowie Kochen und Spülen, die eine gut erhaltene 

Feinmotorik voraussetzen.  

An zweiter Stelle wurden Mobilitätshilfen genannt, die die Bewegung und Erledigung 

von Geschäften außer Haus beinhalten, entweder Gehen im Freien oder 

Fortbewegung im privaten (umgebauten) PKW, oder mit öffentlichen Verkehrsmitteln. 

Teilhabe an Veranstaltungen, Sport.  

Schließlich wurden jeweils einmal körpernahe Unterstützung genannt, ebenso 

allgemeine persönliche Hilfen.  

Diesen Ergebnissen kann entnommen werden, dass die Befragten in nächster Zukunft 

als Erstes Probleme sehen, die mit einer Verminderung von Kraft und Feinmotorik 

zusammenhängen. Diese Entwicklung führt auch zu einer verminderten Mobilität, die 

jedoch in Teilen kompensiert werden kann durch technische Hilfen, wie umgebaute 

und der Funktion angepasste Haushaltshilfen und Geräten, ebenso Fahrzeuge, 

Fahrdienste, Aufzüge, um Teilhabe zu gewährleisten.  

Die Teilnahme an öffentlichen Veranstaltungen, an sportlichen Aktivitäten sind 

allerdings oft nur möglich mit persönlicher Unterstützung bei der Überwindung von 

Hindernissen in einer nicht barrierefreien Umgebung. Die Unterstützung bei 

körpernaher Versorgung weist auf Verluste der Feinmotorik und Beweglichkeit hin, der 

Bedarf von Unterstützung bei Kommunikation mit der Umwelt - dazu gehören auch 

Vorlesen, einen PC bedienen – geben einen Hinweis auf Einschränkungen der 

Sensorik.  
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Abbildung 10: Zukünftiger Pflegebedarf 

Contergangeschädigte Menschen ohne Unterstützungsbedarf (N=8). In Prozent 

 

Die oben aufgeführten zukünftigen Bedarfe können aus Sicht der Befragten gedeckt 

werden; sechs Personen können die Kosten entweder selbst finanzieren oder sie sind 

bereit, Sozialhilfe in Anspruch zu nehmen. Sechs weitere Personen haben Angehörige 

oder Freunde, die bereit sind, die notwendigen Leistungen bei Bedarf zu erbringen mit 

oder ohne Vergütung.  

 

 Anzahl 
Personen 

Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich in Zukunft meinen Assistenzbedarf mit fest 
angestellten Kräften finanzieren. 

3 

Ich bin bereit in Zukunft Sozialhilfe in Anspruch zu nehmen, um die Assistenz zu finanzieren. 3 

Ich habe Angehörige/Freunde/Nachbarn, die bereit sind in Zukunft Assistenzleistungen zu 
erbringen mit/ohne Vergütung. 

6 

Tabelle 8: Finanzierung des zukünftigen Unterstützungsbedarfs  

Contergangeschädigte Menschen ohne heutigen Unterstützungsbedarf. (N=11). Anzahl Personen 
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3.10 Vorstellungen von einer Hinterbliebenenversorgung 

 

3.10.1  Contergangeschädigte Menschen ohne Unterstützungs-bedarf 

Zehn Personen haben dazu Stellung genommen. Es werden in der Folge fünf 

Aussagen wörtlich zitiert: 

1. „Analog zur gesetzlichen Witwenrente, sollte dem Hinterbliebenen des 

Geschädigten lebenslang ein prozentualer Anteil der zuletzt gezahlten 

Conterganrente weitergezahlt werden.“ 

2. „Rente analog zum Bundesversorgungsgesetz“. 

3. „Pauschal 1.600 € / Monat in Anlehnung an kleinste Beamtenpension. 

Mindestens Aufstockung der Rentenpunkte auf 100% bei z.B. Teilzeit auf Basis 

des deutschen Durchschnittseinkommens“. 

4. „Ähnlich einer Witwer- oder Witwenrente mit einer Grundversorgung, dem Anteil 

einer Conterganrente ohne den Anteil des Versehrtenzuschlages.“ 

5. „Leistungen nach dem Contergangesetz stehen meiner Meinung nach durch 

die, in unserem Falle sehr erhebliche Schwere der Schädigung, der betroffenen 

Familie zu. Unsere Familie ist mit an dieser Last zerbrochen. Der Kampf meiner 

Eltern um den Erhalt einer 'angepaßten' Entschädigung, neben den vielen 

Krankenhausbehandlungen, hat auch das Alltagsleben des Bruders massiv 

beeinträchtigt. Deshalb gehören sämtliche Leistungen in die Familie, auch über 

den Tod der contergangeschädigten Person hinaus“. 

 

 

3.10.2  Contergangeschädigte Menschen mit Unterstützungsbedarf 

 

Es haben sich 62 Personen mit Unterstützungsbedarf dazu geäußert. In der Folge 

werden 10 Aussagen wörtlich zitiert. 

1. „Es sollte ein zusätzliches Budget für Assistenz und nahestehenden Personen 

unbürokratisch zur Verfügung gestellt werden“. 

2. „Zahlung eines Anteils meiner aktuellen Conterganrente zB: 30 % da meine 

Ehefrau wegen mir keinen Job annehmen kann, da ich 24 Std. Hilfe benötige!“ 
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3. „Rente nach Opferentschädigungsgesetz oder Bundesversorgungsgesetz oder 

Rentenpunkte für jedes Jahr wie bei Erziehungszeiten DRV“. 

4. „Es sollte für pflegende Angehörige analog zu einem Angestelltenverhältnis ein 

höherer Beitrag in die gesetzliche Rentenversicherung eingezahlt werden, 

damit sich die pflegenden Angehörigen, die aufgrund ihrer Pflegeleistung auf 

ein eigenes Einkommen verzichten, eine entsprechende Rentenanwartschaft 

aufbauen können“. 

5. „Rentenanwartschaften gestaffelt nach Stunden/Assistenz- bzw. Pflegebedarf, 

da häufig gerade unbezahlte Assistenz- bzw. Pfleghelfer aus dem Familienkreis 

ihre Berufstätigkeit einschränken müssen, und hierdurch keine oder nur geringe 

Renten erarbeiten können. Aber gerade bei unentgeltlichen Helfern aus der 

Familie z.B. Kinder) sollte eine Absicherung erfolgen“. 

6. „Eine Altersrente die entgangene eigene Renteneinnahmen ausgleicht und 

diese Rente dann verdreifacht als Entschädigung für die durch die Pflege selbst 

entstandenen körperlichen Beeinträchtigungen und entgangene 

Lebensfreude“. 

7. „Grundlage der Berechnung sollten die Anzahl der Jahre der unentgeltlichen 

Unterstützung, der Grad der Behinderung und die Anzahl der Stunden der 

täglichen Hilfe, Berechnung angelegt an die Conterganrente“. 

8. „Da ich die permanente Unterstützung in meinem Lebensalltag durch meinen 

Ehemann nicht in Stunden, Tagen oder Monaten... angeben kann, wäre ein 

finanzieller Ausgleich in Form einer Teil-Weiterzahlung meiner Rente 

angemessen und wünschenswert. Während meiner gesamten Ehezeit hat er 

mich bei vielen Alltagsbelangen kreativ unterstützt, indem er mir viele Ideen 

lieferte und handwerklich umsetzte, um mir bestimmte alltägliche Handlungen 

trotz meiner Behinderung möglich zu machen“. 

9. „Die Hinterbliebenenversorgung sollte als Witwenrente für Ehepartner und 

Kinder gezahlt werden, die ihren Beruf aufgeben mussten. Diese sollte 

mindestens 1.700.- € ab 50 Punkte und von 10 Punkten bis 50 Punkte 1.200.- 

€“. 

10. „Versorgung anhand der Rententabelle / ca. 20 bis 25 % der Conterganrente 

als "Grundrente" / zusätzlich eine Steigerung um 5% bei 10 "Dienstjahren" / 
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10% bei 20 "Dienstjahren" usw. / Deckelung der Gesamtversorgung bei 50% 

der letzten Conterganrente des Verstorbenen“. 

11. „Ein mögliches Erbe muss vor dem Zugriff nach dem Sozialgesetzbuch 

geschützt und von der Erbschaftssteuer befreit sein. Eine Rente für die 

Hinterbliebenen, wie etwa die Witwenrente wäre ein Traum. Der Betroffene 

müsste aber frei bestimmen können, wer diese Rente erhält“. 

12. „Für den Hinterbliebenen Pflegenden unabhängig ob verheiratet oder "nur" 

Lebensgemeinschaft einen monatlichen Grundfixbetrag egal welche 

Punktezahl der verstorbene Conterganbetroffene hatte. Ich denke da an ca. 500 

-700 Euro/monatlich bis zum Tod. Steuerfrei. Zusätzlich in Anlehnung der 

Punktetabelle einen Betrag X je nach Höhe des Punktestandes des 

Conterganbetroffenen, da ja der Betreuungsbedarf bei hoher Punktezahl 

ebenfalls höher wird“. 

13. „Bescheinigung über die zweijährliche Lebensbescheinigung der Assistenz/ 

Pflegeperson“. 

14. „Ich würde eine Staffelung zwischen 30 bis 60 % der Rente des 

Assistenzempfängers ansetzen und das nach Assistenzjahren staffeln“. 

15. „Ähnlich wie bei dem Opferentschädigungsgesetz. Sockelbetrag der 

Conterganrente und selbstbestimmt entscheiden wer was erhält“. 

 

 

3.11 Funktionalität contergangeschädigter Menschen 

In der Heidelberger Studie 2012 wurde die funktionale Kompetenz 

contergangeschädigter Menschen anhand von 26 Items sorgfältig erhoben, die 14 

körpernahe Aktivitäten des täglichen Lebens und 12 instrumentelle Alltagsaktivitäten 

umfassten.  

Körpernahe Aktivitäten sind Nahrung zu sich nehmen, Trinken, Sich waschen, 

Duschen, Baden, Kämmen, Zahnpflege, Toilettenbenutzung zu Hause und außer 

Haus, Bekleiden des Oberkörpers und des Unterkörpers. Außerdem werden zu diesen 

Alltagsaktivitäten auch Items zur Mobilität wie Gehen, Rollstuhlfahren, Treppensteigen 

gezählt.  
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Instrumentelle Aktivitäten sind Arbeiten im Haushalt, wie Mahlzeiten oder kleine 

Zwischenmahlzeiten zubereiten, Zubereiten von Obst und Gemüse, Reinigen der 

Wohnung, Pflege der Wäsche, kleine Besorgungen oder Behördengänge erledigen, 

Nutzen eines PKW oder öffentlicher Verkehrsmittel und Arztbesuche, Telefonieren und 

Bedienung eines PCs.  

Die Einbußen an Kompetenz wurden gestaffelt nach folgenden Gesichtspunkten: 

a) Selbstständigkeit in der jeweiligen Aktivität (Wert 0) 

b) Einem erhöhten Zeitaufwand für die Aktivität (Wert 1) 

c) Hilfsmittelbedarf zum Ausführen der Aktivität (Wert 2) 

d) Teilweiser Hilfestellung durch eine andere Person (Wert 3) 

e) Vollständige Hilfestellung oder Unmöglichkeit der Ausführung (Wert 4). 

Zur Bildung eines Gesamtwertes zur Einschätzung der funktionalen Fähigkeiten 

wurden die Werte für die jeweiligen Kompetenzeinbußen in allen Aktivitäten summiert 

(Heidelberger Studie 2012). 

In der Gesamtstichprobe (N=870) haben 80,9% der contergangeschädigten Menschen 

funktionelle Einschränkungen unterschiedlichen Ausmaßes bei Alltagsaktivitäten 

angegeben. Contergangeschädigte Menschen, deren Einschränkungen (noch) nicht 

an personelle Unterstützung gebunden sind, aber einen hohen Zeitaufwand benötigen, 

haben einen verdeckten Assistenzbedarf.  

Einen personengebundenen Unterstützungsbedarf gaben 62,5% an.  

Es wurden Funktionalitätsprofile erstellt, in denen zur Darstellung kam, welcher Anteil 

der Befragten Probleme bei den einzelnen Items zeigen. Die körpernahen Aktivitäten 

waren zur Zeit der Untersuchung 2012 eher mit einem Pflegebedarf verbunden, die 

instrumentellen Aktivitäten eher mit Assistenz, wobei zu berücksichtigen ist, dass bei 

der derzeit gültigen Definition der Pflegegrade Pflege und Assistenz nicht mehr so 

scharf zu trennen sind wie früher. In der folgenden Tabelle werden die einzelnen 

Alltagsaktivitäten und der Anteil der Personen, die Probleme bei der Ausführung 

angaben, zugeordnet. Dabei wurden die Alltagsaktivitäten bunt unterlegt, die von der 

Pflegeversicherung heute berücksichtigt werden:   

a) Gelb: Außerhäusliche Aktivitäten und Haushaltsführung  

b) Grün: Gestaltung des Alltagslebens.  
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c) Rot: Selbstversorgung.  

d) Blau: Mobilität.  

Einschränkungen hängen in erster Linie vom Schädigungsbild, von der Anforderung 

an feinmotorische Fähigkeiten und von kraftintensiven Aktivitäten ab. Zunehmende 

funktionelle Einbußen über die Zeit durch Folgeschäden wie Arthrosen und 

Muskelbeschwerden sowie durch Schmerzen sowie Alternsprozesse kommen noch 

hinzu. Je nach Schädigungsbild kann trotz erhaltener Mobilität ein hoher 

körperbezogener Pflegebedarf vorliegen, z.B. beim Einnehmen von Mahlzeiten, bei 

der Selbstpflege. Das Pflegeprofil contergangeschädigter Menschen unterscheidet 

sich somit deutlich vom Profil chronisch kranker oder älterer Menschen (Heidelberger 

Studie 2012).  

 
 

Es bestehen Probleme beim: 
Gesamtstichprobe 2012 
(N=870) in Prozent 

1 Tätigen kleiner Besorgungen 49,9 % 

2 Tätigen von Behördengängen 37 % 

3 Aufsuchen eines Arztes 33,4 % 

4 Zubereiten Hauptmahlzeiten 55,7 % 

5 Zubereiten Zwischenmahlzeiten 44,4 % 

6 Zubereiten Obst und Gemüse 58,2 % 

7 Reinigen der Wohnung 71,4 % 

8 Pflege der Wäsche 60,1 % 

9 Telefonieren  29,9 % 

10 Benutzung des PCs 37,9 % 

Tabelle 9: Funktionale Kompetenz in 10 Aktivitäten des Alltags: Außerhäusliche Aktivitäten und 
Haushaltsführung sowie Gestaltung des Alltagslebens.  

Contergangeschädigte Menschen. (N=870) Heidelberger Studie 2012. In Prozent 

 

Die Haushaltsführung wird meist zuerst beeinträchtigt, da bei Hausarbeiten Kraft und 

Beweglichkeit notwendig ist, bei der Speisenzubereitung ist eine gut erhaltene 

Feinmotorik die Voraussetzung für diese Tätigkeit. 
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Es bestehen Probleme beim: 
Gesamtstichprobe 2012 
(N=870) in Prozent 

1 Essen  36 % 

2 Trinken  22,6 % 

3 Baden  50,7 % 

4 Duschen  53,2 % 

5 Waschen  50,8 % 

6 Kämmen  42,9 % 

7 Zahnpflege  39,9 % 

8 Ankleiden des Oberkörpers 57,1 % 

9 Ankleiden des Unterkörpers 58 % 

10 Toilettenbenutzung zu Hause 48,2 % 

11 Toilettenbenutzung außer Haus 52,9 % 

12 Gehen im Haus  20,1 % 

13 Rollstuhlfahren  9 % 

14 Treppensteigen  34 % 

15 Nutzung eines/ihres Autos 40,6 % 

16 Nutzung öffentlicher Verkehrsmittel 39,5 % 

Tabelle 10: Funktionale Kompetenz in 16 Aktivitäten des Alltags: Selbstversorgung und Mobilität 

Contergangeschädigte Menschen. (N=870) Heidelberger Studie 2012. In Prozent 

 

Einschränkungen der Mobilität folgen bei Verminderung der Kraft und 

Einschränkungen der Beweglichkeit durch Arthrosen und Schmerzen. Die körpernahe 

Pflege mit Einschränkungen beim Baden, Duschen, Waschen und Ankleiden tritt 

gehäuft bei verkürzten oberen Extremitäten auf und gewinnt zunehmend an 

Bedeutung infolge Einschränkungen der Beweglichkeit und der Feinmotorik. Ein 

Dusch-WC ermöglicht eine größere Selbstständigkeit sowohl zuhause als auch 

unterwegs.  

Die genannten Funktionen werden von der Pflegeversicherung erfasst, daher erhalten 

auch contergangeschädigte Menschen Pflegegrade, obwohl ihr Pflegeprofil nicht 

jenem von älteren und kranken Menschen in der Gesamtbevölkerung entspricht.  
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3.12 Pflegebedarf und Pflegeleistung 2012 und 2019 

In der Heidelberger Studie 2012 gaben 49,9% der Befragten einen Pflegebedarf an, 

37,6% (N=340) erhielten Leistungen der Pflegeversicherung. Die Pflegequote 

entspricht der Altersgruppe der 85- bis 90jährigen in der Gesamtbevölkerung. 

Die Pflegestufen waren 2012 folgendermaßen verteilt: 

Pflegestufe 0:     3,8 % 

Pflegestufe 1:  33,5% 

Pflegestufe 2:  52,9 %  

Pflegestufe 3:     9,7 % 

Die contergangeschädigten Menschen wurden nach ihrer Einschätzung der künftigen 

Entwicklung des Pflegebedarfs befragt. Die meisten befürchten in der Zukunft einen 

höheren Pflegebedarf, in der Gesamtstichprobe waren dies 71,8%; 24% gehen davon 

aus, dass er gleichbleibt. Bestand zum Zeitpunkt der Befragung Pflegebedarf, wurde 

ein künftiger höherer Bedarf von 88,4% der Befragten angegeben (Antworten von 423 

Personen), nur 7,8% erwarteten, dass der Bedarf sich nicht verändert. (Heidelberger 

Studie 2012) 

In der Expertise 2019 bearbeiteten 460 Personen das Thema Pflege, davon haben 

234 Personen (50,9%) zum Zeitpunkt der Befragung einen regelmäßigen 

conterganbedingten Pflegebedarf, bei den Telefoninterviews (N=125) waren es 125 

Personen.  

2017 wurden die Pflegegrade eingeführt anstelle der Pflegestufen. Die Teilnehmenden 

der Onlinebefragung und der Telefoninterviews machten folgende Angaben zu ihren 

Pflegegraden. 

 

Pflegegrad  Gesamtstichprobe  
(N=232) 

Telefonstichprobe 
(N= 125) 

Pflegegrad 1  8,2 % 46,3 % 
Pflegegrad 2  30,2 % 5,7 % 
Pflegegrad 3  47,4 % 17,1 % 
Pflegegrad 4  12,5 % 25,2 % 
Pflegegrad 5  1,7 % 5,7 % 
Tabelle 11: Pflegegrade contergangeschädigter Menschen 2019 

Gesamtstichprobe Onlinefragebogen (N=505), Telefoninterviews (N=125). In Prozent. Expertise 2019 
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„Die beiden Stichproben unterscheiden sich deutlich in der Verteilung der Pflegegrade. 

Fast die Hälfte der Telefonstichprobe gibt Pflegegrad 1 an, bei der Gesamtstichprobe 

sind es unter 10 %. Die Gesamtstichprobe zeigt bei Pflegegrad 2 und 3 einen höheren 

Anteil von 25% bzw. 30%, Pflegegrad 4 wird bei der Telefonstichprobe doppelt so 

häufig angegeben. 

408 Personen haben über ihren Pflegebedarf vor drei Jahren, zum Zeitpunkt der 

Befragung und drei Jahre später Auskunft gegeben. 2016 betrug dieser Anteil 43,9%, 

zum Zeitpunkt der Abfrage 46,8%, und in drei Jahren rechnen 56,9% mit Pflegebedarf.  

Eine entsprechende Steigerung des Pflegebedarfs ist erkennbar, wenn die 

Zeitangaben in Stunden verglichen werden. 243 Personen mit aktuellem und/oder 

künftigem Pflegebedarf benötigten vor drei Jahren durchschnittlich 20,7 Stunden und 

aktuell 27,1 Stunden pro Woche Pflege. In Zukunft wird mit durchschnittlich 35,9 

Stunden pro Woche gerechnet“ (Expertise 2019). 

Leistungen der Pflege werden von unterschiedlichen Personengruppen übernommen.  

 

Pflegeleistung (N=77)  2018 

Pflege durch Partner/Angehörige mit Vergütung  29,9 % 

Pflege durch Partner/Angehörige ohne Vergütung  58,4 % 

überwiegend Pflege durch Freundeskreis/Bekannte mit Vergütung  41,6 % 

Pflege durch Freundeskreis/Bekannte ohne Vergütung  24,7 % 

Pflege durch ambulante Dienste  18,2 % 

Abbildung 11: Pflegeleistung mit und ohne Vergütung 

Pflegeleistung durch Angehörige und Freunde (N=77). Mehrfachnennungen. In Prozent. Expertise 2019 

 

2018 wurde die Pflege von (Ehe)Partnern und Angehörigen ohne Vergütung in fast 

60% übernommen. Weitere 24,7 % leisteten nahestehende Freunde und Bekannte 

ebenfalls ohne Vergütung.  

Pflegeleistungen mit Vergütung übernehmen (Ehe)Partner und Angehörige in einem 

Ausmaß von ca. 30 %, weitere 40 % der Pflege übernehmen nahestehende Freunde 

und Bekannte mit Vergütung.  
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Ambulante Dienste werden in nur 18,2 % genannt. Durch den hohen Anteil an 

kostenlosen Pflegeleistungen ist es den contergangeschädigten Menschen möglich, 

einen hohen Bedarf an Pflege zu decken und zu finanzieren.    

 

 

 

3.13 Pflegebedarf und Pflegeleistung von contergangeschädigten Menschen 

2021 

82,8% der contergangeschädigten Menschen gaben an, Unterstützung in der Pflege 

zu benötigen.  

Die Pflegegrade verteilen sich wie folgt. 

 

Pflegerade 1 2 3 4 5 

 - 31.58% 50.00% 15.79% 2.63% 

Tabelle 12: Pflegegrade 

Contergangeschädigte Menschen Onlinefragebogen. N=76. Angaben in Prozent 

 

 

Der Pflegebedarf wurde in der Stichprobe 2012 erhoben, 37,6% erhielten Leistungen 

der Pflegeversicherung, in der Expertise 2019 waren es 50% der Stichprobe. In der 

sehr vulnerablen Stichprobe von 2021 haben 76,7% einen Pflegegrad. Pflegegrad 1 

ist nicht vertreten, über 80% geben Pflegegrad 2 und 3 an, Pflegegrad 4 findet sich in 

15% und überwiegend bei Personen mit 50 bis 80 Schadenspunkten, Pflegegrad 5 nur 

in der Schadenspunktegruppe 90 bis 100. Dies kann der folgenden Abbildung 

entnommen werden. 
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Tabelle 13: Pflegegrade nach Schadenspunkten 

Contergangeschädigte Menschen (N=76). Anzahl Personen. 

 

Der längste Zeitraum, der für bestehenden Pflegebedarf angegeben wurde, beträgt 62 

Jahre. 25 Personen, das entspricht 31,6% der Stichprobe, erhalten Unterstützung in 

der Pflege seit über 50 Jahren. Eine weitere Gruppe (29%) erhält Unterstützung in der 

Pflege seit 20 bis 50 Jahren. 29 Personen (36,7% der Stichprobe), nehmen Pflege seit 

drei bis 20 Jahren in Anspruch. 

 

Abbildung 12: Dauer der Unterstützung in der Pflege 

Angaben Contergangeschädigte Menschen mit Unterstützungsbedarf (N=79). Anzahl Personen  
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Es handelt sich um contergangeschädigte Menschen mit sehr unterschiedlicher Dauer 

des Pflegebedarfs. Seit Geburt und früher Kindheit sind 32,5% aufgrund schwerer 

Schädigungen auf Pflege angewiesen. Diese Pflege wurde erst von den Eltern und 

Angehörigen geleistet, später waren es Ehe- oder Lebenspartner, die die 

Unterstützung übernommen haben.  

Etwa 30% haben seit dem frühen Erwachsenenalter zunehmend Schmerzen und 

Einschränkungen der körperlichen Leistungsfähigkeit entwickelt und damit einen 

wachsenden Assistenz- und Pflegebedarf. Ein weiteres Drittel (32,5%) hat 

Pflegebedarf in den letzten 20 Jahren – im mittleren Erwachsenenalter – entwickelt 

aufgrund von Folgeschäden und einer Zunahme von Arthrosen, 

Muskelverspannungen und Schmerzen im Bereich der vorgeburtlichen Schädigungen.  

Aufgrund des sehr hohen Anteils contergangeschädigter Menschen, die mit ihren 

Pflege- oder Assistenzpersonen verheiratet sind (75% der Stichprobe), darf davon 

ausgegangen werden, dass es sich bei der überwiegenden Mehrheit der 

Pflegepersonen, die ab dem frühen und mittleren Erwachsenenalter unterstützend 

tätig sind, um (Ehe)Partner handelt. In der folgenden Abbildung wird dargestellt, seit 

wie vielen Jahren die Personen, die derzeit eine Pflegeleistung erbringen, bei den 

betreffenden contergangeschädigten Personen tätig sind.  

 

 

Abbildung 13: Dauer der Pflegetätigkeit ohne Vergütung durch die derzeit unterstützende Person 

Contergangeschädigte Menschen (N=76). Zeitraum in Jahren. Anzahl Personen.  
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16% der Pflegepersonen sind seit 40 bis 60 Jahren in der Pflege engagiert, dabei 

handelt es sich überwiegend um Eltern, die die Pflege seit Geburt und früher Kindheit 

übernommen haben. 42,6% sind seit 20 bis 40 Jahren in der Pflege tätig, 41,3% sind 

in den letzten 20 Jahren dazugekommen. 

Die gesamte Pflegeleistung kann anhand der Stundenzahl pro Tag in ihrer zeitlichen 

Dimension ermittelt werden. Die Daten sind nach Schadenspunkten differenziert.  

 

Tabelle 14: Pflegeleistung nach Schadenspunkten 

Gesamte Pflegeleistung pro Tag mit und ohne Vergütung bei contergangeschädigten Menschen nach 
Schadenspunkten (N=78). Anzahl Personen pro Schadenspunktegruppe und Pflegeleistung in Stunden. 

 

Die obenstehende Tabelle gibt Auskunft über die Verteilung von Pflegeleistung nach 

Stunden pro Tag in den Schadenspunktegruppen (10er Schritte). Personen mit hohem 

Pflegebedarf finden sich nicht in den Gruppen mit hoher Schadenspunktezahl. In den 

Gruppen mit 50 bis 80 Schadenspunkten (orange gekennzeichnet) finden sich mit 51 

Nennungen die meisten contergangeschädigten Personen, das sind zwei Drittel der 

Stichprobe. In der Gruppe mit 90 bis 100 Schadenspunkten geben nur fünf Personen 

an, einen Pflegebedarf zu haben, davon haben nur drei Personen einen hohen Bedarf 

von 22 bis 24 Stunden, zwei weitere liegen jeweils bei 3 bis 6 bzw. 7 bis 9 Stunden. 

Dieses möglicherweise schwer zu verstehende Ergebnis ist zurückzuführen auf die 

sehr unterschiedlichen vorgeburtlichen Schädigungen und daraus folgt eine sehr 

heterogene Zusammensetzung der Summe von Schadenspunkten. An drei Beispielen 

soll dieser Tatbestand erörtert werden: 

bis 3 Stunden 3‐6 Stunden 7‐9 Stunden 10‐12 Stunden 13‐15 Stunden 16‐18 Stunden 19‐21 Stunden 22‐24 Stunden
Zeile 

gesamt

0‐9,99 0 0 0 0 0 0 0 0 0

10‐19,99 0 0 0 0 0 0 0 0 0

20‐29,99 2 1 0 0 0 0 0 0 3

30‐39,99 2 2 1 1 0 0 1 1 8

40‐49,99 2 4 0 0 0 0 0 1 7

50‐59,99 4 6 3 0 0 1 1 1 16

60‐69,99 3 8 1 1 3 0 0 1 17

70‐79,99 3 8 2 1 1 0 0 3 18

80‐89,99 1 1 1 1 0 0 0 0 4

90‐100 0 1 1 0 0 0 0 3 5

Spalte gesamt 17 31 9 4 4 1 2 10 78
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1. Contergangeschädigte Person mit 100 Schadenspunkten und einem 

Unterstützungsbedarf von 10 bis 15 Stunden pro Woche. 

Es liegen bei dieser Person folgende vorgeburtlichen Schädigungen vor:  

a) Vierfachschädigung mit unterschiedlicher Beinlänge 

b) Fehlbildung Wirbelsäule, Becken 

c) Fehlbildung Hüftgelenke, Beine, Füße 

d) Schwerhörigkeit (re 70%, li 50%) 

Die Fehlbildungen an den Armen sind geringfügig, sodass die 

contergangeschädigte Person weitgehend selbstständig ist. Die Gehstrecke hat 

sich auf 200 m vermindert, die Beweglichkeit ist eingeschränkt. Sie benötigt 

Unterstützung bei hauswirtschaftlichen Tätigkeiten, Einkaufen und 

Essenszubereitung.  

2. Contergangeschädigte Person mit über 90 Schadenspunkten und einem 

Unterstützungsbedarf von 8 Stunden pro Woche. 

Es liegen bei dieser Person folgende vorgeburtliche Schädigungen vor:  

a) Fehlbildung der Hüftgelenke, der Beine, der Füße 

b) Fehlbildung der Wirbelsäule, des Beckens 

c) Fehlbildung/Dysfunktion der inneren Organe. Magen Reflux seit Kindheit 

d) Gehörlosigkeit 

e) Sinnesorgane: Augen 

f) Gleichgewichtsstörung 

Beweglichkeit und Belastbarkeit nehmen ab. Alles dauert länger und wird 

anstrengender. Keine Fehlbildung an den Armen, daher weitgehende 

Selbständigkeit im Alltag, Die contergangeschädigte Person braucht Unterstützung 

bei hauswirtschaftlichen Tätigkeiten. Sie benötigt stundenweise Leistungen eines 

Gebärdensprachdolmetschers zur Kommunikation und einer Schreibkraft zum 

Textverständnis und Herstellen von Texten. 

3. Contergangeschädigte Person mit 13 Schadenspunkten und einem 

Unterstützungsbedarf von 35 Stunden pro Woche. 

Es liegen bei dieser Person folgende vorgeburtliche Schädigungen vor:  

a) Fehlbildung der Schultern, der Arme, der Hände. Die Hände sind schwer 

betroffen, Fehlstellung, Daumen sind aplastisch. 



51 

 

Schon in der Kindheit kam es zu Schwellung der Hände beim Schreiben, Tragen, 

Malen, Nähen. Greiffunktion und Handkraft waren damals schon eingeschränkt. 

Über die Jahre nahmen Greiffunktion und Handkraft ab. Es treten Beschwerden in 

den Schultern auf aufgrund von kompensatorischen Bewegungsmustern, später 

auch Schmerzen in den Schultern und in den Händen. Die Hände werden bei 

Belastung zunehmend gefühllos. Alles, was mit den Händen zu tun ist, übernimmt 

allmählich der Ehemann, den gesamten Haushalt, Wäsche, Einkauf, Körperpflege 

und Anziehen.  

Einen sehr hohen Pflegebedarf von 22 bis 24 Stunden pro Tag geben drei Personen 

in den Schadenspunktegruppen 50 bis 80 an, drei Personen mit 90 bis 100 

Schadenspunkten und zwei weitere jeweils in den Schadenspunktegruppen 30 bis 50.  

Am häufigsten werden Pflegebedarfe von bis zu 6 Stunden genannt. Über alle 

Schadenspunktegruppen dokumentiert ein Fünftel der Stichprobe (17 Personen) einen 

Pflegebedarf von bis zu drei Stunden pro Tag, 40% (31 Personen) geben einen 

Pflegebedarf von 3 bis 6 Stunden an. In den Schadenspunktegruppen von 50 bis 80 

finden sich die meisten Befragten mit 10 bzw. 22 Personen und mit dem höchsten 

Pflegebedarf.  

Ein Zusammenhang von Pflegebedarf mit Schadenspunktezahl kann nicht bestätigt 

werden.  

 

 

 

3.13.1   Art der Pflege: Grundpflege und medizinische Pflege 

Der Bedarf an Pflege wurde differenziert in Maßnahmen der Grundpflege und 

Maßnahmen der medizinischen Pflege.  

1. Zur Grundpflege gehören folgende Maßnahmen:  

a) Körperpflege  

b) Hilfe bei Blasen- und Darmentleerung  

c) Ernährung  

d) Mobilität 

e) Prophylaxen 
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Abbildung 14: Maßnahmen der Grundpflege 

Angaben zu Maßnahmen der Grundpflege. Contergangeschädigte Menschen (N=80). In Prozent  

 

Die Frage nach der Art der Pflegleistung wurde von 80 Personen beantwortet, das 

bedeutet, dass vier Fünftel der Stichprobe Maßnahmen der Grundpflege in Anspruch 

nimmt. Am häufigsten wurde mit 97,5% die Unterstützung bei der Körperpflege 

genannt, dazu gehören die Unterstützung beim Aufstehen, Zubettgehen, 

Körperpflege, Anziehen/Ausziehen, Toilettengang, Transfer Rollstuhl. An zweiter 

Stelle steht Ernährung mit 82,5%, welche Essenreichen und Zubereiten einschließt. 

Dicht gefolgt von Mobilitätshilfen mit 80%, sie beinhalten die Begleitung bei 

Arztbesuch, Freizeitaktivitäten/Teilhabe, beim Schwimmen. Als Prophylaxen sind zu 

verstehen u.a. Sturzprophylaxe, Dekubitusprophylaxe, Kontrakturenprophylaxe, 

Thromboseprophylaxe, und wurde von knapp der Hälfte der Betroffenen genannt. Hilfe 

bei Blasen- und Darmentleerung benötigen 40% der Teilnehmenden.  

 

2. Zur medizinischen Pflege gehören folgende Maßnahmen: 

a) Blutdruckmessung, Blutzuckermessung 

b) Richten und Gabe von Medikamenten 

c) Inhalationen 

d) Einlauf, Klistier, Klysma 

e) Katheter, Versorgung 

f) Infusionen, Wechseln und Zubereitung, Injektionen 

g) PEG-Sondenversorgung, Stomabehandlung 

h) Verbände, Wundversorgung 
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Abbildung 15: Maßnahmen der medizinischen Pflege 

Angaben zu Maßnahmen der medizinischen Pflege. Contergangeschädigte Menschen (N=46). In 
Prozent.  

 

Die Frage nach der Beanspruchung medizinischer Pflege wurde von 46 Personen 

beantwortet, das ist etwa die Hälfte der Stichprobe. Mit 74% wird am häufigsten das 

Richten und die Gabe von Medikamenten genannt, gefolgt von 63% 

Blutdruckmessung oder Blutzuckermessung. An dritter Stelle stehen die 

Wundversorgung sowie Anlegen und Wechseln von Verbänden mit 45,6%.  

Die Analysen der Gesundheit und der Pflegebedarfe weisen darauf hin, dass es sich 

um eine Stichprobe handelt, die sehr vulnerabel ist und deutliche gesundheitliche 

Risiken zeigt. 

 

 

 

3.13.2   Entwicklung des Pflegebedarfs und der Pflegeleistung  

Über den Zeitverlauf verändert sich der Pflegebedarf, er nimmt bei den meisten 

contergangeschädigten Menschen zu, da die degenerativen Veränderungen, die 

Folgeschäden, Durchblutungsstörungen und ggf. neurologischen Symptome sowie 

Schmerzen zunehmen und damit die Funktionalität einschränken, sodass auch der 

Unterstützungsbedarf zunimmt.  

Im Laufe der Jahre nimmt die Anzahl der Stunden benötigter Unterstützung pro Tag 

zu. Es kommt zu einer Verschiebung der Nennungen zu höheren Stundenzahlen, 
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sodass die niedrigen Stundezahlen abnehmen und die höheren zunehmen. In der 

folgenden Tabelle wird die Entwicklung des Pflegebedarfs dargestellt. Die 

Wochenstundenzahl wurde in fünf Bereiche eingeteilt, bis maximal 168 Stunden pro 

Woche, das entspricht einer Pflegeleistung von 24 Std. pro Tag an sieben Tagen in 

der Woche. Des Weiteren wurden vier Zeiträume abgefragt, vor 5 Jahren, vor 3 Jahren, 

zum Zeitpunkt der Befragung und in der Zukunft, in 3 Jahren.  

 

 Bis 10 
Wochenstd. 

11-25 
Wochenstd. 

26-100 
Wochenstd. 

101-150 
Wochenstd. 

168 
Wochenstd. 

Vor 5 Jahren 14 21 29 2 8 

Vor 3 Jahren 7 24 30 6 8 

Heute 4 19 40 4 12 

In 3 Jahren 3 11 40 7 14 

Tabelle 15: Entwicklung des Pflegebedarfs 

Contergangeschädigte Menschen (N=81). Anzahl Personen. 

 

Den Ergebnissen kann entnommen werden, dass über die Jahre der Pflegebedarf 

ansteigt. Ein Vergleich des Bedarfs vor 5 Jahren und zum Zeitpunkt der Befragung 

zeigt, dass die Anzahl contergangeschädigter Personen mit einem Pflegebedarf von 

bis 10 Stunden abgenommen hat, von 14 auf 4 Nennungen. Der Pflegebedarf von 26 

bis 100 Stunden hat jedoch zugenommen von 29 auf 40 Nennungen. Ebenso hatten 

fünf Jahre zuvor acht Personen einen Pflegebedarf von 168 Wochenstunden, zum 

Zeitpunkt der Befragung waren es bereits 12.  

Der Pflegebedarf bezogen auf die wöchentliche Stundenzahl wird nach Ansicht der 

Befragten in Zukunft zunehmen. Die folgenden Daten sind differenziert nach 

Schadenspunkten. 
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Abbildung 16: Zukünftiger Pflegebedarf 

Zukünftiger Pflegebedarf in 2 und in 5 Jahren. Contergangeschädigte Menschen (N=59) 

 

Der durchschnittliche zukünftige Pflegebedarf pro Person errechnet sich aus den 

Angaben der Teilnehmenden. Er beträgt in 2 Jahren 64 Stunden pro Woche, in 5 

Jahren werden 72 Stunden pro Woche angenommen. Es errechnet sich eine 

durchschnittliche Zunahme des Pflegebedarfs pro Woche von 8 Stunden pro Person. 

Die Zunahme des Pflegebedarfs in den Schadenspunktegruppen 50 bis 80 ist höher 

als in den anderen Gruppen und deutet auf eine erhöhte Vulnerabilität der Stichprobe. 

Die errechnete Zunahme des Pflegebedarfs beträgt im Durchschnitt für die 

Schadenspunktegruppe 50-59, 99 pro Person 9,5 Stunden pro Woche, für die 

Schadenspunktegruppe 60-69,99 pro Person 8,6 Stunden pro Woche und für die 

Schadenspunktegruppe 70-79,99 pro Person 7 Stunden pro Woche.  

 

 

3.13.3  Deckung des Pflegebedarfs 

Eine Zunahme des Pflegebedarfs wurde von den Teilnehmenden der Studie bestätigt. 

Daher ist mit Blick auf die Pflegepersonen davon auszugehen, dass nicht nur die 

Stundenzahl, sondern auch die körperliche Belastung steigen. Die Pflegepersonen 

werden älter, die Belastungen durch Pflege und Assistenz nehmen zu, daher wurden 

die contergangeschädigten Menschen gefragt, inwiefern sie damit rechnen müssen, 
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dass die Pflege- oder Assistenzpersonen sie nicht mehr in dem erforderlichen Ausmaß 

unterstützen können.  

Derzeit ist bei 84,1% der Befragten der Bedarf an Unterstützung in der Pflege gedeckt. 

13 Personen geben an, ihr Bedarf sei nicht gedeckt. Als Gründe führen sie an:  

1.  In der Region gibt es einen Mangel an Pflegern (6 Personen). 

2. Ich kann Pflege nicht im benötigten Ausmaß finanzieren (9 Personen). 

3. Ich habe keine Angehörigen, Freunde vor Ort, die mich zusätzlich unterstützen 

könnten (5 Personen).  

Finanzierung der Pflegeleistung Zustimmung 

Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich meinen Pflegebedarf über ambulante 
Pflegedienste finanzieren. 

29.51% 

Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich keine zusätzlichen Pflegeleistungen finanzieren, 
falls notwendig. 

61.29% 

Ich bin bereit Sozialhilfe in Anspruch zu nehmen, um Pflege zu finanzieren. 22.22% 

Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich nur die notwendige Pflege und 
hauswirtschaftliche Hilfe abdecken, jedoch keine Assistenz. 

66.67% 

Ich habe Angehörige/Freunde/Nachbarn, die Pflegeleistungen ohne Vergütung erbringen. 85.33% 

Ein Teil der Pflegeleistungen werden von angestellten Kräften ausgeführt, zusätzliche 
Leistungen werden von Angehörigen ohne Vergütung übernommen. 

37.50% 

Mein Pflegebedarf wird von mir nahestehenden Personen/(Ehe) Partner ohne Vergütung 
geleistet. 

93.67% 

Tabelle 16: Finanzierung der Pflege 

Aussagen zur Finanzierung von Pflege. Contergangeschädigte Menschen (N=82). In Prozent 

 

 

3.13.4  Pflegeleistung und deren Vergütung  

Contergangeschädigte Menschen sind sehr kreativ in der Konzeption von 

ausgeklügelten und für sie finanzierbaren Pflegemodellen, indem sie unterschiedliche 

Personen zur Deckung ihrer unterschiedlichen Bedarfe beschäftigen. In der folgenden 

Tabelle sind Ergebnisse zusammengestellt, die Hinweise auf die Finanzierung von 

Pflege geben. 

Die Grundlage dafür, dass contergangeschädigte Menschen die Pflege erhalten, die 

sie benötigen, bieten die Personen, die sie ohne Vergütung versorgen. Diese 

Leistungen werden überwiegend von nahestehenden Personen oder (Ehe)Partner 
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ohne Vergütung erbracht, wie 93,6% der Stichprobe bestätigen. Eine weitere wichtige 

Gruppe, die ergänzende Dienste ohne Vergütung erbringen, sind weitere 

Angehörigen, Freunde und Nachbarn, wie 85% der Stichprobe dokumentieren. Ohne 

diese Form der Unterstützung wäre eine so hohe Deckung der Pflegebedarfe von 84%, 

wie oben angegeben, nicht möglich.  

In Ergänzung und/oder zur Entlastung der nahestehenden Pflegepersonen werden bei 

Bedarf ambulante Pflegedienste und hauswirtschaftliche Hilfen engagiert, ein Teil der 

Leistungserbringer sind angestellte Kräfte.  

Das derzeitige Ausmaß an Pflege kann von den meisten Personen finanziert werden. 

Bei weiteren Verlusten der körperlichen Leistungsfähigkeit, wie sie ja in den 

vergangenen Jahren zunehmend beobachtet werden, kann es zu einer Erhöhung des 

Bedarfs kommen. Dies wäre u.U. mit einer Überforderung der (Ehe)Partner 

verbunden. Eine zusätzliche finanzielle Belastung durch Einkauf von Leistungen 

könnte zu schweren finanziellen Belastungen führen, bzw. zu einer Reduzierung von 

Pflege- und Assistenzleistungen. Knapp zwei Drittel der Befragten geben an, nicht in 

der Lage zu sein, zusätzliche Pflegeleistungen zu finanzieren, ein Fünftel wäre sogar 

bereit, ggf. Sozialhilfe in Anspruch zu nehmen, falls notwendig, um den Pflegebedarf 

zu decken. Die contergangeschädigten Menschen gehen davon aus, dass ihr Bedarf 

in Zukunft zunehmen wird.  

Die folgende Tabelle zeigt die Anzahl Personen, die pro Woche an der Pflege beteiligt 

sind mit und ohne Vergütung.  

Unterstützung erfolgt durch 1 
bis 6 Pflegepersonen pro 
Woche 

Anzahl 
Pflegepersonen 
gesamt 

Davon 
Pflegepersonen mit 
Vergütung 

Davon 
Pflegepersonen ohne 
Vergütung 

1 34 (55,7%) 1 33 

2 14 (23%) 7 23 

3 6 (9,8) 3 15 

4 5 (8,2) 7 13 

5 1 (1,6%) - 5 

6 1 (1,6%) 1 5 

Tabelle 17: Anzahl beschäftigter Personen 

Beschäftigte Pflegepersonen pro Woche mit und ohne Vergütung. (N=79) 
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Der überwiegende Anteil an Pflegeleistung wird von Personen ohne Vergütung 

getragen.  

Wird die Pflegeleistung nach Stunden bemessen, wird sie ebenso zu einem sehr 

hohen Anteil von Personen ohne Vergütung geleistet, wie der folgenden Tabelle zu 

entnehmen ist.  

 

Anzahl Stunden pro 
Woche 

Pflege MIT Vergütung 
(Anzahl Personen) 

Pflege OHNE Vergütung 
(Anzahl Personen) 

0 bis 10 12 8 

11 bis 25 2 15 

26- bis 100 3 38 

101 bis 150 - 3 

168 1 5 

Tabelle 18: Pflegeleistung in Stunden pro Woche 

Personen mit und ohne Vergütung (N=77). Anzahl Personen 

 

Diese Tabellen legen nahe, dass die Unterstützung in der Pflege von 

contergangeschädigten Menschen mehrheitlich von nahestehenden Personen, 

Angehörigen und (Ehe)Partnern ohne Vergütung getragen wird, es werden zusätzlich 

professionelle Kräfte eingestellt, um Pflegekräfte zu entlasten oder die Leistungen zu 

ergänzen.  

 

In der Expertise 2019 gaben 408 Personen Auskunft über ihren Pflegebedarf sowohl 

in der Vergangenheit, drei Jahre zuvor, als auch zum Zeitpunkt der Befragung, sowie 

in der Zukunft, drei Jahre später. 2016 betrug der Pflegebedarf anteilmäßig 43,9%, 

zum Zeitpunkt der Befragung 46,8%, und drei Jahre später wird er auf 56,9% 

geschätzt. Eine entsprechende Steigerung des Pflegebedarfs ist erkennbar, wenn die 

Zeitangaben in Stunden verglichen werden. 243 Personen mit aktuellem und/oder 

künftigem Pflegebedarf benötigten drei Jahre vor dem Zeitpunkt der Befragung 

durchschnittlich 20,7 Stunden Pflege pro Woche, zum Zeitpunkt der Befragung waren 

es 27,1 Stunden. In der Zukunft wird mit durchschnittlich 35,9 Stunden pro Woche 

gerechnet. 
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Zur Form des aktuellen Pflegebedarfs machten in der Expertise 2019 nur 77 Personen 

(16,8%) nähere Angaben. Meistens erfolgt die Pflege in einer Kombination von 

mehreren Personen. Es überwiegt die Pflege durch Angehörige ohne Vergütung mit 

58,4%, mit Vergütung sind es 29,9%. Bei der Pflegeform durch Freunde oder Bekannte 

überwiegt die vergütete Pflegeleistung: 26% ohne Vergütung, 37% mit Vergütung. 

Ambulante Dienste werden nur in 18,2% genannt.  

 

 

3.13.5  Die Situation der Pflegepersonen 

Der gesundheitliche Zustand der Pflegepersonen ist nach Aussagen der 

contergangeschädigten Menschen altersbedingt und aufgrund der über Jahre 

geleisteten Pflege bei 44% eingeschränkt, d.h. sie sind nicht in der Lage, die 

Pflegeleistungen ohne Probleme zu erbringen.  

36 Personen haben sich detailliert dazu geäußert. 

 

Belastung von Pflegepersonen Zustimmung 

Die Pflegeperson hat selbst gesundheitliche Probleme. 75% 

Die Pflegeperson denkt darüber nach, wegen der großen Belastung die Pflege zu 
reduzieren. 47.06% 

Die Pflegeperson denkt darüber nach, wegen der großen Belastung die Pflege 
aufzugeben. 20.59% 

Tabelle 19: Belastung von Pflegepersonen und Folgen 

Aussagen von contergangeschädigten Menschen (N=36). In Prozent 

 

Die Reduktion der Pflegeleistung oder gar ihre Aufgabe hat schwere Konsequenzen 

für die contergangeschädigten Menschen, da die gewohnte und über Jahrzehnte 

eingeübte Unterstützung ganz oder teilweise entfällt, daher eine neue Pflegeperson 

gesucht und gefunden werden muss, die die Aufgaben übernimmt. Wenn es sich um 

eine professionelle Kraft handelt, die für ihre Dienste vergütet werden muss, entstehen 

nicht unerhebliche Kosten. Darüber hinaus kommt eine große Umstellung auf die 

contergangeschädigten Menschen zu, wenn eine fremde Person die körpernahe 

Pflege übernehmen soll. Der Verlust der Intimität bedeutet für viele eine schwere 
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Belastung, wenn sie bisher die Unterstützung durch ihren (Ehe)Partner gewohnt 

waren. 

Angaben zu einer Verminderung der Stundenzahl ergaben eine Reduktion von 2 bis 

10 Stunden pro Woche. Trotzdem waren mehr als die Hälfte der von einer Reduktion 

der Unterstützung betroffenen Personen (N=19) der Meinung, dass sie trotzdem 

ausreichend versorgt sind. Wie sie den Ausgleich für entfallene Pflegeleistung 

möglicherweise gestalten, beantworteten 73 Studienteilnehmende in der folgenden 

Tabelle.  

Aufstockung von Pflegeleistungen Zustimmung 

Ich kaufe Pflegeleistungen ein. 16.44% 

Ich kann keine zusätzlichen Pflegeleistungen finanzieren. 20.55% 

Ich kann nur einen kleinen Anteil zusätzlicher Pflegeleistungen 
finanzieren. 

31.51% 

Ich kann einen größeren Anteil zusätzlicher Pflegeleistungen finanzieren. 9.59% 

Ich habe nahestehende Personen, die ohne Vergütung einspringen. 86.30% 

Am Ende bleibt ein ungedeckter Bedarf an Pflegeleistungen bestehen. 28.77% 

Ich bin dazu bereit diesen über Sozialleistungen auszugleichen. 10.96% 

Ich bin nicht dazu bereit diesen über Sozialleistungen auszugleichen. 41.10% 

Tabelle 20: Optionen zur Aufstockung von Pflegeleistungen        

Aussagen von contergangeschädigten Menschen (N=73). In Prozent.  

 

Wenn es zu einer Reduktion der Stundezahl oder Aufgabe der bisherigen 

Pflegeleistungen durch die Person kommt, die bisher die Pflege geleistet hat, müssen 

die contergangeschädigten Menschen die Pflege neu organisieren. Sie gehen in 

86,3% davon aus, dass nahestehende Personen bereit sind, ohne Vergütung 

einzuspringen. Diese Personengruppe bildet ein Netzwerk, welches auch in Notzeiten 

Sicherheit und Halt geben kann durch ihren selbstlosen Einsatz.  

Ein Wechsel der Bezugsperson in der Pflege ist ein großer Eingriff in die Intimität der 

Betroffenen. Dieser Problematik müssen sich viele contergangeschädigte Menschen 

zunehmend stellen, da die Pflegepersonen älter werden und selbst gesundheitliche 

Probleme entwickeln, außerdem tritt erschwerend eine Erhöhung des Pflegebedarfs 

auf, aufgrund der Folgen der vorgeburtlichen Schädigung des Organismus durch 

Contergan und von vorzeitig auftretenden Alternsprozessen.  
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Finanzielle Engpässe werden angesprochen, 20% der Teilnehmenden können keine 

zusätzlichen Kosten übernehmen, 31% nur einen geringen Anteil davon, 28% werden 

mit einem ungedeckten Bedarf auskommen müssen. Nur 16% geben an, zusätzliche 

Pflegeleistungen einzukaufen, weitere 9,6% können zusätzliche Pflegeleistungen 

finanzieren. Auch in dieser prekären Situation ist die Zurückhaltung gegenüber der 

Inanspruchnahme von Sozialleistungen groß: Nur 11% wären dazu bereit, 41% lehnen 

dies ab.  

 

 

3.14 Assistenzbedarf und Assistenzleistung 2012 und 2019 

In der Heidelberger Studie 2012 wurde das Ausmaß des Assistenzbedarfs ermittelt. 

Es gaben 59,4% der Befragten an, personelle Unterstützung bei Instrumentellen 

Alltagsaktivitäten zu benötigen. Dazu gehören Telefonieren, Einkaufen, Kochen, 

Haushalt, Wäsche, Verkehrsmittel nutzen, Medikamente einnehmen, Geldgeschäfte 

erledigen.  

Der Assistenzbedarf wurde von verschiedenen Personengruppen, die sich in ihren 

Leistungen ergänzten, gedeckt.  

Assistenz leistende Personen Anteil in % 

Eltern      27,2% 

Ehepartner/Lebensgefährten  62,0% 

Geschwister  24,3% 

Kinder  29,8% 

Sonstige Angehörige  15,2% 

Freunde/ Nachbarn  55% 

Kollegen  24,1% 

Professionelle Dienste  13,4% 

Tabelle 21: Assistenzpersonen und ihre Beziehung zu den Betroffenen 2012 

Gesamtstichprobe Heidelberger Studie 2012 (N=384). In Prozent.  Mehrfachnennungen sind möglich.   
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Aussagen zur weiteren Entwicklung des Assistenzbedarfs wurden 2012 von 772 

Personen gemacht. Davon waren 3,2% der Meinung, dass der Assistenzbedarf in 

Zukunft geringer werde, 31,7% schätzen, er würde gleichbleiben, 65% rechneten 

damit, dass er steigt.  

 

In der Expertise 2019 lag nach Aussagen der Teilnehmenden an Telefoninterviews 

(N=125) ein regelmäßiger Assistenzbedarf an sieben Tagen pro Woche bei 78,6% vor. 

Der zeitliche Bedarf an Stunden pro Tag ist in der folgenden Tabelle aufgezeigt. 

 

Assistenzbedarf Stunden pro Tag Anteil Betroffene in Prozent 

1 bis 5 Stunden 42,4 % 

6 bis 10 Stunden 17,6 % 

12 bis 20 Stunden 4 % 

22 bis 24 Stunden 9,6 % 

Tabelle 22: Bedarf an Assistenz 2019 

Anzahl Stunden pro Tag. Anteil contergangeschädigter Menschen(N=125) In Prozent. Expertise 2019 

 

Für die Bestimmung der Dauer des Assistenzbedarfs wurde das erste Auftreten eines 

Bedarfs mit einer Jahreszahl von den befragten contergangeschädigten Menschen 

genannt. Die folgende Abbildung zeigt den Anstieg des Bedarfs an Assistenz in den 

vergangenen Jahren. 

 

Abbildung 17: Beginn des Assistenzbedarfs nach Jahren in Prozent. 2019 

Anteil contergangeschädigte Menschen mit Beginn des Assistenzbedarfs pro Jahr in Prozent der 
Angaben. Telefonstichprobe (N=125). Expertise 2019.  
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Assistenz wird bei den Teilnehmenden der Expertise 2019 überwiegend von Ehe- oder 

Lebenspartnern ohne Vergütung übernommen, sie werden unterstützt durch 

Angehörige, Nachbarn und Freunde, Assistenzpersonen und Haushaltshilfen mit und 

ohne Vergütung. Die Konstrukte für die Aufrechterhaltung der Selbstständigkeit sind 

sehr vielfältig und kreativ.  

Ausführung der Assistenzleistungen 2018 

24-Std. Assistenz durch Festangestellte 9,9 % 

24-Std. Assistenz Festangestellte und Hilfskräfte 2,8 % 

24-Std. Assistenz durch Partner/Angehörige mit Vergütung 9,9 % 

24-Std. Assistenz durch Partner/Angehörige ohne Vergütung 21,1 % 

24-Std. Assistenz durch Freundeskreis/Bekannte mit Vergütung 4,9 % 

24-Std. Assistenz durch Freundeskreis/Bekannte ohne Vergütung 9,9 % 

Assistenz stundenweise durch Festangestellte 15,5 % 

Assistenz stundenweise durch ambulante Dienste 9,2 % 

Assistenz stundenweise durch Hilfskräfte bei Bedarf 28,9 % 

Assistenz stundenweise durch Partner/Angehörige mit Vergütung 20,4 % 

Assistenz stundenweise durch Partner/Angehörige ohne Vergütung 45,8 % 

Assistenz stundenweise durch Freundeskreis/Bekannte mit Vergütung 28,2 % 

Assistenz stundenweise durch Freundeskreis/Bekannte ohne Vergütung 33,1 % 

Arbeitsassistenz 9,9 % 

Assistenzhund 3,5 % 

Gebärdensprachdolmetscher, Schriftdolmetscher 2,8 % 

Urlaubsassistenz 3,5 % 

Tabelle 23: Personen, die Assistenzleistungen erbringen 

Assistenzleistung mit und ohne Vergütung. Beteiligte Personen in Prozent. Online-Befragung (N=143). 

Daten für 2018. Mehrfachnennungen sind möglich. Expertise 2019. 
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Den höchsten Anteil an Assistenz leisten Partner und Angehörige; 45,8 % übernehmen 

eine stundenweise Assistenz und 21,1 % eine 24-Stunden-Assistenz jeweils ohne 

Vergütung. Der Freundeskreis und Bekannte stellen ebenfalls eine wichtige Stütze dar 

in der Versorgung ohne Vergütung, 33,1 % assistieren stundenweise, 9,9 % von ihnen 

sind in eine 24-Stunden-Assistenz eingebunden.  

Auch jene Partner und Angehörige, die mit Vergütung Leistungen der Assistenz 

übernehmen, sind mit 20,4 % bzw. 9,9 % in der 24-Stunden-Assistenz gut vertreten. 

33,1 % der Freunde und Bekannten assistieren stundenweise mit Vergütung.  

Hilfskräfte werden bei Bedarf in 28,9 % eingestellt, ambulante Dienste nur in 9,2 %. 

Dagegen sind Festangestellte in 15,5 % in die Konstrukte für eine stundenweise 

Assistenz eingebunden, bei 24-Stunden-Diensten und teilweise zusammen mit 

Hilfskräften, nur in 12,7 %.  

Assistenzleistungen sind in dem bisher notwendigen Umfang für 

contergangeschädigte Menschen nur finanzierbar aufgrund der kostenlosen 

Leistungen der Partner und Angehörigen, in geringerem Ausmaß auch von 

nahestehenden Freunden und Bekannten.  

In der Online-Befragung der Expertise 2019 haben insgesamt 73 Personen (16 % der 

Stichprobe) – Partner oder Angehörige – ausgesagt, dass sie ihre berufliche Tätigkeit 

aufgegeben haben, um Assistenz im erforderlichen Ausmaß leisten zu können. Zum 

Teil lag dies bereits über 30 Jahre zurück, am häufigsten wurde die Erwerbstätigkeit 

jedoch in den letzten zehn Jahren aufgegeben: 

 1982 bis 1989:      4,5 % 

 1990 bis 1999:  16,4 % 

 2000 bis 2009:  14,9 % 

 2010 bis 2019:  64,2 %. 

Auf der Grundlage von ausgeklügelten Pflege- und Assistenzmodellen und Dank der 

kostenlosen Leistungen von Partnern, Angehörigen und Freunden, sind zum Zeitpunkt 

der Befragung die Kosten für Unterstützung im Alltag weitgehend für die 

contergangeschädigten Menschen zu finanzieren. Nur 5,8 % der Befragten haben 

Leistungen der Sozialhilfe zur Finanzierung von Assistenz in Anspruch genommen. 

(Expertise 2019) Bei diesen Personen besteht die Inanspruchnahme zum Teil schon 
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seit mehreren Jahrzehnten, in Abhängigkeit vom Schweregrad der Schädigung und 

der bestehenden funktionellen Einschränkungen. Überwiegend wurden jedoch 

Anträge in den letzten zehn Jahren gestellt und bewilligt.  

Die Verteilung der Anträge über die Zeit seit 1972 wird im Folgenden dargestellt: 

 1972 bis 1979:      4,2 % 

 1980 bis 1989:   16,6 % 

 1990 bis 1999:        8,4 % 

 2000 bis 2009:   16,6 % 

 2010 bis 2019:   54,2 % 

„Weniger als die Hälfte der Sozialhilfeempfänger (44,4 %) hatte dabei 140 und mehr 

Stunden pro Monat anerkannt bekommen und erhielt dabei monatlich zwischen 3061 

und 12.000 Euro. Durch den z.T. sehr lange schon bestehenden Bezug von 

Sozialleistungen haben sich Gesamtsummen über die Jahre bis zu 740.000 Euro 

ergeben.  

Eine deutlich größere Gruppe (16,5%) hatte auf Leistungen der Sozialhilfe für 

Assistenz verzichtet, obwohl Bedarf besteht. Über die Gründe dafür erhielten wir 

Angeben von 62 Personen. Am häufigsten wurde Bürokratiemüdigkeit genannt (14x), 

oft wurde aus Selbstachtung oder aus Scham auf einen Antrag verzichtet (12x). 

Solange man die Assistenz selbst organisieren kann, etwa mit eigenen 

Familienmitgliedern oder mit eigenen Finanzen, wird auf einen Antrag verzichtet (12x) 

oder aus Angst, die Nachkommen könnten später zur Rechenschaft gezogen werden 

(11x). Unkenntnis über den Anspruch (4x) spielt eine Rolle, aber auch durch ein zu 

hohes Vermögen (7x) nicht anspruchsberechtigt zu sein. 

Viele contergangeschädigte Menschen beantragen keine Sozialleistungen und 

verzichten auf Assistenzleistungen, damit die Erben nicht in Regress genommen 

werden können“. (Expertise 2019) 

Geht man von einer Stichprobe von 461 Teilnehmenden der Expertise 2019 aus, 

haben 48,4% einen regelmäßigen Assistenzbedarf zum Zeitpunkt der Befragung. Drei 

Jahre zuvor waren es 42,5%, in drei Jahren werden 61,4% erwartet.  
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3.15 Assistenzbedarf von contergangeschädigten Menschen 2021 

85% der Teilnehmenden benötigen zum Zeitpunkt der Befragung Assistenz. 

Die Dauer des Bedarfs an geleisteter Assistenz ist wie in der Pflege sehr 

unterschiedlich, weist jedoch Parallelen auf aufgrund der vorgeburtlichen 

Beeinträchtigungen und einer allgemein nachlassenden körperlichen 

Leistungsfähigkeit der contergangeschädigten Menschen, die meist alle Bereiche 

betrifft. 

 

Abbildung 18: Dauer des Assistenzbedarfs 

Dauer des Assistenzbedarfs in Jahren. Contergangeschädigte Menschen (N=78) Anzahl Personen.  

 

Es handelt sich bei dieser Stichprobe um Personen mit schweren gesundheitlichen 

Belastungen. Seit ihrer Geburt oder seit früher Kindheit benötigen etwa 30% Assistenz 

aufgrund schwerer vorgeburtlicher Fehlbildungen. Etwa die Hälfte der 

contergangeschädigten Menschen geben an, einen in den vergangenen 20 Jahren 

entstandenen Bedarf an Assistenz zu haben, der Rest entwickelte zwischen dem 20. 

und dem 40. Lebensjahr Unterstützungsbedarf. Schmerzen, Folgeschäden, 

degenerative Veränderungen von Muskeln und Gelenken im Bereich der 

vorgeburtlichen Schädigungen führen zu einem allgemeinen Verlust an Kraft, 

Beweglichkeit und Feinmotorik, die Unterstützung notwendig machen, um ein 

möglichst selbstständiges Leben und weitgehende Normalität zu gewährleisten.  

Mit den körperlichen Veränderungen verändert sich auch der Assistenzbedarf, er 

nimmt über die Jahre zu.  
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Abbildung 19: Entwicklung des Assistenzbedarfs 

Entwicklung des Assistenzbedarfs über die Jahre. Contergangeschädigte Menschen (N=69). Anzahl 
Stunden pro Woche. Anzahl Personen.  

 

Die meisten Angaben im Zeitraum von vor 5 Jahren erfolgten bei einem geringen 

Bedarf von bis zu 10 Wochenstunden. Zwei Jahre später nannten die meisten 

Teilnehmenden einen Bedarf von 11 bis 25 Wochenstunden, ebenso zum Zeitpunkt 

der Befragung. Eine deutliche Mehrheit nimmt an, in drei Jahren einen Bedarf an 

Assistenz von 26 bis 100 Stunden zu haben. Genauso wie in der Pflege, steigt der 

Bedarf über die Jahre und wird voraussichtlich auch in Zukunft steigen.  

Die erforderliche Assistenzleistung pro Tag wurde nach Schadenspunkten 

aufgeschlüsselt. Es fand sich – genauso wie bei der Pflegeleistung – ein hoher Bedarf. 

55,8% der Angaben finden sich in den Schadenspunktegruppen 50 bis 80 (gelb 

unterlegt).  Dieses möglicherweise schwer zu verstehende Ergebnis ist 

zurückzuführen auf die sehr unterschiedlichen vorgeburtlichen Schädigungen und 

daraus folgt eine sehr heterogene Zusammensetzung der Summe von 

Schadenspunkten. An drei Beispielen wurde dieser Tatbestand bei Tabelle 11 erörtert. 
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Tabelle 24: Assistenzleistung pro Tag nach Schadenspunkten 

Gesamte Assistenzleistung pro Tag mit und ohne Vergütung. Anzahl contergangeschädigte Menschen 
nach Schadenspunkten (N=77). 

 

Am häufigsten wird ein Bedarf von bis zu 6 Stunden Assistenz pro Tag genannt 

(66,2%). Eine Assistenz rund um die Uhr, 24 Stunden pro Tag, wurde insgesamt 14-

mal genannt. Davon sind sieben Betroffene der Schadenspunktegruppe 50 bis 80 

zugeordnet, fünf weitere Betroffene der Schadenspunktegruppe 90 bis 100.  

Pflege und Assistenz ergänzen sich, beide sind notwendig, um Normalität zu 

ermöglichen, da sie eine Vielfalt von Bereichen im Alltag abdecken. Ein hoher Bedarf 

in beiden Unterstützungsangeboten zeugt von einer hohen Vulnerabilität, die nicht 

ausschließlich den Betroffenen mit hohen Schadenspunkten vorbehalten ist, sondern 

auch bei mittleren Schadenspunktezahlen auftreten kann.  

 

 

 

3.15.1  Art der Assistenz und Deckung des Assistenzbedarfs 

Nicht alle Betroffenen können sich Assistenz in einem Ausmaß leisten, wie sie es sich 

vielleicht wünschen oder auch benötigen. In der folgenden Tabelle werden der 

optimale und gewünschte Bedarf (N=83) dem tatsächlichen Ausmaß an Unterstützung 

zur Zeit der Befragung (N=76) gegenübergestellt.  

bis 3 Stunden 4‐6 Stunden 7‐9 Stunden 10‐12 Stunden 13‐15 Stunden 16‐18 Stunden 19‐21 Stunden 22‐24 Stunden
Zeile 

gesamt

0‐9,99 0 0 0 0 0 0 0 0 0

10‐19,99 1 0 0 0 0 0 0 0 1

20‐29,99 2 1 0 0 0 0 0 0 3

30‐39,99 2 2 1 1 0 0 1 0 7

40‐49,99 6 3 0 0 0 0 0 1 10

50‐59,99 5 5 1 1 0 0 0 1 13

60‐69,99 8 4 0 0 1 0 0 1 14

70‐79,99 3 5 2 0 1 0 0 5 16

80‐89,99 2 0 1 1 0 0 0 1 5

90‐100 1 1 1 0 0 0 0 5 8

Spalte gesamt 30 21 6 3 2 0 1 14 77
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Art der Assistenz 
Optimale 

Versorgung 

Versorgung zum 
Zeitpunkt der 

Befragung 

Im Bereich der Grundversorgung - z.B. Aufstehen, Zubettgehen, 
Körperpflege, Ankleiden, Toilettengänge, Essenreichen, 

84.34% 76.32% 

Hauswirtschaftliche Hilfen - z.B. Einkaufen, Kochen, Spülen, 
Putzen, Wäschepflege, Gartenarbeit 

98.80% 93.42% 

Mobilitätshilfen - z.B. Begleitung beim Arztbesuch, 
Freizeitaktivitäten, Schwimmen 

72.29% 55.26% 

Allgemeine persönliche Hilfen - z.B. Vorlesen, Bedienen eines 
PCs, Unterstützung bei der Kommunikation 

20.48% 18.42% 

Arbeitsassistenz 21.69% 7.89% 

Teilhabe – Begleitung zu kulturellen Veranstaltungen, 
Begleitung auf Reisen und im Urlaub 

84.34% 53.95% 

Tabelle 25: Optimale und aktuelle Assistenz 

Optimale Assistenz bei contergangeschädigten Menschen (N=83). Ausmaß der Assistenz zum 
Zeitpunkt der Befragung. (N=76). In Prozent.  

 

Der geringste Unterschied zwischen optimaler und aktueller Versorgung findet sich bei 

hauswirtschaftlichen Hilfen mit -5,4%, im Bereich der Grundversorgung sind es -8%, 

bei allgemeinen persönlichen Hilfen -2%. Das sind die zentralen Bereiche, in denen 

die Unterstützung kaum reduziert werden kann, ohne dass es zu Einbrüchen in der 

Versorgung der Grundbedarfe im Haushalt, in der Ernährung und in der Selbstpflege 

kommt.  

Größere Einsparungen finden sich mit -14% bei Arbeitsassistenz, mit -17% bei 

Mobilitätshilfen und mit -30% bei Teilhabe. Die contergangeschädigten Menschen 

gewichten die einzelnen Bereiche sehr genau, bilden Präferenzen, um ihre finanziellen 

Mittel sinnvoll einzuteilen.  

Trotz dieser Einschränkungen sind 70,6% der Meinung, dass ihr Unterstützungsbedarf 

an Assistenz ausreichend gedeckt ist. 25 Personen geben an, den Assistenzbedarf 

nicht decken zu können wegen Mangel an Assistenzpersonen in der Region (56%), 

mangelnder Finanzierungsmöglichkeiten (72%), oder keine Angehörigen vor Ort, die 

ohne Vergütung Assistenz übernehmen könnten (28%).  
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Personen dieser schwer betroffenen Stichprobe haben gute soziale Netzwerke und 

sind gut integriert und viel unterwegs. Teilhabe ist ihnen wichtig. Folgende Aussagen 

wurden erhoben. 

Teilhabe Ja Nein 

Mit meinen Assistenten konnte ich vor Corona Sport treiben, Kontakte zu 
Freunden aufrechthalten, Reisen unternehmen, Veranstaltungen 
besuchen. 

80.00% 20.00% 

Auch vor Corona hatte ich wegen der knapp bemessenen Assistenz kaum 
Kontakte außer Haus zu Freunden, Nachbarn. 

10.14% 89.86% 

Auch vor Corona hatte Ich keine Gelegenheit kulturelle Veranstaltungen 
wahrzunehmen, zu reisen, da Assistenz fehlte. 

10.29% 89.71% 

Ich kann mir nicht ausreichend Assistenz finanziell leisten, um am 
gesellschaftlichen Leben teilzunehmen. 

34.33% 65.67% 

In meiner Region ist das Angebot für Assistenz und Pflege sehr gering. 36.51% 63.49% 

Ich habe keine Angehörigen, Freunde, Nachbarn, die vor Ort Assistenz 
leisten könnten. 

14.29% 85.71% 

Tabelle 26: Teilhabe und Assistenz 

Aussagen von contergangeschädigten Menschen (N=79). In Prozent  

 

Die Assistenzpersonen ermöglichen Teilhabe, indem sie die contergangeschädigten 

Menschen bei Unternehmungen im öffentlichen Raum oder Veranstaltungen 

begleiten, insbesondere in nicht barrierefreier Umgebung. In dieser Stichprobe werden 

diese Gelegenheiten gut genutzt, um Kontakte zu pflegen, Reisen zu unternehmen, 

kulturelle Veranstaltungen zu besuchen (N=80% bis 90%). Ein Drittel der 

Teilnehmenden dokumentieren eine eingeschränkte Teilhabe aus finanziellen 

Gründen, sowie wegen eines geringen Angebots an professionellen 

Assistenzpersonen in ihrer Region. 85% der Befragten haben Angehörige und 

nahestehende Personen, die vor Ort Assistenz leisten können.  

 

 

 

3.15.2 Assistenzleistung und deren Vergütung 

Auch für Assistenz werden individuelle Modelle entwickelt, die ein Maximum an 

Assistenz ermöglichen im Rahmen des verfügbaren Budgets.  
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Finanzierung der Assistenz Zustimmung 

Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich meinen Assistenzbedarf mit fest 
angestellten Kräften finanzieren. 

17.86% 

Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich keine zusätzlichen Assistenzleistungen 
finanzieren, falls notwendig. 

65.45% 

Ich bin bereit Sozialhilfe in Anspruch zu nehmen, um Assistenz zu finanzieren. 21.82% 

Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich nur die notwendige Assistenz und 
hauswirtschaftliche Hilfen abdecken. 

57.69% 

Ich habe Angehörige/Freunde/Nachbarn, die Assistenzleistungen ohne Vergütung 
erbringen. 

91.30% 

Ein Teil der Assistenzleistungen werden von angestellten Kräften ausgeführt, 
zusätzliche Leistungen werden von Angehörigen ohne Vergütung übernommen. 

24.07% 

Mein Assistenzbedarf wird von mir nahestehenden Personen/(Ehe)Partner ohne 
Vergütung geleistet. 

94.81% 

Tabelle 27: Finanzierung von Assistenz 

Aussagen von contergangeschädigten Menschen (N=79) In Prozent.  

 

Die Pflegeleistungen und ebenso die Leistungen der Assistenz wären nicht in dem 

gegebenen Ausmaß möglich, wenn die Leistungen vergütet werden müssten. 

Nahestehende Personen und (Ehe)Partner (94,8%) spielen eine zentrale Rolle, da sie 

meist seit längerer Zeit in die Assistenz eingebunden sind und die notwendigen 

Handgriffe zur Unterstützung im Alltag kennen. 91,3% nennen weitere Angehörige, 

nahestehende Freunde und Nachbarn, die bereit sind, bei Bedarf ohne Vergütung 

auszuhelfen. Wenn darüber hinaus Kosten entstehen sollten, können allerdings 65,4% 

der contergangeschädigten Menschen diese nicht finanzieren, 57,7% könnten nur die 

notwendige Unterstützung abdecken, ein Viertel hat zur Entlastung der Angehörigen 

ergänzend professionelle Assistenz hinzugenommen. Eine ausschließliche 

Versorgung durch professionelle Assistenzpersonen können sich nur 17,8% der 

contergangeschädigten Menschen leisten, und nur 21,8% sind bereit, zu diesem 

Zweck Sozialhilfe in Anspruch zu nehmen.   

Das bedeutet, dass die Versorgung derzeit weitgehend den Vorstellungen der 

contergangeschädigten Menschen entspricht, da die nahestehenden Personen und 

(Ehe)Partner sowie nahestehende Freunde und Nachbarn ein gutes Team bilden, das 
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sie ohne Vergütung versorgt. Allerdings ist ein Großteil der Befragten nicht in der Lage, 

zusätzliche Dienste zu finanzieren. Bei dem zu erwartenden Zuwachs von Bedarf an 

Pflege und Assistenz in den kommenden Jahren können Engpässe entstehen, die – 

wie oben beschrieben - durch Verzicht auf Leistungen der Teilhabe oder 

Freizeitaktivitäten möglicherweise abgefedert werden. Langfristig erhöht sich das 

Risiko durch Isolation und mangelnde Kontaktpflege psychisch zu erkranken.  

Contergangeschädigte Menschen beschäftigen oft ein größeres Team an Personen, 

die sie in unterschiedlichen Bereichen und an unterschiedlichen Zeitpunkten 

unterstützen. Im Bereich der Assistenz werden bis zu 6 Personen genannt, die die 

Unterstützung im Alltag übernehmen. Wie im Bereich der Pflege überwiegen auch in 

der Assistenz die Kräfte ohne Vergütung.  

 

Unterstützung erfolgt durch 
1 bis 6 Assistenzpersonen 

pro Woche 

Anzahl 
contergangeschädigte 

Personen 

Anzahl 
Assistenzpersonen 

mit Vergütung 

Anzahl 
Assistenzpersonen 

ohne Vergütung 

1 36 - 36 

2 16 8 27 

3 11 8 25 

4 4 4 12 

5 1 - 5 

6 1 - 6 

Tabelle 28: Anzahl beschäftigter Assistenzpersonen 

Contergangeschädigte Menschen (N=79) Anzahl beschäftigte Assistenzpersonen pro Woche mit und 
ohne Vergütung.  

 

Sollten diese Assistenzpersonen, die nahestehenden Angehörigen und (Ehe)Partner, 

ihren Dienst nicht mehr ausführen können, muss für contergangeschädigte Menschen 

Assistenz und Pflege neu überdacht werden. Eine Finanzierung der Assistenz über 

professionelle Kräfte wird nur für eine Minderheit aus eigenem Vermögen möglich sein, 

zumal der Bedarf steigt; außerdem kann davon ausgegangen werden, dass der 

Fachkräftemangel sich weiter verschärft.  

Der folgenden Tabelle kann entnommen werden, dass bei geringem Assistenzbedarf 

häufiger Assistenzpersonen mit Vergütung Unterstützung leisten. Der Aufwand ist 
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geringer, ebenso die Kosten. Bei höherem Bedarf erfolgt Assistenz überwiegend durch 

Personen ohne Vergütung. Es werden in den Haushalten überwiegend mehrere 

Assistenzpersonen beschäftigt.  

 

Anzahl Stunden 
pro Woche 

Assistenz MIT Vergütung 
(Nennungen) 

Assistenz OHNE Vergütung 
(Nennungen) 

0 bis 10 62 20 

11 bis 25 4 26 

26- bis 100 5 18 

101 bis 150 - 3 

168 1 7 

Tabelle 29: Assistenzleistung in Stunden pro Woche 

Contergangeschädigte Menschen (N=73) Assistenzpersonen mit und ohne Vergütung.  Anzahl 
Personen 

 

Personen ohne Vergütung, die derzeit die contergangeschädigten Menschen 

unterstützen, sind in dieser Stichprobe langfristig als Assistenzpersonen tätig. So ist 

auch eine gewisse Kontinuität der Assistenzleistungen gegeben, die dazu beiträgt, 

dass Normalität weitgehend erreicht werden kann durch ein Zusammenspiel von 

Assistenzpersonen und contergangeschädigten Menschen, das über die Jahre 

eingeübt und perfektioniert worden ist, sodass die Unterstützung nicht mehr 

eingefordert wird, sondern sich aus dem Tagesablauf ergibt.  

   

3.15.3  Die Situation der Assistenzpersonen  

Nach Angaben von contergangeschädigten Menschen sind 64,3% der 

Assistenzpersonen in der Lage, die erforderliche Assistenzleistung ohne Probleme zu 

erledigen, 30 Personen haben über die Jahre Probleme entwickelt (35,7%). 

Dazu haben sich 27 Personen geäußert. 
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Belastungen und Folgen Zustimmung 

Die Assistenzperson hat selbst gesundheitliche Probleme. 76.92% 

Die Assistenzperson denkt darüber nach, wegen der großen Belastung die 
Assistenz zu reduzieren. 

58.33% 

Die Assistenzperson denkt darüber nach, wegen der großen Belastung die 
Assistenz aufzugeben. 

23.81% 

Tabelle 30: Belastung von Assistenzpersonen und Folgen 

Contergangeschädigte Menschen (N=27) In Prozent. 

Wenn es zu einer Reduktion der Stundezahl der Assistenz aus diesen Gründen 

kommen sollte, sind nur noch etwa die Hälfte der contergangeschädigten Menschen 

ausreichend versorgt.  

 

Aufstockung der Assistenzleistungen Zustimmung 

Ich kaufe Assistenzleistungen ein. 15.71% 

Ich kann keine zusätzlichen Assistenzleistungen finanzieren. 24.29% 

Ich kann nur einen kleinen Anteil zusätzlicher Assistenzleistungen 
finanzieren. 

20% 

Ich kann einen größeren Anteil zusätzlicher Assistenzleistungen 
finanzieren. 

7.14% 

Ich habe nahestehende Personen, die ohne Vergütung einspringen. 91.43% 

Am Ende bleibt ein ungedeckter Bedarf an Assistenzleistungen bestehen. 24.29% 

Ich bin dazu bereit diesen über Sozialleistungen auszugleichen. 14.29% 

Ich bin nicht dazu bereit diesen über Sozialleistungen auszugleichen. 37.14% 

Tabelle 31: Aufstockung der Assistenzleistung 

Contergangeschädigte Menschen (N=70) In Prozent. Mehrfachnennungen sind möglich. 

Nach Aussagen der contergangeschädigten Menschen sind 35,7% in der Lage, 

zusätzliche Leistungen bei Bedarf finanzieren zu können. Davon sind 7,1% der 

Stichprobe in der Lage, einen größeren Anteil an Assistenzleistungen zu finanzieren, 

15,7% sind bereit, bei Bedarf zusätzliche Leistungen zu kaufen, weitere 20% geben 

an, sich nur einen geringen Anteil an zusätzlichen Leistungen leisten zu können.  

24,3% können sich keine zusätzliche Assistenz leisten, bei 24% wäre der Bedarf bei 

Reduzierung der Leistungen nicht mehr gedeckt.  

Trotz dieser angespannten Situation, wären nur 14,3% dazu bereit, Sozialleistungen 

zu beantragen, 37,1% sind explizit dagegen.  
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91,4% sind in der glücklichen Lage, nahestehende Personen zu haben, die im 

Bedarfsfall ohne Vergütung einspringen würden. Denn diese Personen erbringen nicht 

nur eine Leistung in Pflege oder Assistenz, sondern sie geben Zuwendung, machen 

Mut, bauen tragfähige Beziehungen auf.  

  

3.15.4  Die finanzielle Situation der contergangeschädigten Menschen 

Die oben aufgeführten Ergebnisse zur Finanzierung von Pflege und Assistenz zeigen, 

dass der Bedarf überwiegend gedeckt ist und finanziert werden kann. Die Befragten 

äußern sich positiv, die Gesetzesänderungen haben zu einer wesentlichen Entlastung 

geführt, viele contergangeschädigte Menschen konnten in den Ruhestand eintreten 

und aufgrund einer geringeren Belastung im Alltag und einer besseren 

gesundheitlichen Versorgung mit Physiotherapie, Reha-Maßnahmen und 

Sport/Bewegung, hat sich ihr Gesundheitszustand deutlich gebessert, die Schmerzen 

konnten teilweise sogar gemildert werden.  

Trotzdem findet weiterhin eine Verschlechterung des Gesundheitszustands statt, die 

zwar nicht aufgehalten, doch abgebremst werden kann. Physiologische 

Alternsprozesse betreffen contergangeschädigte Menschen genauso wie die 

Gesamtbevölkerung. Diese Prozesse verlaufen entweder schleichend oder 

schubweise. Wenn ein solcher Schub nicht mehr kompensiert werden kann und zu 

einer Erhöhung des Bedarfs an Unterstützung führt, kann es zu finanziellen 

Engpässen kommen, insbesondere bei jenen contergangeschädigten Menschen, die 

aufgrund einer geringen Schadenspunktezahl eine entsprechend geringere Rente 

erhalten, die jedoch schwere Einschränkungen und einen hohen Assistenzbedarf 

haben. Je höher der Unterstützungsbedarf ist, desto gefährdeter ist das Konstrukt, den 

Pflege- und Assistenzbedarf zu decken, desto größer sind die Ängste, dass Assistenz 

nicht mehr finanzierbar ist. Daher auch die große Sorge um die (Ehe)Partner, die sie 

über Jahre oder Jahrzehnte versorgt haben, nun aber selbst Probleme mit der 

Gesundheit bekommen, wegen einer zunehmenden Beanspruchung durch 

wachsende Bedarfe, und die körperlich und psychisch erschöpft sind. 

In der Expertise 2019 wurde die Frage der finanziellen Absicherung bei 

Assistenzbedarf angesprochen: „Je höher das Ausmaß der benötigten Assistenz, 

desto weniger fühlen sich die Betroffenen finanziell abgesichert. Mit einer Behinderung 
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zu leben, ist teuer. Je mehr funktionelle Einschränkungen bereits vorhanden sind, 

desto aufwändiger wird die benötigte Hilfe. Wenn weitere Verluste oder eine 

Erkrankung hinzukommen, können diese die bisherigen Strategien ‚Normalität‘ zu 

erhalten oder herzustellen über Bord werfen und zu deutlich höheren Kosten für 

Assistenz führen. Diese Ängste und Unsicherheiten spiegeln sich in diesen 

Ergebnissen“.  

 

Assistenzbedarf pro Woche Durch pauschale Leistung 
bessere finanzielle Absicherung 

Kein Assistenzbedarf  69 % 
bis 7 Std.  62,1 % 
> 7 bis 14  68,5 % 
> 14 bis 28 Std.  55,5 % 
> 28 bis > 168 Std.  53,8 % 
168 Std.  33,3 % 

Tabelle 32: Assistenzbedarf und Absicherung durch pauschale Leistung 

Assistenzbedarf in Stunden pro Woche und bessere Absicherung durch pauschale Leistungen. In 
Prozent. Expertise 2019 

 

Je geringer der Assistenzbedarf, desto ausgeprägter ist das Gefühl der guten 

finanziellen Absicherung durch die Pauschalierung der Leistungen für spezifische 

Bedarfe bei contergangeschädigten Menschen, weil die Erhaltung von Assistenz und 

Pflege bei einem geringen Bedarf leichter zu bewerkstelligen ist. Bei hohem Bedarf 

sind die Ausgaben höher, ebenso besteht ein Risiko, kein adäquates Team zu finden, 

welches die erforderlichen Leistungen erbringt, und diese auch finanzieren zu können.  

In der Gesamtstichprobe 2019 stimmen 46,4% der Feststellung „Ich kann jetzt den 

Lebensunterhalt für mich und meine Familie finanzieren“ zu. In der Gruppe mit 25 bis 

50 Schadenspunkten sind es 38,2%, die Gruppe mit 75 bis 100 Schadenspunkten 

stimmt mit 61% zu.  In der Expertise wird weiter differenziert, wie die pauschalen 

Leistungen verwendet werden.  

1. „Ich habe die pauschale Leistung nicht zur Deckung spezifischer Bedarfe 

verwendet, denn ich brauche die pauschale Leistung zur Finanzierung meines 

Lebensunterhalts“. 

Diese Antwort bejahten 7,7% der Gesamtstichprobe.  

Diese Teilnehmenden hatten möglicherweise hohe Lebenshaltungskosten wegen 

ausgeprägter Einschränkungen bei geringer Schadenspunktezahl.  
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2. „Ich habe die pauschale Leistung nur zum Teil zur Deckung spezifischer Bedarfe 

verwendet, denn ich brauche die pauschale Leistung zur Finanzierung meines 

Lebensunterhalts“. 

39,9 % der Gesamtstichprobe bestätigten diese Aussage.  

Es handelt sich hier um eine Risikogruppe mit möglicherweise geringer 

Schadenspunktezahl und daher geringerer Rente und pauschaler Leistung. Wenn 

es zu weiteren Einschränkungen der Funktionalität kommen sollte, wenn die 

berufliche Tätigkeit eingeschränkt oder aufgegeben wird und höhere Leistungen für 

Assistenz und Pflege notwendig werden, wird möglicherweise der gesamte 

Lebensunterhalt von der pauschalen Leistung finanziert, und die spezifischen 

Bedarfe werden nicht mehr gedeckt. Dies führt zu einer Verschlechterung des 

gesundheitlichen Zustands und zu einem Verlust an Selbstständigkeit im Alltag.   

3. „Ich habe die pauschale Leistung ausschließlich zur Deckung spezifischer Bedarfe 

verwendet“. 

Dieser Aussage stimmen 53% der Gesamtstichprobe zu.  

Die Hälfte der Stichprobe kann mit den bereitgestellten Mitteln sowohl ihren 

Lebensunterhalt als auch die spezifischen Bedarfe decken.  

In der Expertise 2019 wurden drei zentrale Problembereiche von 

contergangeschädigten Menschen angesprochen:  

 Eine Zunahme der Ausprägung der Schmerzen  

 Die Zunahme an benötigter Assistenz aufgrund des Verlustes von 

Funktionalität, von Körperkraft und als eine Folge der zunehmenden 

Schmerzen  

 Die benötigte qualifizierte Versorgung durch Ärzte und Therapeuten. Es handelt 

sich nicht nur um eine adäquate Versorgung der körperlichen Beschwerden und 

Erkrankungen, sondern auch um eine psychosomatische oder 

psychotherapeutische Versorgung. 

Wie den Angaben der online Befragten und in Interviews im Rahmen der Expertise 

2021 festgestellt werden konnte, benennen nicht nur contergangeschädigten 

Menschen, sondern auch Assistenzpersonen zunehmend psychische Belastungen 

und Erkrankungen. „Erkrankungen in diesem Bereich sind auch auf psychische 

Belastungen zurückzuführen, die im weitesten Sinne durch das Erleben mangelnder 
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Akzeptanz und Zuwendung, Traumatisierung, Verlust der Selbstständigkeit, 

zunehmende Schmerzen, Verlust des Berufes, Ohnmachtserleben und das Gefühl, 

nicht mehr mithalten zu können, mitverursacht werden“ (Expertise 2019).  

Der allmähliche Verlust der in der Kindheit und Jugend schwer erarbeiteten 

Selbstständigkeit, die Sorge um die Gesundheit des (Ehe)Partners, der Normalität im 

Alltag herstellt und ermöglicht, die Ungewissheit um die eigene Zukunft und um die 

Zukunft des (Ehe)Partners im Fall des eigenen Ablebens, sind eine große Belastung 

im Alter für contergangeschädigte Menschen. Daher wurde das Projekt einer 

Hinterbliebenenversorgung von den Teilnehmenden der Studie sehr positiv bewertet.  
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4 Ergebnisse des Onlinefragebogens:  Pflege- und Assistenzpersonen 

 

Für Pflege- oder Assistenzpersonen mit einer noch lebenden oder bereits 

verstorbenen contergangeschädigten Person, wurden eigene Online-Fragebögen 

entwickelt. 55 Pflege- oder Assistenzpersonen mit lebenden und drei mit bereits 

verstorbenen unterstützten contergangeschädigten Personen, haben die Fragebögen 

ausgefüllt. Da die Gruppe der Assistenzpersonen mit bereits verstorbenen 

contergangeschädigten Menschen zu klein ist für eine eigene Auswertung, werden 

deren Angaben, sofern sie relevant sind, bei der Besprechung der größeren Gruppe 

der Assistenzpersonen mit lebender contergangeschädigter unterstützter Person 

erwähnt.  

 

 

4.1 Beschreibung der Stichprobe der Pflege- und Assistenzpersonen  

Das Alter der Assistenzpersonen variiert sehr stark, die älteste Person, die sich an der 

Befragung beteiligt hat, ist 1954 geboren, sie ist 67 Jahre alt, die jüngste ist im Jahr 

2000 geboren und ist gerade 21 Jahre alt.  

Geburtsjahr der Assistenzpersonen Anzahl Assistenzpersonen 
mit lebender unterstützter 

Person 

Anzahl Assistenzpersonen 
mit verstorbener 

unterstützter Person 

1950 bis 59 14,55 % 1 

1960 bis 69 56,36 % 2 

1970 bis 79 14,55 % - 

1980 bis 89 3,64 % - 

1990 bis 2000 10,91 % - 

Tabelle 33: Geburtsjahre Assistenzpersonen 

Geburtsjahr von Pflege- und Assistenzpersonen mit lebender (N=55) und mit verstorbener (N=3) 
unterstützter contergangeschädigten Person. In Prozent 

 

Mehr als zwei Drittel der Pflege- und Assistenzpersonen dieser Stichprobe sind zum 

Zeitpunkt der Erhebung über 52 Jahre alt. 14,5 % sind bereits im Rentenalter.  
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  Pflege- und 
Assistenzpersonen mit 

lebender 
contergangeschädigter 

Person (N=55) 

In Prozent 

Pflege- und 
Assistenzpersonen mit 

verstorbener 
contergangeschädigter 

Person (N=3) 

Anzahl Personen 

Geschlecht                       männlich  45% 2 

 weiblich 54% 1 

Familienstand verheiratet 74,5% 1 

 ledig 12,7% - 

 geschieden 1,8% - 

 Verwitwet 1,8% 1 

Partnerschaft  9,1% 1 

Kinder Ja 55,6% 1 

Schulabschluss Kein Abschluss - - 

 Hauptschulabschluss  18,2% 1 

 Realschulabschluss  18,2% - 

 Fachhochschulreife  14,6% - 

 Abitur 47,3% 2 

Beruflicher 
Ausbildungsabschluss 

Kein beruflicher 
Abschluss  

20% - 

 Lehre  29,1% - 

 Berufsfachschule  9,1% 1 

 Ausbildung Berufs- 
oder Fachakademie   

9,1% 1 

 Fachhochschulab-
schluss  

10,9% - 

 Universitätsabschluss  20,8% 1 

 Promotion - - 

Tabelle 34: Soziodemografische Daten Pflege- und Assistenzpersonen 

Soziodemografische Daten der Stichprobe der Pflege- und Assistenzpersonen mit lebender (N=55) und 
mit verstorbener (N=3) contergangeschädigter Person. 

 

Die Assistenzpersonen mit lebender contergangeschädigter Person leben in 83,6% 

mit der unterstützten Person in einem Haushalt (bei verstorbener 
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contergangeschädigter Person: zwei Personen). Mit dem contergangeschädigten 

Menschen, den sie unterstützen, sind 69,1% verheiratet, 18,2% verwandt und 12,7% 

befreundet.  

 

  Pflege- und 
Assistenzpersonen mit 

lebender 
contergangeschädigter 

Person (N=55) 

In Prozent 

Pflege- und 
Assistenzpersonen mit 

verstorbener 
contergangeschädigter 

Person (N=3) 

Anzahl Personen 

Erwerbstätigkeit 
heute 

ja 
40% 2 

Erwerbssituation Vollzeit 36,4% - 

 Teilzeit 59,1% 1 

 geringfügig 4,6% 1 

 gelegentlich - - 

Tabelle 35: Erwerbstätigkeit Pflege- und Assistenzpersonen 

Erwerbstätigkeit heute der Stichprobe der Pflege- und Assistenzpersonen mit lebender (N=55) und mit 
verstorbener (N=3) contergangeschädigter Person. 

 

40% der Assistenzpersonen sind heute erwerbstätig, ihre derzeitige Arbeitszeit ist in 

der folgenden Tabelle aufgeführt. 

 

Arbeitszeit Stunden pro Woche Anteil Nennungen 

Bis 10 Stunden 4,76 % 

11 bis 20 Stunden 23,81 % 

21 bis 30 Stunden 38,10 % 

31 bis 40 Stunden 28,57 % 

41 bis 50 Stunden 4,76 % 

Tabelle 36: Arbeitszeit von Assistenzpersonen 

Arbeitszeit von Pflege- und Assistenzpersonen in Stunden pro Woche. (N=22). In Prozent 
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Zwei Drittel der Assistenzpersonen sind mehr als 20 Stunden pro Woche erwerbstätig. 

Diese hohe Stundenzahl erklärt sich aus dem Bestreben, ihre Altersversorgung zu 

sichern. Trotz hoher Stundenzahl in Pflege oder Assistenz ist es (Ehe)Partnern und 

Angehörigen möglich, ihrer beruflichen Tätigkeit nachzugehen, da sie entweder ihr 

Büro im Haus haben und selbstständig sind und auf diese Weise die Versorgung der 

contergangeschädigten Person gewährleisten können. „Ich habe meinen Arbeitsplatz 

auf Homeoffice umgestellt, damit ich für meinen Mann für die Pflege und Assistenz da 

sein kann“. Oder sie arbeiten als Angestellte außer Haus, haben jedoch die Erlaubnis 

des Arbeitgebers, bei Bedarf oder im Notfall die Arbeit zu unterbrechen, um die 

unterstützte contergangeschädigte Person versorgen zu können.  

 

Den Zeitpunkt der Aufgabe ihrer Erwerbstätigkeit haben 28 Assistenzpersonen 

angegeben. 

 

Anzahl Jahre seit Aufgabe der 
Erwerbstätigkeit 

Anteil Pflege- und 
Assistenzpersonen 

Vor 5 Jahren 29,63 % 

Vor 6 bis 10 Jahren 40,74 % 

Vor 11 bis 15 Jahren 14,81 % 

Vor 16 bis 20 Jahren 7,41 % 

Vor 21 bis 25 Jahren 3,70 % 

Tabelle 37: Aufgabe der Erwerbstätigkeit 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=28). In Prozenten.  

 

Mehr als zwei Drittel der Pflege- und Assistenzpersonen dieser Stichprobe haben in 

den vergangenen 10 Jahren ihre Erwerbstätigkeit aufgegeben. Die Gründe dafür 

finden sich in der folgenden Tabelle. 
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Gründe zur Aufgabe der 
Erwerbstätigkeit 

Assistenzperson mit lebender 
contergangeschädigter Person 

(N=31) 

Assistenzperson mit 
verstorbener 

contergangeschädigter 
Person (N=3) 

Übernahme von Pflege 74.19% 1 

Übernahme von Assistenz 70.97% 1 

Erkrankung 9.68% 1 

Jobverlust 3.23% 1 

andere 22.58% - 

Ich war nie berufstätig 16.13% - 

Tabelle 38: Gründe zur Aufgabe der Erwerbstätigkeit 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=31). Gründe, die Erwerbstätigkeit aufzugeben bei lebender und bei 
verstorbener contergangeschädigter Person. Mehrfachnennungen sind möglich. In Prozent und Anzahl 
Personen. 

 

Drei Viertel der Pflege- und Assistenzpersonen geben an, wegen der Übernahme der 

Unterstützung ihres Partners, der contergangeschädigten Person, ihre berufliche 

Tätigkeit aufgegeben zu haben. Damit geht ein bewusster Verzicht auf den Erwerb 

einer eigenen Altersversorgung einher, denn die zu erwartende Witwenrente vom 

contergangeschädigten Partner ist häufig reduziert wegen einer verkürzten 

Arbeitsbiografie infolge verminderter Leistungsfähigkeit und Schmerzen.  

 

 

 

4.2 Die unterstützen contergangeschädigten Personen 

Die Pflege- und Assistenzpersonen haben Angaben jeweils zu der von ihnen 

unterstützten contergangeschädigten Personen gemacht. Die Verteilung der 

Schadenspunktezahl zeigt Ähnlichkeit mit der Verteilung bei den 

contergangeschädigten Menschen, die den Online-Fragebogen persönlich ausgefüllt 

haben.  
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Abbildung 20: Verteilung der Schadenspunkte 

Verteilung der Schadenspunkte bei unterstützen contergangeschädigten Menschen. Aussagen von 
Pflege- und Assistenzpersonen mit lebender (N=54) oder verstorbener contergangeschädigter Person 
(N=3). 

 

Die Pflegegrade deuten auf eine hohe Vulnerabilität der contergangeschädigten 

Menschen, dies erklärt auch die häufige Aufgabe der Erwerbstätigkeit der Pflege- und 

Assistenzpersonen.  

Pflegegrad 1:      0 

Pflegegrad 2:   15,56 % 

Pflegegrad 3:   51,11 % 

Pflegegrad 4:   31,11 % 

Pflegegrad 5:     2,22 % 

82 % der contergangeschädigten Personen haben Pflegegrad 3 oder 4, das bedeutet, 

dass schwere bis schwerste Beeinträchtigungen der Selbstständigkeit vorliegen. Bei 

einer Person liegt der Pflegegrad 5 vor, in diesem Fall kommen zusätzlich besondere 

Anforderungen an die pflegerische Versorgung hinzu, wie beispielsweise die 

Versorgung in der Nacht. 

Contergangeschädigte Personen mit 50 bis 80 Schadenspunkten werden in der 

Stichprobe der Assistenzpersonen am häufigsten als unterstützte Personen genannt. 

Diese Schwerpunkte finden sich auch in der Verteilung der Schadenspunkte in der 

Stichprobe der contergangeschädigten Menschen mit Unterstützungsbedarf.  
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Da die Pflege- und Assistenzpersonen nicht direkt kontaktiert werden konnten, wurden 

die Betroffenen gebeten, den Link an die Person, die sie unterstützt, oder an Bekannte 

weiterzugeben, damit diese ebenfalls den Fragebogen ausfüllen können. Ein 

Zusammenhang zwischen den contergangeschädigten Teilnehmenden und den 

Pflege- oder Assistenzpersonen, die den Online-Fragebogen ausgefüllt haben, ist 

aufgrund datenschutzrechtlicher Maßnahmen nicht zurückzuverfolgen. Daher muss 

davon ausgegangen werden, dass eine unbekannte Anzahl jeweils von Partnern oder 

nahen Angehörigen die Fragebögen ebenfalls ausgefüllt haben. Bei den Interviews, 

die mit contergangeschädigten Menschen und mit Assistenzpersonen geführt wurden, 

haben sieben Ehepaare bzw. (Ehe)Partner bei insgesamt 45 Interviews (23 

contergangeschädigte Menschen und 22 Assistenzpersonen) teilgenommen. Diese 

ließen sich jedoch identifizieren, sodass die Daten nicht zweimal verwendet wurden.  

Um Doppelungen zu vermeiden, wird daher die Stichprobe contergangeschädigter 

Menschen, die von Assistenzpersonen im Onlinefragebogen beschrieben wurde, nicht 

näher besprochen.  

  

4.3 Der Gesundheitszustand der Pflege- und Assistenzpersonen 

Von 55 befragten Pflege- und Assistenzpersonen gaben drei einen Pflegegrad an, 

davon zwei jeweils den Pflegegrad 2 und eine Person Pflegegrad 3. 15 Personen 

gaben einen Grad der Behinderung an.  

Grad der Behinderung Anteil in Prozent 

40 bis 49 % 18,18 % 

50 bis 59 % 27,27 % 

60 bis 69 % 18,18 % 

70 bis 79 % 9,09 % 

80 bis 89 % - 

90 bis 99 % - 

100 % 27,27 % 

Tabelle 39: Grad der Behinderung bei Pflege- und Assistenzpersonen 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=15) In Prozent.  
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Der Grad der Behinderung (GdB) ist ein Maß für die Auswirkungen einer 

Beeinträchtigung auf die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft. Ab einem GdB von 

50% gilt die Person als schwerbehindert. 82 % der Pflege- und Assistenzpersonen, die 

an der Befragung teilgenommen haben, gelten ihren Aussagen zufolge als 

schwerbehindert.  

 

 

Abbildung 21: Diagnosen bei Assistenzpersonen 

Diagnosen bei unterstützenden Personen (N=35). In Prozent  

 

Die angegebenen Diagnosen in dieser Stichprobe zeigen in der Häufigkeit der 

Angaben, dass es sich um eine gesundheitlich sehr belastete und vulnerable 

Personengruppe handelt. Die Stichprobe ist allerdings zu klein, um die Befunde mit 

Zahlen aus der Gesamtbevölkerung zu vergleichen.  

Etwa die Hälfte der Assistenz- und Pflegepersonen geben an, körperliche und/oder 

psychische Beschwerden entwickelt zu haben. 82,7% nennen Beschwerden im 

körperlichen Bereich, die bei über 90% im Laufe der vergangenen Jahre zugenommen 

haben.  

Eine psychische Belastung in Verbindung mit ihrer Tätigkeit nennen 79,3%, davon 

geben 72% an, dass ihre psychischen Beschwerden im Laufe der vergangenen Jahre 

zugenommen haben.  

Trotz körperlicher und psychischer Belastungen beurteilen die Pflege- und 

Assistenzpersonen ihren gesundheitlichen Zustand eher positiv, 58% beurteilen ihn 
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als gut oder sehr gut, 34,5% als mittelmäßig. Nur 7,2% haben das Merkmal „schlecht“ 

genannt, keiner empfindet seinen Gesundheitszustand als sehr schlecht.  

Mein Gesundheitszustand ist … Angaben in Prozent 

Sehr gut 16.36% 

Gut 41.82% 

Mittelmäßig 34.55% 

Schlecht 7.27% 

Sehr schlecht - 

Tabelle 40: Einschätzung des Gesundheitszustands 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=55), in Prozent 

 

 

4.3.1 Körperliche Belastungen und die Folgen 

Auf die Frage, ob ihre Leistung mit körperlicher Belastung verbunden sei, antworteten 

83,6% der Pflege- und Assistenzpersonen (N=55) im Onlinefragebogen mit ja. Davon 

bezeichnen zwei Drittel die körperliche Belastung als mäßig, weitere 15% schätzen die 

körperliche Belastung als gering ein, 17% erleben sie als groß.  

Die genannten körperlichen Beschwerden sind bei 88% in den letzten 15 Jahren 

aufgetreten, bei 37% in den letzten fünf Jahren.  

Anzahl Jahre seit Beginn 
der Beschwerden 

Anteil Personen  

Bis 5  37,50% 

6 bis 10 29,17% 

11 bis 15 20,83% 

16 bis 20 4,17% 

mehr als 20 8,33% 
Tabelle 41: Anzahl Jahre seit Beginn der körperlichen Beschwerden. 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=24) Anzahl Jahre. Anteil Personen in Prozent  

 

Es kann davon ausgegangen werden, dass in dieser Stichprobe die körperliche 

Belastung eine zentrale Ursache ist für die Entwicklung der häufig genannten 

Erkrankungen des Bewegungsapparats und der Schmerzen.  

Fast die Hälfte der Pflege- und Assistenzpersonen geben Erkrankungen des 

Bewegungsapparats an, dazu gehören Arthrosen, Muskelverspannungen, 
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rheumatische Beschwerden. Dieser Befund deutet auf eine schwere körperliche 

Beanspruchung in der Pflege und Unterstützung im Alltag.  

Die Lokalisation der Schmerzen deutet auf Veränderungen im Bewegungsapparat, die 

sehr wahrscheinlich auf eine Überlastung in Pflege und Assistenz zurückzuführen sind.  

Lokalisation von Schmerzen Nennungen in Prozent 

Kopf 28.57% 

Nacken 80.95% 

Schultern 90.48% 

Arme 33.33% 

Hände 38.10% 

Wirbelsäule 90.48% 

Hüfte 57.14% 

Knie 71.43% 

Füße 42.86% 

Tabelle 42: Lokalisation von Schmerzen 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=21). In Prozent. 

 

Schmerzen werden in dieser Stichprobe von 87,5% der Befragten angegeben. Das 

Ausmaß der Schmerzen wurde abgefragt mittels einer Schmerzskala mit Werten von 

1 bis 10. Außerdem wurden die Schmerzen zum Zeitpunkt der Befragung, sowie drei 

und fünf Jahre zuvor dokumentiert.  

 

Abbildung 22: Entwicklung von Schmerzen 

Pflege- oder Assistenzpersonen (N=21) Schmerzen vor 5, vor 3 Jahren und zum Zeitpunkt der 
Befragung. Schmerzskala 1 bis 10. „keine“ entspricht keine Schmerzen. In Prozent.  
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Vor fünf Jahren hatten 19% keine Schmerzen, vor drei Jahren waren es 5%, heute ist 

keiner der Teilnehmenden schmerzfrei.  

Die Verschiebung der Schmerzen hin zu höheren Skalenwerten stellt sich in der 

Abbildung 23 und in der folgenden Tabelle dar.  

 Skalenwerte 1 
bis 3 

Skalenwerte 4 
bis 6 

Skalenwerte 7 
bis 9 

Skalenwert 10 

Vor 5 Jahren 52,3% 24% 4,8% keine 

Vor 3 Jahren 38,1% 42,8% 14,3% keine 

heute 28,6% 52,4% 19,1% keine 

Tabelle 43: Entwicklung von Schmerzen 

Schmerzen bei Pflege- und Assistenzpersonen. (N=21). Schmerzskala Werte 1 bis 10. In Prozent. 

 

Drei Viertel der Pflege- und Assistenzpersonen sind in Behandlung wegen Schmerzen, 

knapp die Hälfte davon mit Erfolg.  

15 Pflege- und Assistenzpersonen denken darüber nach, die Leistungen zu 

reduzieren, keine beabsichtigt allerdings, die Unterstützung der 

contergangeschädigten Person wegen der Beschwerden aufzugeben. Befragt nach 

möglichen beruflichen Perspektiven bei Aufgabe ihrer Tätigkeit, beantworten nur zwei 

Personen von 20 die Frage positiv, die übrigen haben keine guten beruflichen 

Perspektiven, wegen ihres fortgeschrittenen Alters und wegen der langen Zeit, in der 

sie ihre berufliche Tätigkeit nicht mehr ausgeübt haben.  

 

 

4.3.2 Psychische Belastungen und die Folgen 

Ein weiterer auffallender Befund (dargestellt in Abb. 21) sind die in der 

Onlinebefragung angegebenen Diagnosen bei Pflege- und Assistenzpersonen. Ein 

hoher Anteil von Teilnehmenden nennen psychische Beschwerden und 

Einschränkungen (28,57%), dazu gehören Depression, Angststörung, 

Posttraumatisches Belastungssyndrom, somatoforme Störung.  
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Symptom Angaben in Prozent 

Antriebslosigkeit 47.83% 

Traurigkeit 52.17% 

Schlafstörungen 65.22% 

innere Unruhe 52.17% 

Schuldgefühle 17.39% 

Erschöpfung 86.96% 

mangelnde Konzentrationsfähigkeit 39.13% 

Zukunftsängste 73.91% 

das Gefühl, das Leben hat keinen Sinn. 17.39% 

Tabelle 44: Psychische Beschwerden durch Assistenz und Pflege 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=23). In Prozent 

 

Das Symptom, welches am häufigsten genannt wird, ist Erschöpfung (87%), gefolgt 

von Zukunftsängsten (74%) und Schlafstörungen (65%). Etwa die Hälfte der 

Teilnehmenden leiden unter Traurigkeit und innerer Unruhe, 47% unter 

Antriebslosigkeit und 39% unter mangelnder Konzentrationsfähigkeit. Den Verlust der 

Sinnhaftigkeit des Lebens beklagen 17%. Das sind Ergebnisse, die sehr ernst zu 

nehmen sind, sie weisen darauf hin, dass die Personen, die sich dazu entschlossen 

haben an der Befragung teilzunehmen und eine psychische Symptomatik zeigen, sich 

in einer Notsituation befinden.  

Nur ein Drittel der Befragten befindet sich in Behandlung. 13 Personen gaben die 

Gründe an, warum sie nicht in Behandlung seien. 

Begründung Anzahl Personen 

Zeitmangel 5 

ich bin nicht versichert 1 

bei Erkrankung entfällt Assistenz/Pflege für den 
Contergangeschädigten (Menschen) 

9 

ich nehme keine Medikamente 5 

ich habe keine Therapeuten 5 

Weitere Gründe (bitte angeben): Corona, geringes 
Vertrauen in den Erfolg einer Behandlung, „ist noch nicht 
nötig“. 

3 

Tabelle 45: Begründungen, ihre psychischen Beschwerden nicht zu behandeln 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=13). Anzahl Personen. 
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Neun von 13 Personen begründen ihre Entscheidung, sich keiner Therapie zu 

unterziehen, damit, dass bei Erkrankung Assistenz oder Pflege für die 

contergangeschädigte Person ausfällt. Das deutet auf eine sehr knappe Deckung des 

Bedarfs an Pflege und Assistenz, auf knappe personelle Ressourcen. 

21 Teilnehmende gaben den Zeitraum an, wann die Beschwerden begonnen haben.  

Beginn der Beschwerden vor Angaben in Prozent 

0 bis 5 33,33%               

6 bis 10 28,57% 

11 bis 15 23,81% 

16 bis 20 - 

21 bis 29 9,52% 

30 Jahren 4,76% 
Tabelle 46: Beginn der psychischen Beschwerden in Jahren 

Pflege- und Assistenzpersonen. (N=21). In Prozent 

 

Bei einem Drittel der Stichprobe begannen die Beschwerden in den letzten fünf Jahren, 

bei der Hälfte in einem Zeitraum von vor sechs bis vor 15 Jahren. Seit 20 bis 30 Jahren 

leiden 14% über psychische Beschwerden.  

13 Personen denken darüber nach, ihre Leistung zu reduzieren, sie überlegen, in 

Teilzeit erwerbstätig zu werden, allerdings sind drei Viertel von ihnen der Meinung, 

kaum berufliche Perspektiven zu haben wegen des fortgeschrittenen Alters und der 

langen Erwerbslosigkeit.  

Drei Viertel der Pflegekräfte und Assistenzpersonen steht freie Zeit zur Verfügung. Sie 

wird überwiegend zu Erholung genutzt, dazu gehört eine Vielfalt von Tätigkeiten, wie 

Musik hören, Sport, Kontakte mit Freunden, Ausflüge, Gartenarbeit, Motorradfahren, 

Klavier spielen, freie Malerei, Musik in einer Band. Allerdings gelingt es nicht allen, sich 

einen Freiraum zu schaffen. „Wir leben in einer Ehe. Eine Abgrenzung in "meine freie 

Zeit" und Freizeit, die wir gemeinsam verbringen, ist nicht möglich und nicht 

gewünscht“. 
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4.4 Art und Ausmaß der Leistung von Pflege- und Assistenzpersonen 

Pflege- und Assistenzpersonen dieser Stichprobe sind seit vielen Jahren in der 

Unterstützung von contergangeschädigten Menschen tätig.  

 

Abbildung 23: Dauer der Leistungserbringung in Pflege und Assistenz 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=52) In Prozent 

 

Über die Hälfte der Pflege- und Assistenzpersonen (55,3%) sind seit 20 Jahren tätig. 

21 bis 30 Jahre lang unterstützen 15% contergangeschädigte Personen und weitere 

30% erbringen seit 31 bis 50 Jahren eine sehr anspruchsvolle Leistung, um 

Selbstständigkeit und Teilhabe contergangeschädigter Menschen zu ermöglichen.  

Die erbrachten Leistungen der Pflege- und Assistenzpersonen dieser Stichprobe sind 

hoch. 

Stunden pro 
Woche 

Art der Unterstützung 
Anteil 

Personen 
Bis 10 Es genügen Handreichungen, um die Selbstständigkeit der 

Betroffenen sicherzustellen. 
11,32% 

11 bis 25 Die Unterstützung umfasst Handreichungen aber auch die 
teilweise Übernahme einzelner Abläufe überall dort, wo 
Beweglichkeit, Heben und Tragen erforderlich ist. 

24,53% 

26 bis 100 Das Ausmaß an Unterstützung ist deutlich angestiegen, es werden 
mehr Bereiche im Tagesablauf übernommen, im Haushalt, im 
Garten, beim Einkaufen, bei der Körperpflege. 

45,28% 

101 bis 150 Teilweise ist auch nachts Unterstützung erforderlich.  7,55% 

168 Umfassende Assistenz ist notwendig auch nachts, beispielsweise 
um zu lagern, um zu massieren bei Verspannungen und 
Schmerzen, um Zuspruch zu geben. 

11,32% 

Tabelle 47: Leistung von Assistenz und Pflege in Stunden pro Woche 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=54). In Prozent 
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Ein Viertel der Teilnehmenden gibt an, sie leisten 11 bis 25 Stunden Assistenz pro 

Woche, das sind 1,5 bis 3,5 Stunden pro Tag.  

Etwas weniger als die Hälfte der unterstützenden Personen sind 26 bis 100 Stunden 

pro Woche beschäftigt, das entspricht 4 bis 14 Stunden pro Tag. Unterstützung in der 

Nacht ist meist nicht erforderlich.  

Bei 101 bis 168 Stunden Unterstützung pro Woche sind meist die Nächte mit 

einbezogen, sodass pro Tag eine Leistung von über 14 Stunden bis 24 Stunden pro 

Tag und an sieben Tagen in der Woche erbracht wird. 19% der Teilnehmenden dieser 

Stichprobe erbringen diese Leistung Tag für Tag.  

 

 

 

4.5 Pflegeleistung von unterstützenden Personen 

89% von 55 unterstützenden Personen gaben an, Pflegeleistungen seit vielen Jahren 

zu erbringen. Die Pflegeleistungen werden in 31% seit bis zu 10 Jahren, in 28% seit 

11 bis 20 Jahren und in 40% seit 21 bis 30 Jahren erbracht (N=47).  

Der Bedarf an Grundpflege betrifft zu über 90% körpernahe Pflege, in über 80% 

Ernährung und Mobilität.  

 

Grundpflege Anteil Pflegehandlung 

Körperpflege 91.84% 

Hilfe bei Blasen- und Darmentleerung 32.65% 

Ernährung 81.63% 

Mobilität 85.71% 

Prophylaxen 44.90% 

Tabelle 48: Pflegeleistung: Grundpflege 

Pflegepersonen (N=49). In Prozent 

 

Im Bereich der medizinischen Pflege stehen in der Reihenfolge der Häufigkeit der 

Angaben an erster Stelle das Richten und die Gabe von Medikamenten, gefolgt von 

Blutdruck- und Blutzuckermessungen und von Wundversorgung.  
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 Medizinische Pflege Nennungen in Prozent 

Blutdruckmessung, Blutzuckermessung 45.83% 

Richten und Gabe von Medikamenten 75.00% 

Inhalationen 12.50% 

Einlauf, Klistier, Klysma 12.50% 

Katheter, Versorgung 4.17% 

Infusionen, Wechseln und Zubereitung, Injektionen 4.17% 

PEG-Sondenversorgung, Stomabehandlung - 

Verbände, Wundversorgung 41.67% 

Tabelle 49: Pflegeleistung: medizinische Pflege 

Unterstützende Personen (N=24). In Prozent 

 

Das Richten und die Gabe von Medikamenten weisen auf schwere 

Funktionseinschränkungen der Hände, auf einen Verlust der Feinmotorik, die den 

Umgang mit Blisterpackungen oder kleinen Tablettenbehältern, sowie mit kleinen 

Tabletten und Kapseln oder die Einnahme von Tropfen erschweren, wenn nicht 

unmöglich machen. Wundversorgung und das Anlegen von Verbänden geben einen 

Hinweis auf Verletzungen, Druckstellen und mögliche Dekubitalulcera, die durch 

Immobilität oder längeres Sitzen und Liegen entstehen können. Dies sind alles 

Hinweise auf einen hohen Pflegebedarf bei hoher Verletzlichkeit und ausgeprägten 

Einschränkungen der körperlichen Leistungsfähigkeit und Mobilität.  

 

 

 

4.6 Assistenzleistung von unterstützenden Personen.  

Von 55 Teilnehmenden, die Unterstützung bei contergangeschädigten Menschen 

leisten, haben 50 angegeben, dass sie Assistenzleistungen erbringen. Sie 

unterstützen den derzeitigen (Ehe)Partner oder Angehörigen langfristig, leisten Pflege 

und auch Assistenz. Von 50 Personen sind 30% seit bis zu 10 Jahren in der Assistenz 

beschäftigt, 21% seit 11 bis 20 Jahren und fast die Hälfte seit 21 bis 30 Jahren.  

Ihr Aufgabenbereich unterscheidet sich von jenem der Pflege. 
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Aufgabenbereiche Assistenz 
Nennungen 
in Prozent 

Mobilitätshilfen - z.B. Begleitung beim Arztbesuch, Freizeitaktivitäten, Schwimmen 84% 

Allgemeine persönliche Hilfen - z.B. Vorlesen, Bedienen eines PCs, Unterstützung 
bei der Kommunikation, 

32% 

Arbeitsassistenz 16% 

Teilhabe: – Begleitung zu kulturellen Veranstaltungen, Begleitung auf Reisen und im 
Urlaub, 

86% 

Tabelle 50: Aufgaben der Assistenz 

Unterstützende Personen (N=50). Nennungen in Prozent 

 

Im Vordergrund stehen Leistungen, die Mobilität unterstützen, dazu gehören 

Freizeitaktivitäten, Sport und Begleitung zu Besuchen außer Haus. Ebenso 

Unterstützung der Teilhabe mit Begleitung zu Veranstaltungen, auf Reisen und im 

Urlaub.  

 

 

 

 

4.7 Ausgaben und Aufwandentschädigung von Pflege- und Assistenzpersonen 

Ein Teil der Pflege- und Assistenzpersonen gab Aufwendungen an für ihre Belange 

oder die der unterstützen contergangeschädigten Person. 

Auslagen und Zuschüsse 
Nennungen in 

Prozent 

Ich bezahle meine Fahrtkosten selbst. 36% 

Ich stelle mein Auto zur Verfügung. 28% 

Ich bezahle meine Krankenversicherung, Pflegeversicherung selbst. 60% 

Ich erhalte von Dritten Zuschuss für Krankenversicherung und 
Pflegeversicherung 

16% 

Die von mir betreute Person ist mir gegenüber unterhaltspflichtig. 30% 

Ich habe mein eigenes Geld zum Einkauf von Pflege- oder 
Assistenzleistungen Dritter (z.B. Pflegedienste, Haushaltshilfen, 
Reinigungsunternehmen usw.) zugunsten der contergangeschädigten 
Person aufgewendet. 

18% 

Tabelle 51: Aufwendungen und Zuschüsse 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=50). In Prozent 
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Diese Aussagen von Assistenz- und Pflegepersonen zeigen die Vielfalt der Konstrukte 

und Modelle für eine bedarfsdeckende und finanzierbare Unterstützung.  

Sieben Personen benannten die Höhe ihrer Auslagen pro Jahr im Rahmen ihrer 

Assistenz- oder Pflegeleistung. 

 

Auslagen pro Jahr Nennungen  

bis € 1000 pro Jahr 3 

bis € 2000 pro Jahr - 

bis € 4000 pro Jahr 2 

mehr als € 5000 pro Jahr 2 

Tabelle 52: Jährliche Auslagen der Pflege- und Assistenzpersonen 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=7). Anzahl Personen. 

 

Die genannten Beträge belaufen sich bis auf mehrere Hundert Euro pro Monat, die als 

Zuschuss der assistierenden Personen zu verstehen sind. In den Interviews gaben die 

meisten Gesprächspartner an, dass sie mit dem Partner eine gemeinsame Kasse 

führten, in die beide einbezahlten und damit die täglichen Ausgaben gemeinsam 

bestritten.  

 

Die Altersversorgung ist nur für eine Minderheit der Pflege- und Assistenzpersonen 
geregelt.  

 

Altersversorgung Anteil Angaben 

Ich bin in der Lage für meine Altersversorgung selbst aufzukommen. 32% 

Ich habe keine Altersversorgung. 28% 

Im Todesfall des Betroffenen erhalte ich eine Hinterbliebenenrente, von 
der ich wie bisher leben kann. 

5.6% 

Ich werde Sozialleistungen benötigen 63.46% 

Ich bin finanziell unabhängig 26.4% 

Ich habe Angehörige, die mich unterstützen können. 20.75% 

Tabelle 53: Altersversorgung 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=52).  In Prozent. Mehrfachnennungen waren möglich. 
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Ein Viertel der Teilnehmenden gibt an, dass sie finanziell unabhängig sind, ein 

weiteres Drittel kann selbst für die Altersversorgung aufkommen. Ein Fünftel verweist 

auf Angehörige, auf deren Unterstützung sie sich verlassen.  

Zwei Drittel jedoch befürchten, dass sie auf Sozialleistungen angewiesen sein werden, 

und nur 5.6% erwarten nach dem Todesfall des Betroffenen eine Hinterbliebenenrente, 

mit der sie ihren derzeitigen Lebensstil erhalten können.  

Der fehlende Betrag, den die Pflege- und Assistenzpersonen benötigen, um 

Sozialleistungen zu vermeiden, wurde von 43 Personen genannt. 

 

Benötigter monatlicher Betrag, um Sozialhilfe zu vermeiden  Angaben in Prozent 

bis zu € 500 2.33% 

€ 500 bis € 1.000 41.86% 

€ 1.000 bis € 1.500 23.26% 

mehr als € 1.500 32.56% 

Tabelle 54:Benötigter monatlicher Betrag 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=43). In Prozent. 

 

44% der Befragten nennen einen zusätzlichen Betrag von bis zu € 1.000 als 

ausreichend, um ihren Alltag nach dem Todesfall des Betroffenen zu bestreiten. Ein 

Viertel der Teilnehmenden nennt eine monatliche Summe von € 1.000 bis 1.500, ein 

Drittel benötigt € 1.500 und darüber, um eine Unterstützung durch Sozialleistungen zu 

vermeiden.   

Aufgrund dieser existenziellen Unsicherheiten und ungelöster bzw. unlösbar 

erscheinender Probleme ist der Blick in die Zukunft von drei Vierteln der Pflege- und 

Assistenzpersonen (N=54) voller Sorge, eine Person hat derzeit keine Perspektive. 

Ein Viertel blickt jedoch trotzdem mit Zuversicht in die Zukunft.  
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4.8 Vorstellungen von einer Hinterbliebenenversorgung bei Pflege- und 
Assistenzpersonen 

 

 

4.8.1 Vorschläge für den Nachweis von Assistenzleistungen 

 

Vorschläge Angaben in Prozent 

Ich kann Anträge auf Reduzierung der Arbeitszeit vorlegen. 34.38% 

Ich kann Verträge und Kündigungsschreiben beim Arbeitgeber vorlegen. 35.29% 

Ich habe Protokolle über geleistete Dienste geführt. 21.88% 

Tabelle 55: Nachweis von Assistenzleistungen 

Pflege- und Assistenzpersonen (N=34). In Prozent 

 

20 Teilnehmende haben dazu Stellung genommen. Es werden in der Folge fünf 

Aussagen wörtlich zitiert: 

 „Aussage der gepflegten Person. Protokolle des 1/2 bzw.1/4jährigen 

Kontrolleinsatzes des Pflegedienstes. Bestätigung über meine Arbeit durch den 

Pflegedienst“. 

 „1. Ich bin Pflegeperson bei der Pflegeversicherung (Pflegegrad 3). 2. Ich habe 

meinen Beruf als Lehrerin aufgegeben (erst Elternzeit, dann Beurlaubung ohne 

Bezüge und Anrechnung auf die Altersversorgung)“. 

 „Nachweis über Krankenkasse und Bestätigung der Geschädigten“. 

 „Beitragsnachweise in die Sozialkassen und der Künstler-Sozialkasse. 

Steuerbescheide über meine Steuerberater“. 

 „Wohnortmeldung, Finanzamt Finanzielle Abhängigkeit, Pflegeversicherung, 

private Fotos und Videos“. 

 

 

4.8.2 Vorstellungen von einer Hinterbliebenenversorgung 

24 Teilnehmende haben dazu Stellung genommen. Es werden in der Folge 10 

Aussagen wörtlich zitiert. 
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 „Solange die Pflegeperson lebt, ab Eintritt der Rente des Pflegenden, 

Pauschalsatz. Nach Ableben des zu Pflegenden: Anzahl der Pflegejahre 

(Sockelbetrag pro Jahr)X GdB + Zusatzzeichen auch, alle 5 Pflegejahre erhöhter 

Sockelbetrag + einen Betrag für Zusatzzeichen“. 

 „1. Meine Rente aufstocken auf den Wert, den ich gehabt hätte, wenn ich nicht 

schon frühzeitig in Teilzeit und Rente gegangen wäre. Den Gesamtbetrag x 3 als 

Entschädigung für entgangene Lebensfreude. 2. prozentuale Witwerrente 

berechnet aus der Conterganrente meiner Ehefrau“. 

 „Monatliche Entlohnung unabhängig von Arbeitsentgelt/Altersrente auch nach dem 

Ableben des/r Betroffenen“. 

 „Auch nicht nachweisbare Unterstützungen des Contergangeschädigten 

Ehepartners finden im Alltagsleben permanent statt. Dafür wäre ein finanzieller 

Beitrag für den Hinterbliebenen in Form einer Rente oder Einmalzahlung 

angemessen“. 

 „Man könnte einen Teil der Contergan-Rente als Ausgleich für nicht mögliche 

eigene Altersvorsorge weiterbezahlen, z. B. 70 %“. 

 „In Anlehnung an die Rentenpunktetabelle des verstorbenen 

Contergangeschädigten. Etwa 30 % der zuletzt gezahlten Rente. Eventuell ein 

Steigerungsfaktor für "langjährige Dienste". 

 „Einen Grundbetrag zwischen 500-900 Euro monatlich, steuerfrei, plus 

Zusatzbeträge in Anlehnung der Punktezahl des zu pflegenden 

Contergangeschädigten, unabhängig ob man verheiratet war“. 

 „Sämtliche Leistungen aus dem Conterganzusammenhang gehören in die 

betroffene Familie. Das System Familie bleibt als Ganzes lebenslang betroffen“. 

 „Anrechnen der erbrachten Zeit auf Kranken- und Rentenanspruch, finanzielle 

Entschädigung, die für eine private Absicherung genutzt werden kann, 

Kostenübernahme für eine private LV mit BU“. 
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5 Ergebnisse der Interviews 

23 Contergangeschädigte Menschen nahmen an einem Interview teil, davon waren 

drei gehörlos, und weitere zehn nahmen an einer Fokusgruppe teil. 22 

Assistenzpersonen konnten befragt werden.  

 

5.1 Ergebnisse der Befragung von contergangeschädigten Personen in 

Interviews 

Da es sich um eine kleine Stichprobe handelt, ist eine statistische Auswertung nicht 

sinnvoll, die Gruppe ist nicht repräsentativ für die Gesamtgruppe der 

contergangeschädigten Menschen, die Ergebnisse sind jedoch übertragbar auf die 

Untergruppe der Menschen, deren Pflege- und Assistenzbedarf durch (Ehe)Partner 

und Angehörige sowie nahestehende Freunde und Bekannte ohne Vergütung gedeckt 

wird. Ein Vergleich mit Ergebnissen der Expertise von 2019 erfolgt daher nur bei den 

Ergebnissen der Onlinebefragung. Bei allen Angaben wird jeweils die Anzahl 

Personen angegeben.  

 

 

5.1.1 Verteilung der Schadenspunkte  

 
Abbildung 24: Schadenspunkte contergangeschädigte Personen 

Erhebungen in Interviews. Schadenspunkte von contergangeschädigten Menschen (N=48). Angaben 
von contergangeschädigten und von unterstützenden Interviewpartnern. Anzahl Personen. 
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Die Schadenspunkte wurden in 10er Schritten aufgeteilt, und die im Interview 

befragten Personen den jeweiligen Schadenspunktgruppen zugeordnet. Es ergaben 

sich insgesamt 55 Datensätze von contergangeschädigten Personen, die sich zu 

einem Interview oder zu einer Fokusgruppe gemeldet hatten, oder deren Daten von 

Assistenzpersonen im Rahmen der Interviews weitergeben wurden. Insgesamt haben 

sich sieben Ehepaare für ein Interview gemeldet. Um eine Doppelung der Angaben zu 

vermeiden, wurden die Angaben dieser sieben Assistenzpersonen mit Bezug auf ihre 

Ehepartner nicht verwendet. Aus diesem Grund wurden nur 48 Datensätze bearbeitet. 

 

 

 

 

 

5.1.2 Soziodemografische Daten von contergangeschädigten Menschen 

Die Stichprobe der contergangeschädigten Menschen, die an einem Interview 

teilgenommen haben, beinhaltet 33 Personen. Davon sind drei Personen gehörlos. Die 

Angaben der gehörlosen contergangeschädigten Menschen werden gesondert 

aufgeführt und den Angaben der hörenden contergangeschädigten Menschen 

gegenübergestellt.  
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  Hörende contergan-
geschädigte Personen 
(N=30) Interview und 

Fokusgruppe 

Gehörlose Contergan-
geschädigte Personen 

(N=3) Interview 

Geschlecht                       männlich  16 2 

 weiblich 14 1 

Familienstand verheiratet 26 3 

 ledig 3 - 

 verwitwet 1 - 

Kinder Ja 17 2 

 nein 13 1 

Schulabschluss Kein Abschluss - - 

 Hauptschulabschluss  7 1 

 Realschulabschluss  4 1 

 Fachhochschulreife  6 - 

 Abitur 13 1 

Beruflicher 
Ausbildungsabschluss 

Kein beruflicher Abschluss  4 - 

 Lehre  8 - 

 Berufsfachschule  2 - 

 Ausbildung Berufs- oder 
Fachakademie   

2 2 

 Fachhochschulabschluss  4 - 

 Universitätsabschluss  8 1 

 Promotion 2 - 

Tabelle 56:Soziodemografische Daten von hörenden und gehörlosen contergangeschädigten 
Personen. Interview  

Contergangeschädigte Personen (N=33). Teilnehmende an einem Interview oder an einer 
Fokusgruppe. Anzahl Personen. 

 

Es haben sich 18 Männer und 15 Frauen zum Interview bzw. zur Fokusgruppe 

gemeldet, die Mehrheit davon (N=29) ist verheiratet, 19 Personen haben Kinder. Der 

Bildungsstand dieser Stichprobe ist sehr hoch: Zwei Drittel der Befragten gaben 

Fachhochschulreife / Abitur an, die Hälfte einen Fachhochschul- oder 

Universitätsabschluss, zwei davon mit Promotion.  
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  Hörende contergan-
geschädigte Personen 
(N=30) Interview und 

Fokusgruppe 

Gehörlose Contergan-
geschädigte Personen 

(N=3) Interview 

Erwerbstätigkeit heute ja 13 - 

 nein 17 3 

Erwerbssituation Vollzeit 7 - 

 Teilzeit 3 - 

 geringfügig 1 - 

 gelegentlich 2 - 

Jemals erwerbstätig Ja 15 3 

 nein 2 - 

Wohnsituation Eigentum Haus/Wohnung 27 3 

 Miete 3 - 

Tabelle 57: Erwerbstätigkeit- und Wohnsituation von hörenden und gehörlosen contergangeschädigten 
Personen. Interview  

Contergangeschädigte Personen (N=33). Teilnehmende an einem Interview oder an einer 
Fokusgruppe. Anzahl Personen. 

 

Erwerbstätigkeit im Lebenslauf geben insgesamt 28 Personen an, heute sind noch 13 

contergangeschädigte Menschen der Stichprobe erwerbstätig. Die meisten 

contergangeschädigten Personen konnten sich im Lebenslauf - auch dank der 

Möglichkeit, die Conterganrente zu kapitalisieren - ein Eigenheim erwirtschaften. Drei 

Personen wohnen zur Miete, die übrigen im eigenen Haus oder in einer 

Eigentumswohnung. Der Trend zum Eigenheim ist bei contergangeschädigten 

Menschen besonders groß, da nur ein Eigenheim optimal den Anforderungen der 

Behinderung angepasst werden kann und durch die Anpassung der Umwelt mehr 

Selbstständigkeit bei geringerem Bedarf an Unterstützung durch Personen möglich ist.  

 

Wie in der Expertise 2019 ermittelt wurde, ist um das Jahr 2000 und später nach der 

Rentenerhöhung 2013 ein hoher Anteil der damals erwerbstätigen 

contergangeschädigten Menschen in den Ruhestand eingetreten.  
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Eintritt in den Ruhestand contergangeschädigte 
Personen 

Hörende Contergan-
geschädigte 

Personen (N=30) 
Interview und 
Fokusgruppe 

Gehörlose 
Contergan-
geschädigte 

Personen (N=3) 
Interview 

Vor 2000 1 - 

2000 bis 2004 3 - 

2005 bis 2009 2 1 

2010 bis 2014 3 1 

2015 bis 2019 5 - 

Ab 2020 1 1 

Tabelle 58: Eintritt in den Ruhestand 

Eintritt in den Ruhestand von contergangeschädigten Personen nach Jahreszahl. (N=33) Anzahl 
Personen 

 

Eine kurze Arbeitsbiografie führt bei vielen Betroffenen zu reduzierten 

Rentenansprüchen. Als Gründe für ein frühzeitiges Ausscheiden aus dem 

Erwerbsleben werden conterganbedingte Einschränkungen der körperlichen 

Leistungsfähigkeit (N=17) und Schmerzen (N=13) genannt.  
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5.1.3 Vorgeburtliche Schädigungen und Folgeschäden bei Teilnehmenden von 
Interviews und der Fokusgruppe  

 

Vorgeburtliche Schädigung Hörende contergan-
geschädigte Personen 
(N=30) Interview und 

Fokusgruppe 

Gehörlose Contergan-
geschädigte Personen 

(N=3) Interview 

Vierfachschädigung 3 - 

Amelie/Fokomelie, verkürzte obere Extremitäten 18 - 

Amelie/Fokomelie, verkürzte untere Extremitäten 1 - 

Fehlbildung der Schultern, der Arme, der Hände 25 1 

Fehlbildung der Hüftgelenke, der Beine, der Füße 18 2 

Fehlbildung der Wirbelsäule, des Beckens 16 3 

Fehlbildung/Dysfunktion der inneren Organe.  9 3 

Gehörlosigkeit  3 

Sinnesorgane 7 3 

Fehlbildung von Gefäßen  6 1 

Fehlbildung/Fehlfunktion von peripheren Nerven oder ZNS 4 1 

Tabelle 59: Vorgeburtliche Schädigungen 

Vorgeburtliche Schäden von contergangeschädigten Teilnehmenden an Interview und Fokusgruppe 
(N=33) Mehrfachnennungen möglich. 

 

Contergangeschädigte Teilnehmende an Interviews und an der Fokusgruppe machten 

Angaben über vorgeburtliche Schädigungen. 

Es wurden überwiegend Schädigungen im Bereich der oberen Extremitäten genannt, 

18 contergangeschädigte Personen gaben entweder eine Amelie, Fokomelie oder 

deutlich verkürzte obere Extremitäten an, wobei auf Nachfrage die Verkürzung meist 

nicht seitengleich war, sondern sich teilweise nicht unerheblich in ihrer Ausprägung 

unterschied. Dies führt zu einer zusätzlichen Belastung der Schultern und der 

Wirbelsäule und erklärt langfristig die heute feststellbare Verminderung der 

Funktionalität im Vergleich zur Kindheit. Mit Fehlbildungen der oberen Extremitäten ist 

fast immer auch eine Fehlbildung der Hände verbunden. Im Lebenslauf vermindert 

sich die Handkraft und auch die Feinmotorik, sodass wesentliche Funktionen der 

Hände verloren gehen und die Selbstständigkeit im Alter deutlich gefährdet ist.  
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Ein Drittel der Stichprobe gibt eine Fehlbildung oder Dysfunktion der inneren Organe 

an. 

Als Folgeschäden werden in dieser Stichprobe Schäden der Wirbelsäule (N=28), der 

oberen Extremitäten und des Schultergürtels (N=25) genannt, sowie der Hüftgelenke 

und der unteren Extremitäten (N=21). Sie sind eine Folge der Über- und Fehlbelastung 

gesunder Körperbereiche als Kompensation fehlender Funktionen. Sie entstehen über 

die Jahre und verursachen zunehmend eine schwere Schmerzsymptomatik, dadurch 

nimmt die Beweglichkeit ab, Bücken oder Heben werden zunehmend erschwert. 

 

Die drei gehörlosen contergangeschädigten Menschen geben eine vorgeburtliche 

Fehlbildung der Wirbelsäule, der inneren Organe und der Sinnesorgane an. Wie in 

früheren Studien ermittelt wurde, liegen bei ihnen nur in etwa der Hälfte der Fälle 

Schädigungen im Bereich des Bewegungsapparats vor. Schädigungen der inneren 

Organe werden zunehmend diagnostiziert, da sich die diagnostischen Möglichkeiten 

verbessert haben und auch mehr darauf geachtet wird. Eine verbesserte 

Kommunikation führt auch zu einer verbesserten Diagnostik, da die gehörlosen 

Personen mit Hilfe eines Gebärdensprachdolmetschers ihre Beschwerden, 

Schmerzen, Einschränkungen und Ängste dem behandelnden Arzt besser 

verständlich machen können, sodass eine gezielte Behandlung erfolgen kann.  

Fehlbildungen des zentralen oder peripheren Nervensystems wurden von den 

gehörlosen Personen selbst und von ihren Assistenzpersonen insgesamt 13-mal 

genannt. Dabei handelt es sich hier u.a. um eine Dysarthrie mit Tetraspastik, eine 

Polyneuropathie, ein Duane Syndrom, Sensibilitätsstörungen und den atypischen 

Verlauf von peripheren Nerven, einen Hirnschaden und in zwei Fällen um eine geistige 

Behinderung.  

Gefäßfehlbildungen wurden insgesamt 12-mal genannt, dabei wurden zweimal eine 

doppelte Aorta erwähnt, ein Aortenaneurysma und mehrfache Apoplexe, Fehlbildung 

von Gefäßen in den Armen und multiple Aneurysmen im Gehirn, sowie ein atypischer 

Verlauf von Gefäßen.  
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5.1.4 Erkrankungen bei contergangeschädigten Menschen 

 

Erkrankungen, die bei Contergangeschädigten 
diagnostiziert wurden 

Hörende Contergan-
geschädigte 

Personen (N=30) 
Interview und 
Fokusgruppe 

Gehörlose 
Contergan-
geschädigte 

Personen (N=3) 
Interview 

Herzkreislauferkrankung 10 2 

Diabetes mellitus 7 1 

Erkrankung der inneren Organe 5 2 

Psychische Erkrankung 5 - 

Tabelle 60: Erkrankungen contergangeschädigte Menschen 

Contergangeschädigte Menschen (N=33) Teilnehmende von Interviews und Fokusgruppe. Anzahl 
Personen 

 

Etwa ein Drittel (12 von 33 Personen) geben Erkrankungen des Herzkreislaufsystems 

an.  Acht Personen leiden an Diabetes mellitus. Diese Anteile sind deutlich höher als 

jene, die in früheren Studien ermittelt wurden.  

In der Expertise 2019 gaben etwa 10% einen Diabetes mellitus an, 13% eine 

Herzkreislauferkrankung (KHK, Herzinfarkt, Apoplex).  

Es handelt sich bei dieser Stichprobe um eine gesundheitlich besonders gefährdete 

Gruppe, hinzukommt, dass fünf Personen zusätzlich an einer psychischen Erkrankung 

leiden.  
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5.1.5 Assistenzbedarf im Lebenslauf 

 

Assistenz benötigt seit 

Hörende contergan-
geschädigte 

Personen (N=30) 
Interview und 
Fokusgruppe 

Gehörlose contergan-
geschädigte 

Personen (N=3) 
Interview 

Seit 1960 bis 1969 9 - 

Seit 1970 bis 1079 - - 

Seit 1980 bis 1989 3 - 

Seit 1990 bis 1999 7 - 

Seit 2000 bis 2009 3 - 

Seit 2010 bis heute 8 3 

Tabelle 61: Dauer der Assistenz 

Contergangeschädigte Teilnehmende von Interviews und Fokusgruppe (N=33). Dauer der 
Assistenzleistungen nach Jahreszahl. Anzahl Personen 

 

Assistenz wird in dieser Stichprobe bei einem knappen Drittel von Geburt an benötigt, 

dies ist ein weiterer Hinweis darauf, dass es sich um schwer betroffene Menschen 

handelt.  

Ein weiteres Drittel entwickelte einen Assistenzbedarf im 20. Bis 40. Lebensjahr. Die 

contergangeschädigten Personen geben an, dass ihre Leistungsfähigkeit zwischen 

dem 20. Und 30. Lebensjahr optimal war. In diesem Zeitraum waren Beweglichkeit und 

Leistungsfähigkeit am höchsten, das führte zu einer vermehrten Belastung im 

alltäglichen Leben, einer maximalen Annäherung an Normalität. Danach zeigten sich 

erste Hinweise auf eine Abnahme der Muskelkraft, und Einschränkungen des 

Bewegungsapparats aufgrund einer Über- und Fehlbelastung traten in 

unterschiedlichem Ausmaß auf. In diesem Alter tritt üblicherweise auch in der 

Gesamtbevölkerung der allmähliche altersbedingte Abbau der Organe auf mit etwa 1% 

bis 3% Parenchymverlust der Organsysteme pro Jahr. Da der Organismus durch das 

Contergan vorgeburtlich geschädigt wurde, ist der Aufbau beispielsweise der 

Muskulatur oder des Skelettsystems in unterschiedlichem Ausmaß beeinträchtigt, 

hinzu kommen die Fehlbildungen, die zu weiteren Fehlfunktionen und Fehlbelastungen 

führen. Alternsprozesse machen sich bei dieser Personengruppe daher früher und mit 
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einer deutlichen Ausprägung bemerkbar. Einschränkungen der Funktion führen zu 

Verlust der Selbstständigkeit und damit zu Assistenzbedarf.  

Das letzte Drittel der Stichprobe zeigt vermehrten Assistenzbedarf erst in den letzten 

20 Jahren. Gehörlose contergangeschädigte Menschen brauchen körperliche 

Unterstützung erst seit 2013 oder 2018.  

 

 

 

5.1.6 Schadenspunkte und Pflege- bzw. Assistenzbedarf in Stunden pro Woche  

Die Vorstellung, dass ein hoher Anteil an Schadenspunkten mit einem hohen 

Assistenzbedarf einhergeht, bietet sich an, da die Schadenspunktezahl mit einer 

Zunahme an Fehlbildungen steigt. Man darf jedoch nicht außer Acht lassen, dass 

Fehlbildungen oder Dysplasien der Sinnesorgane ebenso zu einer hohen 

Schadenspunktezahl führen, genauso wie Fehlbildungen des Bewegungsapparats 

oder der inneren Organe. Gehörlosigkeit führt zwar zu einem erhöhten Bedarf an 

Assistenz im Bereich der Kommunikation, ein erhöhter Bedarf an Assistenz im 

körperlichen Bereich ist jedoch gebunden an funktionelle Einschränkungen, d.h. 

Fehlbildungen des Bewegungsapparats, oder schwere Funktionsstörungen der 

inneren Organe.  

In der Heidelberger Studie 2012 haben 47 gehörlose contergangeschädigte Menschen 

und weitere 305 hörgeminderte contergangeschädigte Personen den Fragebogen 

beantwortet. Diese beiden Gruppen werden in der Folge untereinander und mit jenen 

contergangeschädigten Personen, die keinen Hörschaden haben, verglichen.  

„Eine Schädigung der Arme oder Hände liegt bei Gehörlosen in 47 % resp. 37 % vor, 

eine Schädigung der unteren Extremitäten in 33%. Häufiger finden sich Fehlbildungen 

der Wirbelsäule mit 63%. Die Hörgeminderten zeigen zu 79% Fehlbildungen der Arme, 

zu 73% der Finger und Daumen, und sind in diesen Bereichen in geringerem Ausmaß 

geschädigt als die Betroffenen ohne Hörschäden, aber fast doppelt häufig wie die 

Gehörlosen. Schädigungen im Bereich der Beine sind bei Hörgeschädigten 

anteilmäßig mit 60% fast doppelt so häufig wie bei Gehörlosen. Schäden an der 

Wirbelsäule finden sich bei Hörgeminderten und bei contergangeschädigten 

Menschen ohne Hörschaden in über 90% und damit deutlich häufiger als bei 
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Gehörlosen. Die vorgeburtlichen Schädigungen im Bereich des Bewegungsapparats 

treten am häufigsten bei Betroffenen ohne Hörschädigung auf, das Ausmaß der 

Schädigung in diesem Bereich ist bei Hörgeminderten geringfügig, bei Gehörlosen 

deutlich geringer, es beträgt nur etwa die Hälfte. 

Im Bereich der inneren Organe sind die Gehörlosen häufiger betroffen als die anderen 

beiden Gruppen. Bei einer relativen Häufigkeit der Schäden an den inneren Organen 

mit 75% sind die Gehörlosen am schwersten geschädigt, die Hörgeminderten folgen 

mit 68%, die contergangeschädigten Menschen ohne Hörschaden mit 55%. 

Fehlbildungen innerer Organe gewinnen mit zunehmendem Alter an Bedeutung, 

Alternsprozesse legen sich auf die bestehenden Einschränkungen der Organfunktion 

und führen zu weiteren gesundheitlichen Verlusten.“ 

In der folgenden Tabelle werden die Schadenspunkte mit dem Bedarf an Assistenz 

(Stunden pro Woche) bei contergangeschädigten Personen zusammengeführt. Eine 

Zunahme des Bedarfs mit steigender Schadenspunktezahl kann nicht festgestellt 

werden. Gelb unterlegt: Gehörlose contergangeschädigte Menschen. 
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 CODE 0-9,99 10-19,99 20-29,99 30-39,99 40-49,99 50-59,99 60-69,99 70-79,99 80-89,99 90-100 

1 019          10-15  

2 020      5     

3 005    84       

4 002      84     

5 001        168   

6 003     14      

7 006       21    

8 010      12     

9 011     17,5      

10 016     7,5      

11 007        168   

12 023        56-70   

13 030       42    

14 031  35         

15 032 G         35  

16 029        35   

17 026       28    

18 040    59       

19 034       63    

20 043 G          35 

21 044 G          8 

22 025      7     

23 042      7     

24 F001      42     

25 F002      35     

26 F003       42    

27 F004       10,5    

28 F005       5    

29 F006       28    

30 F007        60   

31 F008        7   

32 F009         42  

33 F010         168  

Tabelle 62: Schadenspunkte und Unterstützungsbedarf 

Schadenspunkte und individueller Pflege- bzw. Assistenzbedarf. Contergangeschädigte Teilnehmende 
an Interviews und Fokusgruppe (N=33)  
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5.1.7 Pflegegrade 

 

Pflegegrade 
Hörende Contergan-geschädigte 
Personen (N=30) Interview und 

Fokusgruppe 

Gehörlose Contergan-
geschädigte Personen 

(N=3) Interview 

Keinen Pflegegrad beantragt 7 3 

Pflegegrad 1 - - 

Pflegegrad 2 7 - 

Pflegegrad 3 11 - 

Pflegegrad 4 5 - 

Pflegegrad 5 - - 

Tabelle 63: Pflegegrade 

Contergangeschädigte Teilnehmende an Interviews und Fokusgruppe (N=33)  

 

Ein Drittel der contergangeschädigten Personen haben keinen Pflegegrad beantragt, 

ein weiteres Drittel hat Pflegegrad 3 erhalten, der Rest verteilt sich auf die Pflegegrade 

2 und 4. Informationen zu erbrachten Leistungen in Pflege und Assistenz lassen sich 

nicht flächendeckend für alle contergangeschädigten Personen über die Pflegekasse 

ermitteln. Daher ist der Pflegegrad als ein Nachweis dieser Leistungen ungeeignet.  

 

5.1.8 Beziehung zur unterstützenden Person 
 

Beziehung von contergangeschädigten Menschen 
zur unterstützenden Person ohne Vergütung 

Hörende contergan-
geschädigte 

Personen (N=30) 
Interview und 
Fokusgruppe 

Gehörlose contergan-
geschädigte 

Personen (N=3) 
Interview 

verheiratet  24 3 

verwandt 1 - 

befreundet 4 - 

bekannt 1 - 

Tabelle 64: Beziehung zur unterstützenden Person 

Persönliche Beziehung der contergangeschädigten Personen zu ihren Assistenzpersonen (N=33) 
Anzahl Personen 
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Die Assistenz wird in dieser Stichprobe überwiegend vom Ehepartner übernommen 

(N=27). Fünf Befragte werden von Freunden oder Bekannten unterstützt, einer von 

Verwandten. Es handelt sich überwiegend um langjährige stabile Beziehungen; daraus 

erklärt sich die große Sorge um die Zukunft des Ehepartners und der große Wunsch, 

dass eine Hinterbliebenenversorgung zustande kommt, damit der Partner nach seinem 

Ableben abgesichert sei, die in allen Gesprächen und in der Fokusgruppe zum 

Ausdruck kommen. Einige contergangeschädigte Personen sprachen direkt an, dass 

sie große Angst davor haben, vor ihren Partnern zu sterben. Dies sei für sie eine große 

psychische Belastung.  
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5.2 Ergebnisse der Befragung von Assistenzpersonen  

5.2.1 Soziodemografische Daten von Assistenzpersonen  

 

  Assistenzpersonen 
von hörenden 

contergan-
geschädigten 

Personen (N=17) 

Assistenzpersonen 
von gehörlosen 

Contergan-
geschädigten 

Personen (N=5) 

Geschlecht                      männlich  8 1 

 weiblich 9 4 

Familienstand verheiratet 15 2 

 geschieden - 2 

 ledig - 1 

 verwitwet 2 - 

Kinder Ja 10 4 

 nein 7 1 

Schulabschluss Kein Abschluss 1 - 

 Hauptschulabschluss  3 - 

 Realschulabschluss  2 1 

 Fachhochschulreife  3 - 

 Abitur 8 4 

Beruflicher 
Ausbildungsabschluss 

Kein beruflicher Abschluss  - - 

 Lehre  2 1 

 Berufsfachschule  2 - 

 Ausbildung Berufs- oder 
Fachakademie   

3 1 

 Fachhochschulabschluss  4 1 

 Universitätsabschluss  6 2 

 Promotion - - 

Tabelle 65:Soziodemografische Daten von Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen (N=22). Teilnehmende von Interviews 

 



115 

 

Die Assistenzpersonen, die an der Studie teilgenommen haben, sind überwiegend 

verheiratet, zwei Personen sind verwitwet, sie sind die Einzigen, die teilgenommen 

haben als Assistenzpersonen mit verstorbenem Ehepartner. Ein Interview wurde mit 

dem Vater einer gehörlosen und schwer geschädigten contergangeschädigten Person 

geführt, die noch zuhause wohnt, und die seit ihrer Geburt vom Vater unterstützt wird.  

Die Stichprobe der Assistenzpersonen zeigt ebenso wie die der 

contergangeschädigten Menschen einen hohen Bildungsstand, 15 von 22 haben die 

Fachhochschulreife oder Abitur bestanden, 12 haben einen Fachhochschul- oder 

Universitätsabschluss.  

 

  Assistenzpersonen 
von hörenden 

contergan-
geschädigten 

Personen (N=17) 

Assistenzpersonen 
von gehörlosen 

Contergan-
geschädigten 

Personen (N=5) 

Erwerbstätigkeit heute Ja 7 3 

 nein 10 2 

Erwerbssituation Vollzeit 3 2 

 Teilzeit 4 1 

 geringfügig - - 

 gelegentlich - - 

Jemals erwerbstätig Ja 10 2 

 nein - - 

Wohnsituation Eigentum Haus/Wohnung 15 3 

 Miete 2 2 

Tabelle 66: Erwerbstätigkeit und Wohnsituation von Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen (N=22). Teilnehmende von Interviews 

 

Alle Befragten der Stichprobe waren jemals berufstätig, davon sind neun Personen 

auch heute noch erwerbstätig. 18 Assistenzpersonen haben Wohneigentum, 4 

wohnen zur Miete.  
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5.2.2 Dauer der Unterstützung durch Assistenzpersonen 
 

Dauer der Unterstützung durch Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen von 
hörenden contergan-

geschädigten Personen 
(N=17) 

Assistenzpersonen von 
gehörlosen 

contergangeschädigten 
Personen 

(N=5) 

Seit 1960 bis 1969 - 2 

Seit 1970 bis 1079 - - 

Seit 1980 bis 1989 6 - 

Seit 1990 bis 1999 4 2 

Seit 2000 bis 2009 4 1 

Seit 2010 bis heute 3 - 

Tabelle 67: Dauer der Assistenzleistung 

Assistenzpersonen (N=22) Dauer der Assistenzleistung nach Jahreszahl. Anzahl Personen 

 

Die befragten Assistenzpersonen haben sich teilweise seit einer sehr langen Zeit für 

ihre (Ehe)Partner engagiert. Zwei Personen haben schon in den 60er Jahren 

Verantwortung für gehörlose Personen übernommen, sie seit ihrer Kindheit in der 

Kommunikation mit den Hörenden sowie in den Belangen des Alltags unterstützt.  

Die Hälfte der Assistenzpersonen unterstützt contergangeschädigte Menschen schon 

seit 20 bis 40 Jahren, 8 Personen haben erst nach 2000 damit begonnen.  

5.2.3 Beziehung der Assistenzperson zum contergangeschädigten Menschen 
 

Persönliche Beziehung der assistierenden Person ohne 
Vergütung zur contergangeschädigten Person 

Assistenzpersonen 
von hörenden 

contergan-
geschädigten 

Personen (N=17) 

Assistenzpersonen von 
gehörlosen contergan-
geschädigten Personen 

(N=5) 

verheiratet  16 - 

verwandt 1 5 

befreundet - - 

bekannt - - 

Tabelle 68: Persönliche Beziehungen von Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen (N=22) Persönliche Beziehung zu den von ihnen unterstützten 
contergangeschädigten Menschen  



117 

 

Der Anteil der Assistenzpersonen, die mit der unterstützten contergangeschädigten 

Person verheiratet ist, ist mit N=16 sehr hoch. Die fünf Assistenzpersonen von 

Gehörlosen, die an einem Interview teilgenommen haben, sind verwandt mit ihnen und 

sind zugleich deren amtliche Betreuer. Es handelt sich um langjährige Beziehungen 

zwischen Assistenzpersonen und den contergangeschädigten Menschen. Eine solche 

Beziehung ermöglicht optimale Assistenz, da beide die Bedarfe und Funktionsverluste 

kennen, sodass Unterstützung nicht mehr angefordert oder erbeten werden muss, 

sondern aus der Situation heraus für die Assistenzpersonen zu erkennen ist. „Mein 

Assistent ersetzt mir meine Arme“ oder „Mit einer gut eingespielten Assistenz empfinde 

ich meine Defizite nicht mehr“ sind Aussagen, die optimale Unterstützung 

charakterisieren.  

 

 

5.2.4 Art und Ausmaß des Bedarfs an Unterstützung bei 

contergangeschädigten Menschen über den Lebenslauf.  

Als ein erstes Zeichen einer verminderten Funktionalität und Vorstufe zum 

Assistenzbedarf kann ein deutlich erhöhter Zeitaufwand für die Ausführung von 

Aktivitäten und Tätigkeiten betrachtet werden. Er ist oft verbunden mit verminderter 

Muskelkraft und mit Schmerzen bei Belastung und ist zugleich ein Hinweis auf 

Funktionsverlust und Überforderung. Wenn der Zeitaufwand in keinem Verhältnis mehr 

zur eigentlichen Tätigkeit steht, und wenn Assistenz vorhanden und akzeptiert wird, 

erfolgt der Übergang zu den verschiedenen Formen der Assistenz.  

Eine contergangeschädigte Person meinte: „Es sind nur Handreichungen, doch ohne 

diese wäre es schwierig und sehr schmerzhaft für den Partner, da er sich sehr 

verrenken müsste, was derzeit oft nicht mehr geht. Sie sorgen für Lebensqualität“. 

Der Übergang ist fließend, der Zeitpunkt, an dem erstmals Assistenz benötigt wird, 

variiert je nach Art und Ausmaß der Schädigung. Bei schweren Einschränkungen ist 

Assistenz von Geburt an in unterschiedlichem Ausmaß notwendig, weitere 

Schwerpunkte fanden sich in unserer Befragung in den 80er und 90er Jahren, als die 

Betroffenen im 2. bis 3. Lebensjahrzehnt standen, später nach 2015, etwa ab dem 55. 

Lebensjahr.  
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Die individuell an die Funktion angepasste Barrierefreiheit im Wohnbereich steht 

lebenslang im Vordergrund und ist die Grundlage für Selbstständigkeit, dabei 

verändert sich mit zunehmendem Verlust der Funktionalität auch der Bedarf. Bei gut 

erhaltener Funktionalität können sich contergangeschädigte Personen beispielsweise 

in der Küche auf die Arbeitsplatte setzen und mit den Füßen Gemüse zubereiten, Teller 

aus dem Regal holen. Dies ist später bei fortgeschrittener Arthrose und 

Muskelverspannung nicht mehr möglich. Die Küchenschränke und die Arbeitsplatten 

müssen der funktionalen Veränderung angepasst werden, es kann nicht mehr in die 

Höhe gebaut werden, sondern Schränke sollten in individueller Reichweite 

beispielsweise in Bodenhöhe und mit geringer Tiefe eingerichtet werden.  

Assistenz stellt sich dar in drei Stufen:  

a) Handreichungen. Der Bedarf an Unterstützung ist gering, die 

contergangeschädigten Personen sind weitgehend selbstständig, sofern die 

räumlichen Voraussetzungen für selbstständige Bewegungsabläufe geschaffen 

werden.  

Beispiele: Wäschekorb aus dem Keller hochtragen, damit die 

contergangeschädigte Person die Wäsche aufhängen kann. Beim Einkaufen 

Unterstützung dabei, Ware aus hohen Regalen zu holen oder z.B. Getränke 

oder schwere Einkäufe aufs Band heben. Beim Anziehen Knöpfe und 

Reißverschlüsse schließen. Die Umwelt sollte barrierefrei gestaltet werden, um 

die Erreichbarkeit der Gegenstände zu erleichtern und in Bad oder Küche so 

weit wie möglich Selbstständigkeit zu gewährleisten.  

 

b) Teilweise Übernahme von Aktivitäten durch Assistenzpersonen. Der Bedarf an 

Unterstützung wächst, Handreichungen genügen nicht mehr, Aktivitäten 

werden teilweise übernommen, um Normalität bzw. Selbstständigkeit zu 

ermöglichen. Das gilt z.B. in der Körperpflege, die nicht ganz übernommen wird, 

sondern nur in jenen Teilbereichen, die die contergangeschädigte Person nicht 

mehr leisten kann, wie beispielsweise Haare waschen oder Nägel schneiden. 

In der Küche könnte es sich um das Schälen und Schnipseln von Obst oder 

Gemüse handeln, oft können contergangeschädigte Personen durchaus noch 

im Bereich der vorderen Herdplatten kochen.   
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c) Ganze Handlungsabläufe werden schließlich zunehmend von 

Assistenzpersonen übernommen. Die Übergänge sind fließend. Es zeigen sich 

zunehmend Folgeschäden: Schmerzen, Arthrosen, Muskelverspannungen, 

Lähmungen. Häufig kommen im Lebenslauf weitere Erkrankungen hinzu wie 

beispielsweise Schlaganfälle, Herzinfarkte, Erkrankungen des zentralen 

Nervensystems wie MS, Erkrankungen der inneren Organe. Diese führen zu 

einer verminderten Belastbarkeit und zu funktionellen Einschränkungen, die 

nicht immer mit Schmerzen verbunden sind, aber sie schränken die 

Selbstständigkeit zunehmend ein. Bei schweren Verläufen ist auch Assistenz 

nachts notwendig, um die Kranken zu lagern oder bei Schmerzen zu massieren, 

um Zuspruch zu geben.  

 

Assistenz zeichnet sich dadurch aus, dass der contergangeschädigte Mensch 

entscheidet, welche Art und welches Ausmaß an Unterstützung er zu welchem 

Zeitpunkt wünscht, um weiterhin autonom seinen Tageslauf bestimmen zu können.  

 

 

5.2.5 Bedarf an Assistenz zum Zeitpunkt der Befragung: Anzahl Stunden pro 
Woche 

Ein Zusammenhang zwischen Ausmaß an Assistenzbedarf und Schadenspunkten 

konnte in den 55 Interviews nicht dokumentiert werden.  

Eine Staffelung möglicher finanzieller Zuwendungen, die sich beispielsweise nach dem 

Ausmaß der geleisteten Assistenz richtet, kann nicht nach Schadenspunkten erfolgen, 

da die vorgeburtlichen Schäden weder den klinischen noch den funktionellen Jetzt-

Zustand der Betroffenen spiegeln.  

Die Funktionalität und das Ausmaß der Schmerzen sind bestimmend für die 

körperliche Leistungsfähigkeit und damit für den Bedarf an Assistenz. Sie verändern 

sich über den Lebenslauf und nehmen mit zunehmendem Alter zu, da zu den 

degenerativen und conterganbedingten Prozessen Altersprozesse sowie weitere 

Krankheitsprozesse hinzukommen.  

In der Anlage 8 „Tabelle Kriterien Funktionalität und Bedarf an Assistenz“ werden die 

Entwicklung der Funktionalität und der aktuelle Bedarf an Assistenz einander 

gegenübergestellt. Die Ergebnisse von 21 Interviews wurden nach der Anzahl 
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Wochenstunden benötigter Assistenz gegliedert. Folgende Merkmale werden 

aufgeführt:  

a) Schadenspunkte 

b) Anzahl Stunden Assistenz pro Woche 

c) Schmerzen 

d) Verlust an Funktionalität 

e) Bedarf an Assistenz 

 

Die Anzahl der Wochenstunden geleisteter Assistenz wurden in vier Bereiche 

eingeteilt:  

a) Roter Bereich: Unterstützung pro Woche bis 10 Stunden. 

Es genügen Handreichungen, um die Selbstständigkeit der 

contergangeschädigten Menschen sicherzustellen. Schmerzen liegen unter 5 

(Schmerzskala Werte 1-10), d.h. nach Aussagen der Befragten sind Schmerzen 

dieser Ausprägung, ohne die Anwendung von Medikamenten, in den Alltag zu 

integrieren. Da es sich um einzelne Handreichungen handelt, ist eine zeitliche 

Eingrenzung nicht immer einfach. Wenn der Bedarf steigt und Unterstützung in 

einzelnen Abläufen beispielsweise im hauswirtschaftlichen Bereich notwendig 

wird, sind die Wochenstunden besser zu kalkulieren.  

a) Grauer Bereich: Unterstützung pro Woche 11 bis 25 Stunden 

Der Schmerzpegel liegt höher als im roten Bereich, auf der Schmerzskala bis 

maximal 7-8. Die Unterstützung umfasst Handreichungen aber auch die 

teilweise Übernahme einzelner Abläufe im Haushalt, im Garten, beim 

Einkaufen. Überall dort, wo Beweglichkeit und Kraft, beispielsweise beim Heben 

und Tragen, erforderlich ist. 

b) Blauer Bereich: Unterstützung pro Woche 26 bis 100 Stunden. 

Die Schmerzen sind nicht ausgeprägter als im grauen Bereich, doch das 

Ausmaß an Unterstützung ist deutlich angestiegen, es werden mehr Aktivitäten 

im Tagesablauf von Assistenzpersonen übernommen. 

c) Grüner Bereich: Unterstützung an 168 Wochenstunden (24 Std. an 7 Tagen in 

der Woche) 

Es handelt sich hier um contergangeschädigte Personen mit schweren 

Einschränkungen und teilweise mit schweren Zusatzerkrankungen wie MS oder 
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Querschnittslähmungen, deren Funktionalität stark reduziert, wenn nicht 

aufgehoben ist. Es können Schmerzen damit verbunden sein und diese liegen 

ggf. auf einem höheren Niveau als bei den vorhergehenden Gruppen. Assistenz 

ist auch nachts notwendig, beispielsweise um zu lagern, um bei Verspannungen 

zu massieren und um bei Schmerzen Zuspruch zu geben.  

 

Auch wenn die Belastung der Assistenzpersonen bei niedriger Wochenstundenzahl 

deutlich geringer ist als bei hohem Funktionalitätsverlust und hohem Assistenzbedarf, 

ist auch die erste Phase der Assistenz, die überwiegend Handreichungen einschließt, 

genauso bedeutsam für die Befragten, da sie Normalität in der frühen Phase des 

Funktionsverlustes ermöglichen. Eine contergangeschädigte Person sagte: “Die 

Bemessung der Rente soll nicht nach Punkten des Betroffenen erfolgen, denn sie 

spiegeln nicht den Bedarf. Häufig bietet eine nur geringe Leistung Anschub für weitere 

Tätigkeiten und für ein normales Leben“. 

  

 

5.2.6 Veränderung der Funktionalität über den Lebenslauf 

Der vorgeburtliche Zustand wird im Lebenslauf modifiziert durch:  

a) Fehlbelastungen und Überbelastungen der vorgeburtlich fehlgebildeten 

Gelenke und der Muskulatur 

b) Entwicklung von Folgeschäden wegen Kompensation von fehlenden 

Funktionen 

c) Ausbildung von Arthrosen 

d) Muskelverspannungen 

e) Schwere Schmerzsymptomatik bei Belastung und als Dauerschmerz 

f) Verlust von Muskelkraft, Handkraft und Feinmotorik 

g) Verlust von Beweglichkeit und Mobilität 

 

Auch in früheren Studien konnte festgestellt werden, dass im 2. bis 3. Lebensjahrzent 

ein Maximum an körperlicher Leistungsfähigkeit und damit Selbstständigkeit erreicht 

wurde. In dieser Lebensphase muten sich die Betroffenen meistens sehr viel zu, sie 

belasten sich durch körperliche Aktivitäten, durch Studium und langes Sitzen und 
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Schreiben. Diese Belastung führt zu einer Verschlechterung des körperlichen 

Zustands, es kann eine schubweise oder schleichend verlaufende Abnahme von 

Funktionalität und Belastbarkeit über die Jahre beobachtet werden, Schmerzen treten 

vermehrt auf oder verstärkten sich. Im Laufe der Jahre treten Einschränkungen auf, 

die eine Unterstützung im Alltag und später Assistenz notwendig machen. So wird es 

von den Interviewpartnern auch in dieser Studie geschildert. Eine deutliche 

Beschleunigung dieses Vorgangs wird von vielen Personen für die letzten 10 bis 15 

Jahren beschrieben, eine weitere noch ausgeprägtere Beschleunigung ist in den 

letzten 4 bis 5 Jahren beobachtet worden. Wie in der Studie (HD 20133) an einer 

kleinen Stichprobe aufgezeigt werden konnte, sind die degenerativen und 

entzündlichen Veränderungen und Schmerzen im Bereich der vorgeburtlichen 

Schäden am ausgeprägtesten, dort besteht eine Überlastung der Gelenke und 

Muskulatur seit Geburt. Es folgen die Schmerzen und Einschränkungen durch 

Folgeschäden in den ursprünglich gesunden Körperbereichen, die durch 

kompensatorische Fehlbelastung geschädigt werden. Beide Prozesse zusammen 

bilden die Grundlage für den heutigen gesundheitlichen Ist-Zustand der 

contergangeschädigten Menschen, der sich bei den meisten sowohl funktionell als 

auch klinisch deutlich vom ursprünglichen Schädigungsbild in der Kindheit und Jugend 

unterscheidet.  

 

 

 

5.2.7 Schmerzen: Vorkommen über den Lebenslauf.  

Schmerzen treten in der untersuchten Stichprobe überwiegend im Zusammenhang mit 

ersten Verlusten der Funktionalität auf. Die Hälfte der Interviewpartner geben an, dass 

Schmerzen erstmals aufgetreten sind in ihrem 3. bis 4. Lebensjahrzehnt.  

 

 

                                                       
3 Kruse A, Ding-Greiner C, Becker G, Stolla C. CONTERGAN. Wiederholt durchzuführende Befragung zu 
Problemen, speziellen Bedarfen und Versorgungsdefiziten von contergangeschädigten Menschen. Endbericht der 
kostenneutralen Verlängerungen an die Conterganstiftung für behinderte Menschen. 2013. Institut für Gerontologie 
Heidelberg 
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Erstes Auftreten von Schmerzen  

Hörende Contergan-
geschädigte 

Personen (N=20) 
Interviews 

Gehörlose 
Contergan-
geschädigte 

Personen (N=3) 
Interviews 

1960 bis 1969 - - 

1970 bis 1079 3 - 

1980 bis 1989 3 - 

1990 bis 1999 5 - 

2000 bis 2009 6 - 

2010 bis heute 3 3 

Tabelle 69: Erstes Auftreten von Schmerzen 

Contergangeschädigte Personen. (N=23) Erstes Auftreten von Schmerzen nach Jahreszahl. Anzahl 
Personen. 

 

Die Befragten differenzieren zwischen akuten Schmerzzuständen bei Belastung und 

einem Dauerschmerz, der sie auch in Ruhe begleitet. Muskelermüdung und 

Muskelverspannungen bei Über- oder Fehlbelastung führen zu erstem Auftreten von 

Schmerzen. Beispielweise kann längeres Gehen oder Sitzen dazu führen oder 

längeres Schreiben bei fehlgebildeten Händen. Bei Belastung treten teilweise schwere 

Schmerzzustände auf mit Werten (auf einer Skala von 1 bis 10) von 6 bis 8. Akute 

Schmerzen treten meist auf bei Problemen mit der Wirbelsäule, bei 

Bandscheibenvorfällen oder bei Belastung von schwer arthrotisch veränderten 

Gelenken durch Kompression von peripheren Nerven. Wenn eine OP möglich ist, kann 

sie Linderung bringen, sonst können Physiotherapie und Sport durch Kräftigung der 

Muskulatur den Zustand langfristig bessern. Dauerschmerzen geben fast alle 

befragten Personen an, sie liegen heute auf der Schmerzskala zwischen 2/3 bis 8/9 – 

unabhängig von der Schadenspunktezahl. 

 

5.2.8 Gemeinsamer Urlaub  

Sofern es der Gesundheitszustand und Corona zulassen, wird regelmäßig Urlaub 

gemacht, es werden Ausflüge oder auch längere Reisen unternommen, man geht 

gemeinsam aus zum Essen und trifft sich mit Freunden. 
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5.2.9 Dauer, Art und Ausmaß der Unterstützung durch die Assistenzperson 

Die befragten 22 Assistenzpersonen führen ihrer Aussage zufolge keine 

Pflegehandlungen im Sinne einer Behandlungspflege aus. Contergangeschädigte 

Personen, welche eine solche Behandlung benötigen, sind häufig schwerer krank, und 

nehmen erfahrungsgemäß seltener an Befragungen teil. Behandlungspflege wird von 

ausgebildeten Pflegekräften ausgeführt und über die Krankenversicherung finanziert. 

Alle Assistenzpersonen, die befragt wurden, haben die contergangeschädigten 

Personen durch Assistenz ohne Vergütung unterstützt.  

 

Ein Teil der Assistenzpersonen haben die Unterstützung der contergangeschädigten 

Person von deren Eltern schon in den 80er und 90er Jahren übernommen und haben 

eine allmähliche Steigerung des Assistenzbedarfs über die Jahrzehnte beobachtet.  

Assistenzpersonen beschreiben ihre erbrachte Leistung in verschiedenen Stufen, wie 

oben beschrieben: Handreichungen bei Auftreten erster funktionaler Verluste und 

Einschränkungen. Allmählich werden Aktivitäten teilweise übernommen, schließlich 

bei zunehmendem Verlust der Funktionalität und Schmerzen werden mehr und mehr 

Aufgaben der Selbstpflege, der Ernährung und des Haushalts übernommen. Sie 

betrachten jede Phase der Assistenz unabhängig von ihrem Umfang als wichtig für die 

contergangeschädigte Person, denn nur durch eine ihr jeweils angepasste 

Unterstützung ist Selbstständigkeit möglich. Zitat einer Assistenzperson: „Das 

Hintergrundmodell ist eine bessere Lebensqualität durch Assistenz, Ermöglichung von 

Aktivitäten im und außer Haus, da die Versorgung im Heim nicht immer gut ist“.   

Die erforderlichen Leistungen der Assistenzpersonen werden anspruchsvoller und 

körperlich belastender. Wenn zu Beginn eine geringe punktförmige Unterstützung 

notwendig war, wie Knöpfe oder Reißverschlüsse zu schließen, um das Haus 

angezogen verlassen zu können, oder Gemüse und Obst zuzubereiten, um eine 

Mahlzeit herzustellen, so werden diese Handreichungen in ihrer Bedeutung oft 

gleichgesetzt mit Leistungen von größerem Aufwand wie Duschen oder den Haushalt 

zu versorgen, denn sie sind in gleicher Weise die Voraussetzung für gelebte 

Normalität.  

Hinzu kommt ihre selbstgewählte Aufgabe, den (Ehe)Partner zu motivieren, 

aufzumuntern, anzuregen und Lebensqualität zu vermitteln. Eine Assistenzperson 
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sagte: „… aber die eigentliche Leistung, die nicht nur messbare Handlungen 

beinhaltet, kann nicht dokumentiert werden. Die Zuwendung, Aufmerksamkeit, die 

schlaflosen Nächte wegen Schmerzen“. 

Bei den befragten Assistenzpersonen handelt es sich überwiegend um Ehepartner, die 

über viele Jahrzehnte ihre Aufgaben wahrnehmen. Trotz schwerer Belastungen 

bezeichnen die meisten ihre Partnerschaft als gut und erfüllend, sie empfinden sie als 

ein sich gegenseitiges Ergänzen im Geben und Nehmen.  

Acht der Gesprächspartner geben jedoch psychische Probleme im Zusammenhang 

mit ihrer jahrelangen Tätigkeit an, als Ausdruck einer Überforderung im körperlichen 

und im seelischen Bereich.  

 

 

5.2.10   Gesundheit der Assistenzpersonen 

 

Erkrankungen, die bei Assistenzpersonen 
diagnostiziert wurden 

Assistenzpersonen 
von hörenden 

contergan-
geschädigten 

Personen (N=17) 

Assistenzpersonen 
von gehörlosen 

Contergan-
geschädigten  

Personen (N=5) 

Herzkreislauferkrankung 4 3 

Diabetes mellitus - - 

Erkrankung der inneren Organe 2 2 

orthopädische Erkrankungen, Verspannungen 13 4 

Schmerzen 7 2 

Psychische Erkrankung 9 1 

Tabelle 70: Erkrankungen bei Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen (N=22). Anzahl Personen 

 

17 Assistenzpersonen geben orthopädische Erkrankungen an, dabei handelt es sich 

überwiegend um Rückenschmerzen und Verspannungen, neun Personen geben 

darüber hinaus Schmerzen an. Weitere neun Personen leiden an einer psychischen 

Erkrankung. Es handelt sich überwiegend um Depressionen, als Ausdruck einer 

Überforderung durch die berufliche Tätigkeit, familiäre Probleme, Betreuung der 

Kinder und die körperliche und seelische Unterstützung des Partners. Eine 
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Assistenzperson beschrieb es so: „Die Lebensleistung ist ein normales Leben zu 

führen mit schwerer körperlicher und psychischer Belastung“. 

 

 

5.2.11 Erwerbstätigkeit und Rentenbeiträge von Assistenz-personen mit 
lebendem Partner 

 

Abbildung 25: Rentenbeiträge von Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen mit lebendem Partner (N=20) Leistung von Rentenbeiträgen im Lebenslauf. Anzahl 
Personen. 

 

Wegen der geleisteten Assistenz haben sieben Personen von 20 ihre Stundenzahl im 

Beruf reduziert. Viele Assistenzpersonen waren nur wenige Jahre berufstätig, dann 

haben sie wegen Übernahme von Assistenz die Erwerbstätigkeit entweder ganz 

aufgegeben, oder sie haben die Stundenzahl deutlich reduziert. Das führt im Alter zu 

erheblichen Verlusten in der zu erwartenden Rente. Hinzu kommt, dass die 

contergangeschädigten Personen ihrerseits häufig aus gesundheitlichen Gründen erst 

die Arbeitszeit reduziert haben, dann gingen sie in Frührente und daher müssen auch 

sie erhebliche Abzüge in Kauf nehmen.  

Durch die Erhöhung der Conteganrente 2013 konnten sie die Verluste ausgleichen, 

sofern sie eine relativ hohe Schadenspunktezahl haben. Davon profitieren zwar die 

Assistenzpersonen heute - sie nennen keine ungedeckten Bedarfe -, doch sie dürfen 

nur eine geringe Witwenrente erwarten.  

Die Assistenzperson eines vor vier Jahren verstobenen contergangeschädigten 

Menschen nannte viele ungedeckte Bedarfe – u.a. Reparaturen am Haus, eine Brille, 

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Wegen Assistenz Stundenzahl reduziert

lebenslang

21 bis 30 Jahre

11 bis 20 Jahre

bis 10 Jahre

selbstständig, keine Einzahlung
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Freizeitgestaltung. Sie war in ihrer Jugend nur drei Jahre lang beruflich tätig, dann 

übernahm sie 1983 die Assistenz des (Ehe)Partners mit einem Bedarf von 168 

Wochenstunden Unterstützung und zog zusätzlich ihre gemeinsamen Kinder groß. Sie 

hat ein Karzinom überstanden, ist seither gesundheitlich eingeschränkt. Der 

Ehepartner war zwar Beamter, doch wegen der Reduktion der Arbeitszeit nach der 

Rentenerhöhung 2013 bleibt ihr nur eine sehr geringe Witwenrente.   

 

 

5.2.12   Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen  

 

Abbildung 26: Finanzielle Regelung des Ruhestands. Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen (N=20). Anzahl Personen 

 

Sechs Assistenzpersonen von 20 sind ihrer Aussage zufolge im Ruhestand finanziell 

abgesichert, da sie ihrer beruflichen Tätigkeit voll nachgehen konnten. Die 

unterstützen Personen hatten einen Assistenzbedarf, der vor und nach der Dienstzeit 

gesichert werden konnte, oder sie hatten ein Büro zu Hause oder in der Nähe, sodass 

sie bei Bedarf auch während der Dienstzeit ihre Partner unterstützen konnten. 14 

Personen haben kein ausreichendes Auskommen im Ruhestand, bei elf Personen liegt 

die zu erwartende Rente unter €1000. Die Beiträge der Pflegekasse, die in die 

Rentenversicherung einbezahlt werden, sind meist einberechnet. Zwei Personen 

erhalten keine Rente, sie waren beruflich selbstständig und haben aus finanziellen 

Gründen keine Rentenbeiträge einbezahlt.  
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Eine tabellarische Zusammenstellung der Daten zur Regelung der Versorgung für 

Hinterbliebene findet sich im Anhang unter Abs. 8.2 (8.2  Assistenzleistung, 

Erwerbstätigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Daten aus 

Interviews mit contergangeschädigten Menschen) und Abs. 8.3 (Assistenzleistung, 

Erwerbstätigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Daten aus 

Interviews mit Pflege- und Assistenzpersonen) In den Tabellen 81 und 82 werden - 

jeweils nach Schadenspunkten gegliedert - die erbrachte Leistung in Stunden pro 

Woche zum Zeitpunkt der Befragung, die Beziehung der Assistenzperson ohne 

Vergütung zum contergangeschädigten Menschen, die Dauer der Leistung in Jahren, 

die Dauer der Erwerbstätigkeit und die Einzahlung von Rentenbeiträgen, sowie die 

finanzielle Regelung des Ruhestands stichwortartig aufgeführt.  

Mehrheitlich können die Assistenzpersonen nicht von der zu erwartenden Rente oder 

Pension leben, ihr Ruhestand ist nicht geregelt wegen einer nur kurzen Zeit der 

Erwerbstätigkeit oder einer Erwerbstätigkeit in Teilzeit. Der Assistenzbedarf war zwar 

vor 30 Jahren geringer, doch eine Geburt und die Versorgung von Kindern führten 

auch bei mäßiger Einschränkung zur vollen Auslastung sowohl der 

contergangeschädigten Person als auch der Assistenzpersonen. Nach Geburt und 

Kinderpause stieg oft der Unterstützungsbedarf an, sodass eine Rückkehr in den Beruf 

für die contergangeschädigte Person oder für die Assistenzperson schwierig oder nicht 

mehr möglich war.  

 

 

5.2.13 Unterhalt der Assistenzperson sowie Beteiligung der Assistenzperson am 
laufenden Haushalt 

Der Unterhalt der Assistenzperson wird in sechs Fällen von der 

contergangeschädigten Person übernommen, da die Assistenzperson kein eigenes 

Einkommen hat. In 13 Fällen werden die Haushaltskosten gemeinsam getragen, es 

gibt ein gemeinsames Konto, aus dem die Ausgaben bestritten werden, oder es gibt 

Absprachen, wer welche Kosten übernimmt.  

Drei Assistenzpersonen von gehörlosen contergangeschädigten Menschen sind für 

ihren Unterhalt selbst verantwortlich, zwei der von ihnen betreuten Personen leben in 

einer stationären Einrichtung, die dritte Assistenzperson betreut ihre gehörlose Tante, 

die weitgehend selbstständig im eigenen Haushalt lebt. Eine gehörlose 
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contergangeschädigte Person arbeitet in Teilzeit und lebt noch im Elternhaus, die 

Eltern sorgen für den Unterhalt, ein Teil der Rente wird angespart. Eine weitere 

gehörlose contergangeschädigte Person ist verheiratet mit einer ebenso gehörlosen 

Person und beide haben über Jahrzehnte den schwer behinderten Sohn betreut, der 

inzwischen verstorben ist. Ihre Tochter hat lange zuhause gewohnt und hat bei der 

Pflege des Bruders geholfen. Sie ist inzwischen selbstständig und kümmert sich 

regelmäßig um die beiden Eltern und deren Belange. Die Eltern sind finanziell 

unabhängig. Die Tochter kann gebärden und ermöglicht die Kommunikation mit 

Hörenden.  

 

 

5.2.14 Situation der Assistenzperson bei Ableben des contergangeschädigten 
Menschen: Risiko der Arbeitslosigkeit 

 

 

Abbildung 27: Risiko Arbeitslosigkeit bei Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen (N=22). Risiko der Arbeitslosigkeit nach Ableben der Partner. Anzahl Personen 
 
 

Nur zwei der 22 Assistenzpersonen geben an, dass für sie kein Risiko bestehe, wieder 

erwerbstätig zu werden, eine davon ist noch vollerwerbstätig. Die übrigen Personen 

(Mehrfachnennungen waren möglich) sehen Probleme im Falle des Ablebens des 

contergangeschädigten Partners. Das Alter spielt eine entscheidende Rolle; sechs 

sind bereits aus dem Arbeitsprozess ausgeschieden, sie sind im Ruhestand, vier 

weitere geben an, aus Altersgründen wohl nicht mehr in den Arbeitsprozess 
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eingegliedert werden zu können. Fünf sind der Meinung, dass sie vor allzu langer Zeit 

aus dem Beruf ausgeschieden seien, daher ihr Wissen nicht mehr aktuell sei und sie 

für den Arbeitgeber nicht mehr interessant wären, hinzukommt, dass sie sich selbst 

keinen Wiedereinstieg zutrauen.  

 

Die Assistenzpersonen sind häufig nach einer kurzen Phase im Erwerbsleben, ohne 

wesentliche Berufserfahrung, ausgeschieden, um ihren Partner zu unterstützen, 

häufig folgte dann eine Kinderphase. Der Bedarf an Assistenz nahm zu, sodass 

aufgrund der hohen Beanspruchung eine Rückkehr in den Beruf für die meisten nicht 

mehr möglich war. Acht der befragten Assistenzpersonen klagen über einen 

schlechten gesundheitlichen Zustand, der eine regelmäßige Erwerbstätigkeit nicht 

mehr erlaubt. 

  

 

 

5.2.15 Höhe des Fehlbetrags, um ein selbstständiges Leben ohne Sozialhilfe zu 
führen 

Auf diese Frage konnten nicht alle Interviewpartner eine konkrete Antwort geben. 

Jene, die noch Kinder in der Schule oder in Ausbildung oder im Studium hatten, 

nannten hohe Beträge von   €3000 bis 4000, um die Ausbildung der Kinder finanzieren 

zu können.  

Die Ansprüche sind unterschiedlich, eine Person nannte einen monatlichen Betrag von 

€ 500 zuzüglich zu ihrer Rente von € 600. Eine Person schlug € 1500 pro Monat vor. 

Fünf Personen nannten einen Betrag von € 1000 monatlich.  

Alle Befragten haben Wohneigentum, es wird erwägt ggf. zu vermieten, ein Verkauf ist 

nur für den Notfall vorgesehen. Einige haben gemeinsam Erspartes, doch wenn 

Pflegebedarf entstehen sollte, reiche der Betrag nicht aus. Keine der befragten 

Personen hat davon gesprochen, die Hilfe der Kinder in Anspruch zu nehmen, obwohl 

das Verhältnis zu ihnen meist als positiv geschildert wurde. Contergangeschädigte 

Menschen haben auch vor der Rentenerhöhung stets darauf bestanden, keine Hilfe 

von ihren Kindern anzunehmen und nichts zu unternehmen, was die Kinder belasten 

könnte, wie beispielsweise die Annahme von Sozialleistungen, da – wie sie meinten – 

die Kinder genügend Nachteile durch ihre Behinderung erlitten hätten. Im Gegenteil, 

sie waren bestrebt ein Erbe für die Kinder zu hinterlassen.  
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5.2.16 Diskriminierung: Reaktion der Umwelt auf Behinderung und Umgang mit 
der Situation 

Die meisten contergangeschädigten Menschen oder Assistenzpersonen berichten 

davon, dass die Betroffenen auch heute noch angestarrt werden, sofern Schädigungen 

sichtbar sind und sie das Haus verlassen. Die meisten haben sich damit abgefunden, 

versuchen es zu ignorieren. Manche meinen, in ihrem Wohngebiet sei es besser, sie 

seien bekannt und keiner schaue mehr. Das unbefangene Fragen der Kinder, „Warum 

hast du nur drei Finger?“ belastet die contergangeschädigten Menschen und ihre 

Angehörigen weniger, da sie es den Kindern erklären, und ein sachliches Gespräch 

darüber führen können. Die Reaktion der Eltern, deren Hilflosigkeit und Abscheu, 

belastet sie mehr. Ein Betroffener geht nicht mehr an Orte, wo Kinder ihn fragen, und 

Erwachsene sich abwenden könnten. 

 

 

5.2.17   Vorstellungen von einer Hinterbliebenenversorgung 

Von den insgesamt 45 befragten Personen, hatten 19 keine Vorstellung, wie eine 

Hinterbliebenenversorgung zustande kommen könnte. Fünf Personen waren der 

Meinung, dass der Bund und Grünenthal dafür verantwortlich seien.  

Mehrheitlich wurde die Vorstellung beschrieben, dass eine Versorgung in Anlehnung 

an die Witwenrente oder das Opferentschädigungsgesetz entwickelt werden solle, 

indem ein fester Betrag von 40% bis 60% der Conterganrente des verstorbenen 

Partners an die Hinterbliebenen monatlich ausgezahlt werden solle. Bei niedriger 

Schadenspunktezahl sollte dieser Betrag erhöht werden, oder es solle ein 

Sockelbetrag als Minimalbetrag für alle gelten, dann solle je nach erbrachter Leistung 

aufgestockt werden. Als Minimalbetrag wurden € 1500 genannt. Eine Assistenzperson 

denkt über einen Ausgleich für die Kinderpause nach, die dadurch fehlenden 

Arbeitsjahre sollten ausgeglichen werden, damit die volle Rente wieder erreicht wird. 

Über die Bemessung des Aufwands waren die Meinungen geteilt. Es gab Vorschläge, 

erst nach 10 bis 15 Jahren Assistenz eine Rente zu gewähren. Als 

Bemessungsgrundlage für eine Rente solle die Höhe des Aufwands berücksichtigt 

werden. Der Aufwand soll pauschaliert und gestaffelt werden, gemessen an der 

Reduktion der Arbeitszeit oder an der Wochenstundenzahl geleisteter Unterstützung.    
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Auch wurde vorgeschlagen, die Zeit der Assistenz wie Erziehungsjahre anzuerkennen.  

 

 

5.2.18  Die Bedeutung einer Hinterbliebenenversorgung für 
contergangeschädigte Menschen und Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen finanzieren ihren Ruhestand nach Ableben der Partner durch ihre 

eigene Rente und die Witwenrente des Partners. Beide sind aufgrund der verkürzten 

Arbeitsbiografien beider Beteiligten in den meisten Fällen nicht ausreichend versorgt 

für ein Auskommen im Alter. 

Alle Interviewpartner zeigten daher große Erleichterung mit Blick auf eine mögliche 

gesetzliche Regelung zur Hinterbliebenenversorgung. Die contergangeschädigten 

Menschen und die Assistenzpersonen leben seit vielen Jahren oder Jahrzehnten in 

enger Gemeinschaft zusammen und fühlen sich sehr verbunden. Die 

contergangeschädigten Menschen sind dankbar dafür, dass die Assistenzperson für 

sie sorgt, hoffen, dass sie die Unterstützung weiterhin leisten kann, da sie größtenteils 

nicht mehr selbstständig leben könnten. Bezahlte Assistenz dazu zu nehmen, ist für 

die meisten ein Albtraum, da damit ein schwerer Eingriff in die Intimsphäre einhergeht, 

der für sie unvorstellbar ist.  

Jene contergangeschädigte Menschen, die ein höheres Gehalt hatten und deren 

Gesundheit es zugelassen hat, lange Jahre voll erwerbstätig zu sein, hatten die 

Möglichkeit Rücklagen zu bilden. Die Renten waren bis 2013 sehr knapp bemessen. 

Behinderung ist teuer, sie ist verbunden mit vielen Mehrausgaben für Barrierefreiheit 

in der Wohnung und deren Zugang, für Gesundheit, Physiotherapie – damals gab es 

noch keine Dauerrezepte – Autoumbau oder Fahrdienste, Hilfsmittel - sie wurden 

damals von den Kassen nicht übernommen, wenn sie nicht im Katalog aufgeführt 

waren. Die Situation hat sich 2013 mit der Rentenerhöhung finanziell für die Befragten 

deutlich verbessert. Die Ausgaben steigen jedoch, da die räumliche Umwelt immer 

wieder an den körperlichen Zustand angepasst werden muss, das erfordert Umbau 

und Anpassung an den neuen Bedarf.  

Die Ergebnisse der Expertise 2019 zeigen, dass die meisten Betroffenen heute gut 

von ihrer Rente leben können, doch wenn sich weitere Verluste der Funktionalität und 

Selbstständigkeit einstellen und der Bedarf an Assistenz zunimmt, kann es finanziell 
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knapp werden, da dann zusätzliche Leistungen eingekauft werden müssen, wenn die 

Assistenzperson die Mehrbelastung nicht übernehmen kann.  

Assistenzpersonen finanzieren ihren Ruhestand nach Ableben der Partner durch ihre 

eigene Rente und die Witwenrente des Partners, sie sind jedoch aufgrund der 

verkürzten Arbeitsbiografien beider Beteiligten in den meisten Fällen nicht ausreichend 

für ein Auskommen im Alter.  

 

 

5.2.19   Vorstellungen zum Nachweis der erbrachten Leistung 

21 Interviewpartner konnten dazu keine konkreten Angaben machen. 

Es wurde vorgeschlagen einen Nachweis zu führen über das Einwohnermeldeamt, 

indem Wohnort und Zusammenleben dokumentiert werden. Auch das Finanzamt 

könne Auskunft darüber geben bei gemeinsamer Veranlagung.  

Die Bemessung der Assistenzleistung könne abgeleitet werden über den Grad der 

Behinderung und über den Pflegegrad, ebenso über die Schadenspunkte. Ein 

Nachweis kann geführt werden über die Pflegeversicherung, über die eingetragene 

Pflegeperson. Ein regelmäßiger Nachweis von Art und Ausmaß der Leistung könne 

der Lebensbescheinigung, die regelmäßig von der Stiftung gefordert wird, hinzugefügt 

werden.  

Es wurde der Wunsch geäußert, dass die Betroffenen festlegen können, wer die Rente 

erhalten solle, und wenn es mehrere Personen seien, könne auch gesplittet werden.  

 

5.2.20   Beurteilung der Zukunft 

Zu ihrer Sicht der Zukunft haben sich alle befragten Personen ausführlich geäußert. 

15 Personen äußerten sich zuversichtlich, davon hatten zwei ganz konkrete Projekte 

für die Zukunft und zwei weitere gingen davon aus, die Zukunft gemeinsam mit ihrem 

Partner gut bewältigen zu können. Sechs allerdings sahen eine positive Zukunft nur 

unter der Voraussetzung, dass alles so bleibt wie es derzeit ist, damit meinten sie den 

Gesundheitszustand des contergangeschädigten Menschen sowie auch den eigenen.  

Acht Interviewpartner waren sich unsicher darüber, wie es wohl weitergehen werde. 

Sie hatten keine genaue Vorstellung davon, wie sich ihre Situation in den kommenden 
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Jahren entwickeln könne, sie hoffen, dass sie noch zehn Jahre ein Leben in 

Selbstständigkeit verbringen.  

Finanzielle Probleme der Assistenzperson nach Ableben des contergangeschädigten 

Menschen thematisierten vier Personen, davon zwei, deren Kinder noch die Schule 

besuchen bzw. sich in der Ausbildung befinden. Zum jetzigen Zeitpunkt bestehen bei 

den Assistenzpersonen keinerlei ungedeckte Bedarfe, doch nach Wegfall der 

Conterganrente werden die Mittel für die Hinterbliebenen sehr knapp, insbesondere 

wenn Kinder unterhalten werden müssen oder die Assistenzperson selbst 

gesundheitlich eingeschränkt ist und möglicherweise in naher Zukunft pflegebedürftig 

werden könnte.  

Zwölf Personen haben ihre Zukunftsängste deutlich angesprochen; deren Inhalte 

waren die eigene gesundheitliche Entwicklung, Pflegebedürftigkeit und 

Heimeinweisung sowie die Sorge um den Partner, wenn sie vor der Assistenzperson 

sterben sollten. Auch Assistenzpersonen bedenken diese Situation, sie stehen vor 

einer ungewissen Zukunft und fürchten sich vor Unterversorgung und davor, an den 

Rand der Gesellschaft gedrängt zu werden. „Unter Leben ist schwerer als das der 

Gleichaltrigen“ meinte eine Assistenzperson.  

Die beiden Assistenzpersonen, deren Partner verstorben sind, versuchen sich in ihrem 

neuen Leben einzurichten. Über viele Jahrzehnte war ihr Leben von der Beziehung 

zum contergangeschädigten Partner geprägt. Sein Tod ist ein großer Verlust für sie 

und erfordert Umorientierung.  

 

5.3 Ergebnisse der Fokusgruppe 

Eine Fokusgruppe fand per Videokonferenz statt, bestehend aus zehn 

contergangeschädigten Menschen, die sich dafür gemeldet hatten. Eine weitere war 

geplant mit Pflege- und Assistenzpersonen, doch es fanden sich nicht genügend 

Teilnehmende, die bereit gewesen wären, alternativ zu einem Interview an einem 

Gruppengespräch mitzuwirken. Eine Fokusgruppe ist stets eine Bereicherung und 

Ergänzung zu den Interviews, doch da die Gespräche sehr ausführlich und mit sehr 

viel Offenheit geführt worden sind, sind mit Sicherheit keine wesentlichen Aspekte oder 

Aussagen verloren gegangen.  
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In der Fokusgruppe wurden die zentralen Fragestellungen der Erhebung 

angesprochen, ohne dass deren Ergebnisse erwähnt wurden. Die Fragestellungen 

wurden intensiv diskutiert, die Veranstaltung dauerte über 2 Stunden. In der Folge 

werden die Stellungnahmen der Betroffenen besprochen, im Anschluss daran werden 

Stellungnahmen von weiteren Betroffenen zitiert, die sich per Mail zur 

Hinterbliebenenversorgung geäußert haben.  

 

 

 

5.3.1 Zusammenhang von Schadenspunkten und Gesundheitszustand 

Ein Zusammenhang konnte nicht bestätigt werden. Schadenspunkte stellen 

orthopädische, internistische, sensorische Diagnosen dar, sie machen eine Aussage 

über den körperlichen Zustand nach der Geburt, über das Ausmaß der Schädigungen, 

nicht jedoch über Funktionalität und Schmerzen oder den Grad der Selbstständigkeit 

des contergangeschädigten Menschen zum Zeitpunkt der Befragung.  

Der Gesundheitszustand verändert sich im Lebenslauf in Abhängigkeit von 

Alternsprozessen, von den individuellen Lebensumständen – Alleinstehende 

verausgaben sich mehr, da kein Partner vorhanden ist, der unterstützt – und vom 

individuellen Gesundheitsverhalten, dazu gehören Ernährung, Sport und Reha als 

Ausgleich zum beruflichen Alltag. Hinzu kommt, dass contergangeschädigte 

Menschen häufig Hilfe ablehnen, sich daher mehr belasten. Der Gesundheitszustand 

wird schleichend schlechter, derzeit verschlechtert er sich exponentiell. Darüber 

hinaus macht es einen Unterschied, ob man Extremitäten hat, ob man gehen kann 

oder im Rollstuhl sitzt. Die Länge der Arme macht beispielsweise einen großen 

Unterschied für die Selbstständigkeit; die Funktionalität wird durch die 

Schadenspunkte weder anerkannt noch bemessen.  

 

 

 

5.3.2 Ist eine Minderung der Funktion im Bereich der vorgeburtlichen 
Schädigungen ausgeprägter als im Bereich der Folgeschäden? 

Über eine Verminderung der Funktion können alle berichten, wobei nicht genau 

differenziert werden kann, ob die vorgeburtlichen Schädigungen stärker betroffen sind 
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oder ob eher die Folgeschäden im Vordergrund stehen. Die Folgeschäden breiten sich 

ausgehend von den vorgeburtlichen Schäden über den ganzen Körper aus und 

schränken zusätzliche Funktionen ein. Eine genaue Abgrenzung ist nicht möglich. 

Eine teilnehmende Person berichtet, dass die Funktion der Arme inzwischen deutlich 

eingeschränkt sei, Augentropfen könnten nicht mehr appliziert werden. Auch der 

Rücken sei geschädigt i.S. einer Skoliose. In der Jugend saß sie im Rollstuhl, dann 

lernte sie mit Prothesen und einer Gehhilfe laufen, nun geht es nicht mehr wegen der 

Schultern und wegen Durchblutungsstörungen in der Hand, und sie sitzt wieder im 

Rollstuhl.  

Eine weitere Person berichtet, sie habe früher Skitouren gemacht und sei viel 

gewandert, heute ist Assistenz in allen Lebensbereichen erforderlich. Eine weitere 

schildert, dass sie wegen Einschränkungen in den Hüften nicht mehr selbstständig mit 

den Füßen essen kann. Die Beweglichkeit der Wirbelsäule sei stark eingeschränkt, 

daher sei der Weg vom Fuß zum Mund heute wesentlich länger geworden.  

Eine contergangeschädigte Person gab zu bedenken, dass sich nach Operationen 

Funktion und Beweglichkeit verändern, es brauche Zeit, sich an den Körper mit den 

veränderten Funktionen zu gewöhnen.  

 

5.3.3 In welchen Bereichen sind die Schmerzen stärker, im Bereich der 
vorgeburtlichen Fehlbildungen oder im Bereich der Folgeschäden?  

Ein Teil der Teilnehmenden nennt stärkere Schmerzen im Bereich der ursprünglichen 

Schädigungen, andere lokalisieren stärkere Schmerzen in den Bereich der 

Folgeschäden. Eine präzise Differenzierung ist schwierig. Alle sind sich jedoch darin 

einig, dass ein Zusammenhang besteht zwischen dem Beginn der Schmerzen und 

dem ersten Auftreten von Einschränkungen der Funktionalität.  

Eine teilnehmende Person stellte fest: „An den vorgeburtlichen Zustand ist man 

gewöhnt und man empfindet ihn als Normalität, vielleicht nimmt man die Schmerzen 

nicht wahr. Dann kommen die Folgeschäden dazu mit einer Zunahme der 

Einschränkungen und man empfindet den zusätzlichen Schmerz“.  

Bei vielen contergangeschädigten Menschen bestehen wohl eine hohe 

Schmerztoleranz und eine hohe tolerierte Schmerzgrenze. Schmerzen sind auch 
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abhängig von der Aktivität und dem Ausmaß an (Fehl)belastung, durch Ablenkung 

lassen sie sich zeitweise besser tolerieren.  

 

 

5.3.4 Wie ausgeprägt sind funktionelle Verluste?  

Durch Ruhepausen und regelmäßige Physiotherapie sowie Reha können Verluste an 

Funktonalität verzögert werden und auch Schmerzen werden durch Bewegung und 

Stärkung der Muskulatur häufig reduziert. Die Gehstrecke kann manchmal erhalten 

werden. Eine teilnehmende Person berichtet, dass sie durch einen Personal Trainer 

weitere funktionelle Verluste vermeiden konnte. Dies sei für die Psyche wichtig, denn 

sie habe sich durch Funktionsverluste stets gedemütigt gefühlt. Eine weitere Person 

berichtet jedoch, dass sie nur noch in Begleitung außer Haus kann, Reisen sei allein 

nicht mehr möglich, sie kann sich auch nicht mehr allein versorgen – trotz regelmäßiger 

Inanspruchnahme von Physiotherapie und Reha.  

Aufgrund der Rentenerhöhung 2013 sind viele contergangeschädigte Menschen aus 

dem Erwerbsleben ausgeschieden und konnten sich intensiver ihrer Gesundheit 

widmen. Das hat deutliche Erfolge gezeigt, viele haben Funktionen wiedererlangt, 

konnten zumindest vorübergehend den Prozess der Funktionsverlustes 

verlangsamen. Dies bezieht sich allerdings eher auf die Muskelkraft und damit auf die 

Beweglichkeit. Die Feinmotorik ist kaum zu beeinflussen, Anziehen, Knöpfe schließen, 

Körperpflege, Zähne putzen bleibt problematisch und schränkt die Selbstständigkeit 

im Alltag zunehmend ein.  

 

 

5.3.5 Der individuelle Assistenzbedarf. Seine Entwicklung im Lebenslauf.  

 

Die Gesprächsteilnehmenden stimmten darin überein, dass Assistenz gemeinsam mit 

der Assistenzperson erlernt wird, es beginnt mit Kleinigkeiten wie Knöpfe schließen, 

Schuhe binden und steigert sich mit Zunahme der Schmerzen und Verlust von 

Funktion und Beweglichkeit. Insbesondere bei Ermüdung wird der Bedarf an 

Unterstützung größer, bei einem guten Team weiß der Partner stets, wann er helfen 
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soll. Assistenz ist ein Prozess, der ständig stattfindet, der Partner macht vieles 

unaufgefordert und ermöglicht dadurch Normalität. Das setzt auch bei geringem 

Unterstützungsbedarf eine gesteigerte Aufmerksamkeit für die Bedarfe der 

unterstützen Person und die Erfahrung, zu wissen, was er braucht, voraus. Eine solche 

Form von Assistenz unterscheidet sich von der „Assistenz auf Verlangen und 

Anweisung“, auf die oft die professionelle Assistenz reduziert wird. Assistenz bedeutet 

keine geregelte Arbeit für den Partner.  Eine Person meinte: „Ich kann der Aussage 

von Frau Y nur zustimmen, dass eine Partnerschaft ein Team ist! Rechne ich alles in 

bare Münze um, würde meine Ehe zu einem Angestelltenverhältnis, das ich für mich 

völlig ablehne bzw. der Betroffene würde zu einem ‚Objekt‘.“ 

In der Kindheit hat die Familie geholfen, die Angehörigen sind über die Jahre in ihre 

Rolle hineingewachsen. Dann kamen viele contergangeschädigte Jugendliche mehr 

oder weniger allein zurecht, die Phase der Autarkie ist jedoch bei 

contergangeschädigten Menschen deutlich kürzer als in der Allgemeinbevölkerung, 

denn die Selbstständigkeit nimmt im Lebenslauf deutlich früher ab. Erst sind es nur 

Handreichungen, dann werden nach und nach immer mehr Tätigkeiten übernommen. 

In den letzten fünf Jahren haben bei vielen befragten Personen die Verluste rasch 

zugenommen.  

Außenstehende meinen oft, dass sich die Assistenzpersonen aufgeben, doch „die 

Betroffenen bringen andere Dinge ein in die Beziehung als ihre Partner und bereichern 

und ergänzen sich gegenseitig“, sodass auch der Partner davon profitiert. Eine 

Reduktion der Arbeitszeit kann daher für die Beziehung ein Lebensgewinn sein. 

(Aussage einer teilnehmenden Person).  

 

 

5.3.6 Gewichtung der einzelnen Phasen des Unterstützungsbedarfs in ihrer 
Bedeutung für die Aufrechterhaltung der Normalität 

Die Teilnehmenden äußern sich sehr lebhaft zu dieser Fragestellung:  

Eine Handreichung, ohne zu betteln zu erhalten, ist genauso wichtig wie später bei 

Aktivitäten unterstützt zu werden. Sie erhalten gleichermaßen die Würde und 

Selbstständigkeit des betroffenen Menschen. Kleine Hilfestellungen haben eine 

ebenso große Bedeutung wie Assistenz mit größerem Aufwand. Eine 
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contergangeschädigte Person formulierte es so: „Ohne dass ihm jemand die Hose 

zumacht, kann niemand außer Haus. Man braucht beides, das Kleine und das Große“.  

Die Bedeutung der persönlichen Assistenz ist groß, sie steht im Mittelpunkt, da sie die 

Intimsphäre des Partners wahrt. Hilfe anzunehmen ist schwer, bei Fremden ist es noch 

viel schwerer.  

Alles war zu seiner Zeit wichtig, auch zu Beginn die Handreichungen. Ohne sie wäre 

die Selbstständigkeit gefährdet gewesen. Im Laufe der Zeit potenziert sich der Bedarf. 

 

 

5.3.7 Vorstellung und Wünsche zur Hinterbliebenenversorgung 

Es entbrannte eine angeregte Diskussion um die Berechtigung, eine Rente zu 

erhalten. Die verschiedenen Vorschläge werden dargestellt.  

Als in unterschiedlichem Ausmaß berechtigte Personen, eine Rente für erbrachte 

Leistungen ohne Vergütung zu erhalten, wurden Eltern, langjährige Partner und auch 

Kinder betrachtet. Auch Freunde könnten einbezogen werden, denn manche 

contergangeschädigten Personen haben keine Verwandten mehr. 

Die Fortführung der Conterganrente i.S. einer Witwenrente wurde vorgeschlagen. Aus 

ihrer Sicht wäre das Minimum eine Versorgung nach dem 

Opferentschädigungsgesetz. Das Maximum ein monatlicher Anteil von 50-60% der 

Conterganrente des Verstorbenen, die monatlich wie eine Witwenrente zur 

Auszahlung käme. Wer wenige Punkte hat, soll bis zu einer Conterganrente von €3500 

zu Lebzeiten der geschädigten Person den doppelten Anteil bekommen als Ausgleich. 

Es handelt sich um hohe monatliche Rentenbeträge von €3000 bis €4000.  

Als ein neuer Gesichtspunkt wurden Folgendes diskutiert: Die Möglichkeit der 

Aufteilung der Hinterbliebenenrente auf mehrere an der Assistenz beteiligten 

Personen durch die contergangeschädigten Menschen. Der Betrag kann aufgeteilt 

werden auf verschiedene Personen, die zeitlebens geholfen haben. Die 

contergangeschädigte Person kann zu Lebzeiten darüber entscheiden und festlegen, 

wer welchen Anteil bekommen soll, denn sein Rentenanteil kann aufgeteilt werden auf 

mehrere Personen. Eine solche Entscheidung kann bei der Stiftung zusammen mit der 

Lebensbescheinigung schriftlich eingereicht werden, und dadurch besteht die 
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Gelegenheit, eine bereits getroffene Entscheidung bei Bedarf abzuändern und zu 

aktualisieren.  

Ganz wichtig war es den Teilnehmenden, dass das Finanzamt keinen Zugriff auf das 

Erbe der contergangeschädigten Menschen haben soll, auch solle die 

Erbschaftssteuer für die ohne Vergütung pflegenden Angehörigen und 

Assistenzpersonen entfallen, ebenso die Rückzahlung von Sozialleistungen, die der 

contergangeschädigte Mensch zu Lebzeiten in Anspruch genommen hat. 

Auf eine Methode der Staffelung konnte man sich nicht einigen, die Schadenspunkte 

schienen die einfachste Lösung zu sein. Eine Pauschale konnte man sich auch 

vorstellen, jeder Hinterbliebene sollte eine Rente erhalten, unabhängig vom Einsatz. 

Man wollte auf alle Fälle vermeiden, wieder in die Position des Bittstellers zu gelangen, 

sich rechtfertigen zu müssen, wie das früher oft genug der Fall war.  

Eine teilnehmende Person präzisierte ihre Vorstellungen: Berechtigt sei, wer über 

einen längeren Zeitraum Assistenz geleistet habe, z.B. ähnlich wie bei der Rente, ab 

5 Jahre Assistenz. Eine nicht befristete Leistung stehe der Ehefrau zu, befristete 

Leistungen über einen Zeitraum von 10 Jahren den Kindern. Rente soll erhalten, wer 

ab 10 Std. wöchentlich Assistenz geleistet habe.   

Alle waren sich darüber einig, dass die Hinterbliebenenversorgung bedeutsam ist als 

eine Anerkennung für die unentgeltliche Leistung der (Ehe)Partner, der Angehörigen 

und der nahestehenden Personen für ihren Einsatz. Beim Tod des Betroffenen sollen 

diese Personen nicht vor dem finanziellen Nichts stehen.  

 

 

6 Zuschriften von contergangeschädigten Personen 

Von Personen, die sich nach erfolgtem Interview Gedanken zur 

Hinterbliebenenversorgung gemacht haben, kamen Zuschriften, die ihre eigenen 

Ansichten sowie die von anderen contergangeschädigten Menschen, die sich nicht an 

der Studie beteiligt haben, darstellen.  
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6.1 Nr. 1 

„Meine Position war und ist, dass Assistenz und Pflege honoriert gehören. Ich möchte 

das jedoch an das bestehende Rechtssystem sozusagen andocken. 

a)      Seit 2013 wurden erfreulicherweise viele behindertengerechte Immobilien 

erworben, auch durch Rentenkapitalisierung. Hier kann und konnte jeder, den Partner 

zu 50 % (oder 100 %) als Eigentümer eintragen lassen. (Wir sterben nicht alle in den 

nächsten zehn Jahren, d. h. man kann dies jetzt noch dies tun.) 

b)     Vorschlag für Basisrente, die jeder Betroffene 1 X vererben kann, zu 100 % (oder 

2 x 50 % etc.): 

-        Derzeit 1.200 € Pflege- u. Assistenzrente, wie es für Nichtbehinderte 1.200 € 

Grundrente gibt, die 45 (!) Beitragsjahre gearbeitet haben, aber weniger 

Rentenanspruch haben. 

(Ausnahme für unsere Hinterbliebenen: ohne Nachweis, nicht anrechenbar auf 

Sozialleistungen, Krankenkasse und steuerfrei) diese Möglichkeit halte ich eventuell 

in sehr ferner Zukunft für in Teilen übertragbar auf Eltern oder Partner von 

Schwerstbehinderten. Da die Besteuerung der Renten und Pensionen ansteigt, wird 

diese „Grundrente netto“ für unsere Hinterbliebenen immer mehr Wert haben. 

Hinzu kann für Härtefälle auf Antrag und Nachweis kommen, wenn 

c)      Der pflegende Hinterbliebene einen eigenen Renten- oder Pensionsanspruch 

unter 1.500 € (brutto) 

d)      sowie der Renten- oder Pensionsanspruch des Conterganbehinderten unter 

2.000 € (brutto) ist. [Das ergibt ungefähr von 1.000 € Witwenrentenanspruch. Hier 

kenne ich mich im Rechtssystem nicht so aus, mir geht es um einen effektiven Betrag 

von ca. 1.000-1.200 €] auf Antrag und Nachweis eine „Härtefall-Rente“, maximal 2.000 

€ (gestaffelt nach Schadenspunkten), die jedoch wie andere Renten steuerlich bzw. 

auf Sozialleistungen angerechnet wird. Hierzu gehören auch eventuelle Zinsen, 

Mieteinahmen, Dividenden etc. als anrechenbare Einkünfte. 

Wenn ich in einer Notlage bin und weiß, dass mir geholfen wird, kann ich für eine solide 

lebenslange Absicherung auch einen Antrag stellen. 

Theoret. Bilanz:           1.200 € Grundrente (netto) für einen pflegenden Hinterbliebenen 
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                                      +           0 € eigene Rente 

                                      +    1.000 € Witwenrente (brutto) 

                                      +    1.000-2.000 € Härtefall-Rente (brutto)  

Maximalsumme                    3.200 € (teilweise zu versteuern etc.) 

Mir sind nicht wenige Betroffene bekannt, die mehrere Wohnungen besitzen. Im Sinne 

der Gleichheit mit anderen Behinderten, aber auch Nichtbehinderten und allen 

Steuerzahlern finde ich es nicht in Ordnung, wenn große Vermögen nicht zur 

Versorgung der Hinterbliebenen bzw. in einem gewissen Rahmen auch der 

Rückzahlung von Sozialleistungen herangezogen werden. Diese Vermögen konnten 

bei uns teilweise angelegt werden, da wir unsere Rente ebenso wie die spezifischen 

Bedarfe steuerfrei bekommen. (Dies sorgt bei anderen Behinderten berechtigt für 

Unzufriedenheit. Hinzukommt, dass man einige Ausgaben der spezifischen Bedarfe 

sogar an von der Steuer absetzen kann). Wer keine eigene Versorgung bzw. 

Rentenansprüche vom Partner hat, bei dem greift die 2.000 € Härtefallrente. 

- Wegen der Rückzahlung von Sozialleistungen sollte den Hinterbliebenen ein 

schützenswertes Vermögen von 1.000.000 € bleiben. [Wenn es stimmt, dass der 

Freibetrag für direkte Erben bei 500.000 € liegt. Ich plädierte für eine Verdopplung des 

Freibetrags.] Warum sollte unser Vermögen darüber hinaus noch schützenswerter 

sein als das einer alten Frau, die in der Nachkriegszeit keine qualifizierte Ausbildung 

machen konnte, hart gearbeitet hat und sehr gerne ihren Kindern etwas von dem hart 

Ersparten vererben möchte? Oder in der Zukunft das von Jüngeren, die noch einen 

Nebenjob annehmen müssen, weil ein Lohn nicht reicht, und die ein bisschen für die 

Kinder zur Seite gelegt haben? 

 

6.2 Nr. 2 

„Betroffene mit stark verkürzten Armen haben ca. 60-65 Punkte oder auch mehr. Hinzu 

kommt das Geld für die spezifischen Bedarfe. Wenn diese Betroffenen zu 100 % oder 

auch Teilzeit (im Home Office) arbeiten bzw. gearbeitet haben, verdienen sie Geld und 

erwerben einen Rentenanspruch. Mit 100 % Behinderung oder Pflegestufe 3 kann man 

durchaus bezahlte Leistungen erbringen bzw. erbracht haben. 
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Ich setze auch ein großes Fragezeichen dahinter, ob es für einen Betroffenen mit 50 

Schadenspunkten oder mehr nicht seit 2013 möglich war, auch eine gewisse 

„Versorgung“ für den Partner anzulegen. 

Generell denke ich, dass der Staat immer mehr „Sozialausgaben“ hat, denken wir an 

die Flutkatastrophe (auch hier stehen die Leute unverschuldet vor dem Nichts), an die 

Unterstützungen während der Coronakrise (auch hier stehen die Leute unverschuldet 

vor dem Nichts), Und das Geld wird nicht mehr. … Die Conterganbehinderten kreisen 

seit jeher sehr um sich selbst! 

Die Argumentation vieler unserer Betroffener bei der berechtigten und sehr deutlichen 

Anhebung der Conterganrente war:  dann können andere Behindertenverbände 

ebenfalls mehr Unterstützung einfordern. Die Realität hat gezeigt, dass es hier keine 

wesentlichen Verbesserungen vor allem bezüglich medizinischer Versorgung, 

Unterstützung mit Assistenz und Pflege, etc. gab.“ 

 

6.3 Nr. 3 

„ …viele Betroffene haben sich nicht an der Umfrage beteiligt, weil sie finden, dass die 

Conterganbehinderten den Hals nicht voll bekommen. 

Das waren Betroffene, die als Schwerbehindertenvertretungen sich engagieren oder 

andere Betroffene, die in Sozialämtern und Betreuungsbehörden arbeiten und einen 

Gleichheitsgrundsatz unter Behinderten bzw. eine Verhältnismäßigkeit vertreten oder 

Betroffene, die für ihre Partner seit 2013 Vorsorge getroffen haben. Diese sahen es 

alle als chancenlos an, dass die Hinterbliebenen anderer Pflegebedürftigen außer den 

Punkten über die Pflegeversicherung eine „Pflege-Rente“ erhalten. 

… Mit unserer Generation war eine Generation da, die eine Assistenz- und Pflege 

dezentral, d. h. nicht in Heimen, benötigte und sich diese „erarbeitete“. Aus diesem 

Grund finde ich auch eine Assistenz- bzw. Pflegebasisrente gerechtfertigt. Ein Mehr 

nur auf Nachweis und in Härtefällen...“ 
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6.4 Nr. 4 

„…..Ich finde es auch sehr gut, wenn sich die Conterganbehinderten Gedanken um die 

Versorgung ihrer Partner machen!! Sie sollten nicht mit dem Sozialhilfeniveau 

abgespeist werden, und es wird auch einige geben, die auf eine zusätzliche Rente 

angewiesen sind. Sollte diese Studie und die Versorgung der pflegenden Contergan 

Hinterbliebenen eine Pionierrolle einnehmen, dann muss sie unbedingt passgenau (d. 

h. realistische Rentenbeträge, die für die Allgemeinheit finanzierbar) und transparent 

(d. h., das früher „gemeinsame Einkommen“ wird offengelegt, und wo es nicht reicht, 

gibt es weiteres Geld) sein. 

Wenn ich an die lange Diskussion zur Grundrente in Höhe von 1.200 € (nach 45 

Beitragsjahren) denke, dann sollte man pauschal für einen pflegenden Contergan-

Hinterbliebenen einen maßvollen Betrag fordern. In diesem Fall hätte man auch einen 

Fuß in der Tür, was vielleicht wegweisend für eine Pflegerente für andere 

Hinterbliebene wäre. Denn gäbe es dann eine „Pflege- und Assistenzrente“ für alle, 

sind das nicht rund 3.000 Rentenempfänger, sondern 400.000 oder 500.000 

Empfänger oder mehr. 

Die Pflegeversicherung war auch anfangs nicht der große Wurf, doch wird sie nach 

und nach immer etwas besser...“ 
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7 Gehörlose contergangeschädigte Menschen und deren Assistenzpersonen 

 

Laut Definition des Deutschen Gehörlosen-Bundes e.V. (DGB) werden Personen als 

gehörlos bezeichnet, „die hörbehindert sind und vorwiegend in Gebärdensprache 

kommunizieren. Wegen der Hörbehinderung können sie nur bedingt auf natürlichem 

Wege sprechen lernen. Für Außenstehende kann ihre Sprechweise daher oft fremd 

klingen und kann schwer zu verstehen sein“. 

Man spricht von Taubheit, wenn der Hörverlust im Bereich zwischen 125 und 250 Hz 

mehr als 60 dB sowie mehr als 100 dB im übrigen Frequenzbereich beträgt. 

Hochgradige Schwerhörigkeit besteht, wenn der mittlere Hörverlust zwischen 70 und 

100 dB beträgt. Bei Hörverlusten zwischen 85 und 100 dB spricht man auch von 

„Resthörigkeit“ oder „an Taubheit grenzender Schwerhörigkeit“.  

„Untereinander verständigen sich Gehörlose in der Regel in der Deutschen 

Gebärdensprache, einem visuellen Sprachsystem mit eigener Grammatik. Die 

Gebärdensprache ermöglicht Gehörlosen eine entspannte und verlässliche 

Kommunikation. Diese Sprache ist aber noch mehr: Sie bildet die Grundlage einer 

eigenen Sprachgemeinschaft und Kultur, zu der sich auch Hörende, die die 

Gebärdensprache beherrschen, zugehörig fühlen“ (DGB). 

Allerdings ist nach Dotter4 Folgendes zu beachten: „Aufgrund kommunikativer 

Einschränkungen im Bereich der Lautsprache sind alle Menschen ab einer mittleren 

Hörbehinderung von Benachteiligungen in ihrer sprachlichen und sozialen Entwicklung 

bedroht“.  

Eine mittlere Hörbehinderung besteht schon bei Hörverlusten ab 40 bis 70 db, Sprache 

kann noch gehört werden, doch es treten im Gespräch Verständnisprobleme auf, die 

auch durch moderne Hörgeräte nicht kompensiert werden können (DGB). 

„Aufgrund kommunikativer Einschränkungen im Bereich der Lautsprache sind alle 

Menschen ab einer mittleren Hörbehinderung von Benachteiligungen in ihrer 

sprachlichen und sozialen Entwicklung bedroht. … Ab einem bestimmten Sektor 

innerhalb der mittelgradigen Hörbehinderung ist aber entsprechend dem Grad der 

                                                       

4 Dotter, F. (2009). Hörbehindert = gehörlos oder resthörig oder schwerhörig oder hörgestört oder 
hörgeschädigt oder hörsprachbehindert oder hörbeeinträchtigt? SWS-Rundschau, 49(3), 347-368. 
https://nbn-resolving.org/urn:nbn:de:0168-ssoar-322890 
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Hörbehinderung mit zunehmend größeren Defiziten bei der Rezeption und Produktion 

gesprochener Sprache zu rechnen. Ab dem Bereich der hochgradigen 

Schwerhörigkeit ist die Wahrscheinlichkeit für gravierende Defizite bereits sehr hoch“ 

(Dotter, ebd.) 

In der Medizinischen Punktetabelle der Conterganstiftung werden die verschiedenen 

Stadien der Hörbehinderung folgendermaßen definiert. 

 

 Hörverlust Schadenspunkte 

4.7   Taubheit oder Hörverlust über 90 dB   

 oder   

 mehr als 60 dB bei 125 – 250 Hz doppelseitig 

60 

4.8 Taubheit oder Hörverlust über 90 dB   

 oder   

mehr als 60 dB bei 125 – 250 Hz einerseits und starke  

 Schwerhörigkeit (60 – 90 dB) andererseits 

50 

4.9 Taubheit oder Hörverlust über 90 dB   

 oder   

mehr als 60 dB bei 125 – 250 Hz einerseits und mittlere  

 Schwerhörigkeit (30 – 59 dB) andererseits   

30 

Tabelle 71: Hörverluste und Schadenspunkte 

Conterganstiftung. Medizinische Punktetabelle. 4. Hals-, Nasen-, Ohrenschäden    

 

In dieser Erhebung werden hörgeschädigte contergangeschädigte Menschen als 

„gehörlos“ eingestuft, die entweder beidseitig taub sind oder einen Hörverlust über 90 

db haben, oder sie sind auf dem einen Ohr taub oder haben einen Hörverlust von über 

90 db, auf dem anderen Ohr besteht eine schwere bis mittlere Schwerhörigkeit.  

Gehörlose Personen haben schwere Defizite in der akustischen Wahrnehmung der 

gesprochenen Sprache beim Gesprächspartner und auch bei sich selbst, beides sind 

die Voraussetzung für eine normale Sprachentwicklung in der Sprache der Hörenden. 

Die gemeinsame Grundlage für eine ungestörte Kommunikation zwischen Gehörlosen 

und Hörenden ist damit nicht vorhanden. Eine Verständigung von Gehörlosen mit 

Hörenden kann lückenhaft erfolgen über „Mundablesen“, doch nur etwa 30% der 
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Wörter können von den Lippen ersehen werden, 70% müssen erraten werden (DGB). 

Das führt häufig zu Missverständnissen und ist anstrengend für alle Beteiligten.  

Die Statistik der Conterganstiftung, die uns freundlicherweise zur Verfügung gestellt 

wurde, nennt insgesamt 2499 contergangeschädigte Menschen. Davon haben 337 

contergangeschädigte Menschen einen Hörschaden. 254 Personen sind nach der 

Definition der Medizinischen Punktetabelle gehörlos, 2245 sind demzufolge Hörende, 

d.h. sie sind in der Lage, in der Sprache der Hörenden zu kommunizieren, auch bei 

bestehender Hörschädigung.   

 

 

      

7.1 Ergebnisse des Online-Fragebogens: gehörlose contergangeschädigte 
Menschen 

An der Online‐Befragung haben  sich vier gehörlose  contergangeschädigte Menschen ohne 

Pflege‐ oder Assistenzbedarf beteiligt und elf mit Unterstützungsbedarf. Die Ergebnisse der 

Befragung werden in der Folge dargestellt und die beiden Gruppen miteinander verglichen.  
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7.1.1 Beschreibung der Stichproben der gehörlosen contergan-geschädigten 
Menschen mit und ohne Bedarf an Unterstützung  

  Gehörlose 
contergangeschädigte 

Personen mit 
Unterstützungsbedarf 

(N=11) 

Gehörlose 
contergangeschädigte 

Personen ohne 
Unterstützungsbedarf (N=4) 

Geschlecht                       männlich  8 4 

 weiblich 3 - 

Familienstand Verheiratet 6 2 

 ledig 1 2 

 geschieden 1 - 

 Verwitwet - - 

Partnerschaft  1 - 

Kinder Ja 4 2 

Schulabschluss Kein Abschluss - - 

 Hauptschulabschluss  3 - 

 Realschulabschluss  5 1 

 Fachhochschulreife  2 1 

 Abitur 1 2 

Beruflicher 
Ausbildungsabschluss 

Kein beruflicher 
Abschluss  

- - 

 Lehre  8 2 

 Berufsfachschule  1 1 

 Ausbildung Berufs- 
oder Fachakademie   

2 - 

 Fachhochschulab-
schluss  

- - 

 Universitätsabschluss  - 1 

 Promotion - - 

Tabelle 72: Soziodemografische Daten gehörloser contergangeschädigter Menschen 

Gehörlose contergangeschädigte Menschen mit (N=11) und ohne (N=4) Unterstützungsbedarf im 
Vergleich. Anzahl Personen. 
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Zehn gehörlose contergangeschädigte Menschen haben die Erwerbstätigkeit wegen 

Schmerzen (N=6), wegen conterganbedingter Einschränkungen (N=8) und aus 

anderen Gründen (N=2) aufgegeben.  

Sieben Personen leben mit der Person, die sie unterstützt, in einem Haushalt, fünf sind 

mit ihr verheiratet, zwei sind mit ihr verwandt, vier sind befreundet. Eine enge 

Beziehung besteht auch in dieser Stichprobe mit der unterstützenden Person, man 

kann davon ausgehen, dass mit ihr das für jeden Menschen zentrale Bedürfnis nach 

Nähe und Kommunikation – in diesem Fall durch Gebärdensprache - erfüllt wird, 

andererseits besteht eine weitere zentrale Aufgabe der Assistenzperson bzw. des 

(Ehe)Partners darin, Kommunikation mit den Hörenden zu vermitteln.  

Alle gehörlosen Personen haben trotz ihrer schweren Behinderung einen 

Schulabschluss: Hauptschule (N=3), Realschule (N=6), Fachhochschulreife und Abitur 

(N=6). Ebenso haben alle eine Berufsausbildung erfolgreich abgeschlossen: Lehre 

(N=10), Berufsfachschule (N=2), Berufs- oder Fachakademie (N=2), Universität (N=1).  

 

  Gehörlose 
contergangeschädigte 

Personen mit 
Unterstützungsbedarf (N=11) 

Gehörlose 
contergangeschädigte 

Personen ohne 
Unterstützungsbedarf (N=4) 

Erwerbstätig-keit 
heute 

ja 
3 2 

Erwerbssitua- tion Vollzeit 1 2 

 Teilzeit 2 - 

 geringfügig - - 

 gelegentlich - - 

Jemals 
erwerbstätig 

Ja 8 2 

Tabelle 73: Erwerbssituation gehörloser contergangeschädigter Menschen 

Gehörlose contergangeschädigte Menschen mit (N=11) und ohne (N=4) Unterstützungsbedarf im 
Vergleich. Anzahl Personen. 

 

10 von 15 gehörlosen Personen haben ihren Beruf jemals ausgeübt, derzeit sind fünf 

Personen erwerbstätig. Dies darf als hervorragende Leistung dieser Personengruppe 

bewertet werden.  
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7.1.2 Verteilung der Schadenspunkte bei gehörlosen contergangeschädigten 
Menschen 

Die Schadenspunkte der gehörlosen contergangeschädigten Menschen verteilen sich 

wie folgt. 

 

 

Abbildung 28: Stichprobe gehörlose contergangeschädigte Menschen und Schadenspunkte 

 Gehörlose contergangeschädigte Menschen (N=15) Anzahl Personen 

 

Vier Personen geben Schadenspunkte zwischen 40 und 49,99 an. Sie gehören zu 

jener Personengruppe, denen – obwohl keine Taubheit besteht - aufgrund von 

gravierenden Defiziten in der Rezeption und Produktion gesprochener Sprache bei 

schwerer Hörschädigung keine Kommunikation in der Sprache der Hörenden möglich 

ist.  

 

 

7.1.3 Vorgeburtliche Schäden bei gehörlosen contergangeschädigten 
Menschen 

Folgende vorgeburtliche Schädigungen werden von gehörlosen 

contergangeschädigten Menschen im Onlinefragebogen genannt. 

 



151 

 

 

Abbildung 28: Vorgeburtliche Schäden bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Gehörlose contergangeschädigte Menschen mit (N=10) und ohne (N=4) Unterstützungsbedarf. Anzahl 
Personen 

 

 

Bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen treten in Verbindung mit einer 

Hörschädigung häufig Veränderungen des äußeren Gehörgangs auf, ebenso das 

Fehlen oder die Verformung der Ohrmuschel, sowie Schäden im Bereich des Kopfes, 

die beispielsweise den Kiefer betreffen, oder Schädigungen der peripheren Nerven, 

wie beispielsweise eine Gaumensegellähmung. Des Weiteren gehören die einseitige 

oder beidseitige Fazialisparese dazu, die eine nonverbale Kommunikation durch das 

Fehlen der Mimik zusätzlich einschränkt, sowie eine Schädigung des 

Gleichgewichtsorgans, die zu Gangunsicherheit und Schwindel führt.  

In der Heidelberger Studie 2012 wurde dokumentiert, dass bei gehörlosen 

contergangeschädigten Menschen zusätzlich in fast 70% eine Sehschädigung auftritt. 

„Die Sehbehinderung schränkt die Sehfähigkeit in unterschiedlichem Ausmaß ein. Die 

gehörlosen Personen berichten von Schwankungen der Sehleistung im Laufe des 

Tages und bei schwerer Belastung von einer Minderung der Sehfähigkeit bis zu 20%. 

Eine Augenmuskellähmung und ein Strabismus führen dazu, dass räumliches Sehen 

nicht möglich ist, dies führt zu einer Vielfalt von Problemen im Alltag, beispielsweise 

ist es schwierig, Wasser in ein Glas einzuschenken, sowie Entfernungen oder die 

Geschwindigkeit von bewegten Objekten präzise einzuschätzen. Auch kann 

Schwindel entstehen, wenn ein Gegenstand fixiert wird“ (Heidelberger Studie 2012).   



152 

 

Wenn die Augen betroffen sind im Sinne einer Augenmuskellähmung, können 

beispielsweise beim Lesen die Augen nicht den Buchstaben und Zeilen folgen. Der 

Kopf wird zum Lesen hin und her bewegt oder der Text wird durch Bewegung der Arme 

an den Augen vorbeigeführt. Auf diese Weise entstehen durch die Über- und 

Fehlbelastung der Nacken- und Schultermuskulatur Folgeschäden im Bereich der 

Wirbelsäule, sowie Schmerzen.  

Bei gehörlosen contergangeschädigten Personen treten sog. „Krokodilstränen“ auf, 

das ist eine vermehrte Tränensekretion während der Nahrungsaufnahme, die 

insbesondere in der Öffentlichkeit als besonders störend empfunden wird. Der 

unvollständige Lidschluss führt zu Schmerzen wegen Austrocknung des Auges, der 

Tränenabflusskanal ist häufig mitbetroffen, sodass es zu schmerzhaften 

Entzündungen kommen kann. 

Die Stichprobe der gehörlosen contergangeschädigten Menschen mit 

Unterstützungsbedarf (N=11) zeichnet sich dadurch aus, dass sie in hohem Ausmaß 

vorgeburtliche Schäden des Bewegungsapparats sowie der inneren Organe und der 

Sinnesorgane dokumentiert. Fünf Personen geben eine Verkürzung der oberen 

Extremitäten an. Acht von zehn Personen nennen jeweils Fehlbildungen im Bereich 

der oberen und der unteren Extremitäten. Fünf gehörlose Personen mit 

Unterstützungsbedarf nennen Fehlbildungen an den Gefäßen, und weitere vier 

nennen Fehlbildungen im Bereich der peripheren Nerven oder des zentralen 

Nervensystems. Sechs weitere gehörlose Teilnehmende geben Schäden der inneren 

Organe an, sie nennen die Niere, die Galle und das Herz. Alle nennen Schäden im 

Bereich der Sinnesorgane, Schäden am äußeren Ohr, Schäden an den Augen und am 

Gleichgewichtsorgan.  

Wie in der Heidelberger Studie 2012 festgestellt wurde, zeigen nur etwa die Hälfte der 

gehörlosen contergangeschädigten Menschen schwere Fehlbildungen des 

Bewegungsapparats sowie Verläufe mit Schmerzen und einem Abbau der 

Funktionalität über den Lebenslauf. Die gehörlosen Personen mit 

Unterstützungsbedarf dieser Erhebung gehören dazu, im Gegensatz zu jenen ohne 

Unterstützungsbedarf, die in geringerem Ausmaß Schädigungen des 

Bewegungsapparats aufweisen.  
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Es handelt sich hier um eine höchst gefährdetet Gruppe, da zu den schweren 

körperlichen Einschränkungen des Bewegungsapparats, der inneren Organe und der 

Sinnesorgane ein Kommunikationsdefizit aufgrund der Gehörlosigkeit hinzukommt.   

Die Stichprobe der gehörlosen contergangeschädigten Menschen ohne 

Unterstützungsbedarf ist deutlich weniger belastet durch vorgeburtliche 

Fehlbildungen. Die vorgeburtlichen Schäden zeigen eine leichtere Ausprägung. Sie 

befinden sich im Bereich der Wirbelsäule und des Nervensystems (eine 

Gaumensegellähmung), sowie der inneren Organe (Herz), und der Augen.  

 

 

7.1.4 Folgeschäden bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Folgeschäden werden von zehn gehörlosen contergangeschädigten Menschen mit 

Unterstützungsbedarf genannt, zwei ohne Unterstützungsbedarf nennen ebenso die 

Entwicklung von Folgeschäden mit entsprechenden Einschränkungen.  

Die gehörlosen Personen mit Unterstützungsbedarf zeigen Folgeschäden in einem 

hohen Ausmaß, entsprechend der höheren Belastung durch die bestehenden 

schweren vorgeburtlichen Schäden. Am häufigsten treten Folgeschäden im Bereich 

der Wirbelsäule und des Beckens auf, gefolgt von Fehlbildungen der oberen und 

unteren Extremitäten. In der Gruppe ohne Unterstützungsbedarf treten seltener 

Folgeschäden auf entsprechend der geringeren Häufigkeit vorgeburtlicher 

Schädigungen.  

 gehörlose contergangeschädigte 
Personen mit 

Unterstützungsbedarf (N=11) 
Folgeschäden 

gehörlose 
contergangeschädigte 

Personen ohne 
Unterstützungsbedarf (N=4) 

Folgeschäden  

Schultern, Arme, Hände 7 1 

Hüftgelenke, Beine, Füße 6 - 

Wirbelsäule, Becken 9 1 

Tabelle 74: Lokalisation von Folgeschäden bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Gehörlose contergangeschädigte Menschen (N=15). Anzahl Personen 
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7.1.5 Schmerzen bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Alle gehörlosen contergangeschädigten Menschen mit Unterstützungsbedarf geben 

Schmerzen an. Bei den gehörlosen Personen ohne Unterstützungsbedarf ist es nur 

eine Person.  

Schmerzen treten am häufigsten im Schulter- und Nackenbereich auf, sowie in der 

Wirbelsäule. Das deutet auf eine Schädigung der Augenmuskeln, die häufig in 

Verbindung mit Hörschäden oder Schäden im Kopfbereich auftritt. Beim Lesen wird 

entweder der Text an den Augen vorbeigeführt, oder der Kopf folgt den Zeilen. Beides 

ist mit einer vermehrten Belastung der Hals- und Nackenmuskulatur, sowie der 

Wirbelsäule verbunden und führt kurzfristig zu Ermüdung, langfristig zu Folgeschäden 

durch Fehl- und Überlastung der Nackenmuskulatur und Muskulatur des 

Schultergürtels und der Wirbelsäule, sowie zu Arthrosen in diesem Bereich.  

 

 gehörlose 
contergangeschädigte 

Personen mit 
Unterstützungsbedarf 

(N=11) Schmerzen 

gehörlose 
contergangeschädigte 

Personen ohne 
Unterstützungsbedarf 

(N=4) Schmerzen 

Kopf 2 1 

Nacken 10 1 

Schultern 10 - 

Arme 7 - 

Hände 8 - 

Wirbelsäule 9 1 

Hüfte 7 - 

Knie 8 - 

Füße 5 1 

Tabelle 75: Lokalisation von Schmerzen bei gehörlosen contergangeschädigten Personen 

Schmerzen. Gehörlose contergangeschädigte Personen mit (N=11) und ohne (N=4) 
Unterstützungsbedarf Mehrfachnennungen möglich. Anzahl Personen. 

 

Schmerzen vor fünf Jahren, vor drei Jahren und zum Zeitpunkt der Befragung wurden 

auch bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen erhoben. Gehörlose Personen 
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mit Unterstützungsbedarf zeigen eine Zunahme der Schmerzintensität über die Jahre, 

genauso wie hörende contergangeschädigte Menschen. Eine gehörlose Person ohne 

Unterstützungsbedarf gibt Schmerzen auf der Schmerzskala (Werte 1 bis 10) von 8 

an.  

 

Abbildung 29: Entwicklung von Schmerzen bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Gehörlose contergangeschädigte Menschen mit Unterstützungsbedarf (N=11). Anzahl Personen. 

 

In dieser kleinen Stichprobe nehmen die Schmerzen über die Jahre an Intensität zu. 

Fünf Jahre vor dem Zeitpunkt der Befragung gaben sechs gehörlose Personen Werte 

auf der Schmerzskala zwischen 3 und 5 an. Vor drei Jahren gaben sechs Personen 

eine Schmerzintensität zwischen 4 und 7 an. Zum Zeitpunkt der Befragung nannten 

fünf Personen Werte zwischen 6 und 8.  

Sechs gehörlose Personen sind in Behandlung wegen Schmerzen, fünf nehmen 

Medikamente ein, sie nutzen Physiotherapie und Sport, um ihre Schmerzen zu lindern. 

Zehn von elf gehörlosen contergangeschädigten Menschen sind der Meinung, dass 

die Schmerzen, Beschwerden und Einschränkungen auch in Zukunft zunehmen 

werden. 
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7.1.6 Erkrankungen bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Tabelle 76: Erkrankungen bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Gehörlose contergangeschädigte Menschen mit (N=11) und ohne (N=4) Unterstützungsbedarf. 
Mehrfachnennungen waren möglich. Anzahl Personen. 

 

 

In der Stichprobe mit Unterstützungsbedarf wurden häufig Erkrankungen innerer 

Organe genannt, wie chronische Bronchitis, Erkrankungen der Verdauungsorgane, 

der Blase und der Niere. In beiden Gruppen werden jeweils dreimal psychische 

Erkrankungen angegeben. Drei gehörlose Personen mit Unterstützungsbedarf 

benutzen einen Rollstuhl. Aus der Häufigkeit der genannten Erkrankungen ergeben 

sich auch bei dieser Stichprobe Hinweise auf eine erhöhte Vulnerabilität.  

In der Heidelberger Studie 2012 wurde festgestellt, dass in der Gruppe der gehörlosen 

contergangeschädigten Personen zwar seltener Fehlbildungen des 

Bewegungsapparats auftreten, dafür jedoch häufiger Fehlbildungen im Bereich der 

inneren Organe.  

Diagnosen 

gehörlose 
contergangeschädigte 

Personen mit 
Unterstützungsbedarf 

(N=11) 

gehörlose 
contergangeschädigte 

Personen ohne 
Unterstützungsbedarf 

(N=4) 

Schilddrüsenfehlbildung mit 
Funktionsstörung (keine 
Autoimmunerkrankungen oder 
Adenome sind gemeint!) 

3 1 

Osteoporose 2 - 

chronische Bronchitis 3 - 

Erkrankungen des Magens und/oder 
des Darms 

3 2 

Erkrankungen der Verdauungsorgane: 
Leber, Galle, Bauchspeicheldrüse 

3 - 

Entleerungsstörungen der Blase 
und/oder des Darms 

3 - 

Erkrankung der Niere 5 - 

Psychische Erkrankungen: 
Depression, Angststörung, 
Posttraumatisches 
Belastungssyndrom, somatoforme 
Störung 

3 3 

Krebserkrankung 1 1 
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„Die vorgeburtlichen Schädigungen im Bereich des Bewegungsapparats treten am 

häufigsten bei Betroffenen ohne Hörschädigung auf, das Ausmaß der Schädigung in 

diesem Bereich ist bei Hörgeminderten geringfügig, bei Gehörlosen deutlich geringer, 

es beträgt nur etwa die Hälfte.  

Im Bereich der inneren Organe sind die Gehörlosen häufiger betroffen als die anderen 

beiden Gruppen. Bei einer relativen Häufigkeit der Schäden an den inneren Organen 

mit 75% sind die Gehörlosen am schwersten geschädigt, die Hörgeminderten folgen 

mit 68%, die contergangeschädigten Menschen ohne Hörschaden mit 55%. 

Fehlbildungen innerer Organe gewinnen mit zunehmendem Alter an Bedeutung, 

Alternsprozesse legen sich auf die bestehenden Einschränkungen der Organfunktion 

und führen zu weiteren gesundheitlichen Verlusten“. (Heidelberger Studie 2012)  

 

 

7.1.7 Gehörlose contergangeschädigte Menschen ohne Unterstützungsbedarf 
heute. Geschätzte Bedarfe in der Zukunft. 

In der Zukunft werden voraussichtlich Pflege- und Assistenzbedarfe entstehen. Es 

werden zwei Bereiche genannt, die möglicherweise im Vordergrund stehen, 

hauswirtschaftliche Hilfen – Einkaufen, Kochen, Spülen, Putzen, Wäschepflege, 

Gartenarbeit sowie allgemeine persönliche Hilfen – Vorlesen, Bedienen eines PCs, 

Unterstützung bei Kommunikation.  

Mit ihrem derzeitigen Einkommen könnten zwei gehörlose contergangeschädigte 

Personen einen zukünftigen Assistenzbedarf mit festangestellten Kräften finanzieren. 

Keiner der gehörlosen Befragten ohne Unterstützungsbedarf wäre bereit, Sozialhilfe 

in Anspruch zu nehmen.  

Die Frage, ob sie Angehörige, Nachbarn oder Freunde haben, die bereit wären sie mit 

oder ohne Vergütung zu unterstützen, wird hier verneint. In persönlichen Interviews, 

die mit Gebärdensprachdolmetscher auch im Rahmen von früheren Studien geführt 

wurden, wurde häufig die Schwierigkeit der Kommunikation mit Hörenden thematisiert. 

Nur wenigen Angehörigen ist es gelungen, auch nur partiell diese Hürde in der 

Beziehung zu ihren gehörlosen Kindern zu überwinden, ebenso sind Teilhabe sowie 

Freundschaften kaum zu realisieren, solange es keine Kommunikation in einer 

gemeinsamen Sprache gibt. Anfang der 60er Jahre – als die contergangeschädigten 
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Gehörlosen noch Kinder waren – wurde den Eltern verboten mit ihnen zu gebärden, 

die gehörlosen Kinder sollten die Sprache der Hörenden erlernen.  

Die Deutsche Gebärdensprache wurde erst 2002 mit Inkrafttreten des § 6 Absatz 1 

des Behindertengleichstellungsgesetzes (BGG) als eigenständige und vollwertige 

Sprache gesetzlich anerkannt5.  

 

 

7.1.8 Pflegebedarf bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Acht gehörlose contergangeschädigte Menschen mit Unterstützungsbedarf haben 

einen Pflegegrad; Pflegegrad 2 nennen fünf Gehörlose, Pflegegrad 3 geben drei 

Personen an.  

Gehörlose Personen ohne Unterstützungsbedarf haben keinen Pflegegrad beantragt.  

Acht von elf Personen benötigen Unterstützung in der Pflege. Dabei werden folgende 

Bedarfe für die Grundpflege genannt. 

 

Körperpflege Hilfe bei Blasen- und 
Darmentleerung 

Ernährung Mobilität Prophylaxen 

8 4 6 4 5 

Tabelle 77: Bedarf an Grundpflege bei Gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Gehörlose contergangeschädigte Menschen (N=11). Mehrfachnennungen möglich. Anzahl Personen. 

 

Aufgrund der schweren vorgeburtlichen Schäden dieser Stichprobe und deren 

Entwicklung und Veränderung über 60 Jahre besteht ein hoher Pflegebedarf.  

 

In der medizinischen Pflege bestehen bei den gehörlosen Teilnehmenden folgende 

Bedarfe. 

 

                                                       

5 Wissenschaftlicher Dienst. Deutscher Bundestag. Aktenzeichen: WD 10 - 3000 - 002/20. 7. Februar 
2020 
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Pflegeleistung Anzahl Personen 

Blutdruckmessung, Blutzuckermessung 5 

Richten und Gabe von Medikamenten 4 

Inhalationen 1 

Einlauf, Klistier, Klysma 1 

Katheter, Versorgung 1 

Infusionen, Wechseln und Zubereitung, Injektionen 1 

PEG-Sondenversorgung, Stomabehandlung - 

Verbände, Wundversorgung 5 

Tabelle 78: Bedarf an medizinischer Pflege bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Gehörlose contergangeschädigte Menschen (N=11). Mehrfachnennungen möglich. Anzahl Personen 

 

Der Bedarf an Pflege entspricht jenem der Gesamtstichprobe der 

contergangeschädigten Personen mit Unterstützungsbedarf dieser Erhebung, die 

ebenso schwere vorgeburtliche Schäden zeigen. Bei ausgeprägten körperlichen 

Erkrankungen der Teilnehmenden kommt Gehörlosigkeit erschwerend hinzu, da nur 

mit Gebärdensprachdolmetscher eine adäquate medizinische sowie pflegerische 

Versorgung gewährleistet sind. 

Bei sieben Personen von acht, die einen Pflegebedarf genannt haben, ist der 

Pflegebedarf gedeckt.  Eine Person weist auf einen Mangel an Pflegekräften in der 

Region hin.  

Nur eine gehörlose Person ist in der Lage, den Pflegebedarf über ambulante Dienste 

zu finanzieren. Drei von vier gehörlosen Personen dieser Stichprobe können außer der 

Pflege und hauswirtschaftlicher Unterstützung keine zusätzlichen Leistungen 

finanzieren. Trotz dieser finanziell angespannten Situation ist nur eine gehörlose 

Person bereit, Sozialhilfe zu beantragen, sieben stimmen dagegen.  

In dieser Situation können sieben der acht gehörlosen contergangeschädigten 

Personen mit Pflegebedarf auf nahestehende Angehörige zurückgreifen, die sie ohne 

Vergütung unterstützen. Ihre Pflegeleistung derzeit pro Tag wird in der folgenden 

Tabelle dargestellt.  
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bis 3 
Stunden 

4-6 
Stunden 

7-9 
Stunden 

10-12 
Stunden 

13-15 
Stunden 

16-18 
Stunden 

19-21 
Stunden 

22-24 
Stunden 

1 4 1 0 1 0 0 0 

Tabelle 79: Pflegeleistung pro Tag bei gehörlosen contergangeschädigten Personen 

Gehörlose contergangeschädigte Personen (N=7). Anzahl Personen. 

 

Die Pflegepersonen, die in der Pflege unterstützen, haben zunehmend gesundheitliche 

Probleme und überlegen daher, ob sie die Pflegetätigkeit entweder reduzieren oder 

ganz aufgeben. Nur zwei der 11 gehörlosen Befragten sind in der Lage die 

erforderlichen Pflegeleistungen ggf. einzukaufen, sieben vertrauen darauf, durch 

nahestehende Angehörige und Freunde die Leistungen ohne Vergütung 

kompensieren zu können.  

 

 

 

7.1.9 Assistenzbedarf bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

 

Alle gehörlosen Personen der Stichprobe benötigen Assistenz ergänzend zur Pflege, 

um ein selbstbestimmtes Leben führen zu können.  

Folgende Bereiche werden genannt. 
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Assistenzleistung Angaben für eine 
optimale Versorgung 

Angaben zur 
tatsächlichen Versorgung 

im Bereich der Grundversorgung - z.B. 
Aufstehen, Zubettgehen, Körperpflege, 
Ankleiden, Toilettengänge, Essenreichen, 

7 6 

Hauswirtschaftliche Hilfen - z.B. Einkaufen, 
Kochen, Spülen, Putzen, Wäschepflege, 
Gartenarbeit 

10 10 

Mobilitätshilfen - z.B. Begleitung beim 
Arztbesuch, Freizeitaktivitäten, Schwimmen 

8 5 

Allgemeine persönliche Hilfen - z.B. 
Vorlesen, Bedienen eines PCs, 
Unterstützung bei der Kommunikation 

1 1 

Arbeitsassistenz 2 - 

Teilhabe – Begleitung zu kulturellen 
Veranstaltungen, Begleitung auf Reisen und 
im Urlaub 

9 5 

Tabelle 80: Assistenzbedarf bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen. Optimale und 
tatsächliche Leistungen 

Gehörlose contergangeschädigte Menschen (N=11). Anzahl Personen. 

 

 

In gleicher Weise wie die hörenden contergangeschädigten Teilnehmenden dieser 

Expertise sorgen die gehörlosen Personen dafür, dass die Grundversorgung und die 

hauswirtschaftlichen Belange gedeckt sind. Sie sparen bei finanziellen Engpässen an 

Mobilitätshilfen und Teilhabe. Mit Blick auf das hohe Ausmaß an körperlichen als auch 

psychischen Erkrankungen, könnten Einschränkungen der Assistenzleistung diese 

Personengruppe gefährden.  

Allgemeine persönliche Hilfen, Unterstützung bei Kommunikation, wird nur einmal 

genannt, obwohl sie Teil des Alltags sind. Möglicherweise wird die Unterstützung durch 

den (Ehe)Partner und unterstützenden Personen als Teil der partnerschaftlichen 

Beziehung gesehen und nicht als Leistung der Assistenz zur 

Kommunikationsförderung.  

Derzeit ist laut Aussage der befragten gehörlosen contergangeschädigten Personen 

der Bedarf an Assistenz überwiegend gedeckt. Dank Angehöriger, nahestehender 
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Freunde oder Nachbarn ist auch Teilhabe in ausreichendem Ausmaß umsetzbar. 

Allerdings können zusätzliche Leistungen falls notwendig nicht finanziert werden.  

Die Assistenzleistung wird bei 10 von 11 der gehörlosen Personen von Angehörigen 

ohne Vergütung erbracht.  

 

bis 3 
Stunden 

4-6 
Stunden 

7-9 
Stunden 

10-12 
Stunden 

13-15 
Stunden 

16-18 
Stunden 

19-21 
Stunden 

22-24 
Stunden 

2 4 1 1 1 0 0 2 

Tabelle 81: Assistenzleistung pro Tag bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Gehörlose contergangeschädigte Menschen (N=11). Anzahl Personen 

 

Die Assistenzpersonen nehmen zunehmend Probleme mit der eignen Gesundheit 

wahr und überlegen, ob sie die Assistenzleistung vermindern oder ganz aufgeben. Im 

Bereich der Assistenz sind zusätzliche Ausgaben von den gehörlosen Personen 

finanziell nicht zu bewältigen, daher vertrauen sie auf ihre Angehörigen und 

nahestehenden Freunde, die ohne Vergütung weitere Aufgaben zu übernehmen bereit 

sind.  

Die Situation dieser kleinen Stichprobe von gehörlosen contergangeschädigten 

Menschen wird bestimmt durch die gesundheitlichen Einschränkungen, die Pflege und 

Assistenz in hohem Ausmaß erforderlich machen.  

 

 

 

7.2 Ergebnisse des Online-Fragebogens: Assistenzpersonen von gehörlosen 
contergangeschädigten Menschen 

 

Der Online-Fragebogen wurde von acht Assistenzpersonen von gehörlosen 

contergangeschädigten Menschen ausgefüllt, alle waren Frauen.  
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7.2.1 Beschreibung der Stichprobe der Assistenzpersonen gehörloser 
contergangeschädigter Menschen  

  
  Assistenzpersonen 

von gehörlosen 
contergangeschädigt
en Personen (N=8) 

Geschlecht                       männlich  - 

 weiblich 8 

Familienstand Verheiratet 5 

 ledig 1 

 geschieden - 

 Verwitwet - 

Partnerschaft  1 

Kinder Ja 4 

Schulabschluss Kein Abschluss - 

 Hauptschulabschluss  2 

 Realschulabschluss  2 

 Fachhochschulreife  - 

 Abitur 4 

Beruflicher 
Ausbildungsabschluss 

Kein beruflicher Abschluss  
1 

 Lehre  3 

 Berufsfachschule  1 

 Ausbildung Berufs- oder 
Fachakademie   

- 

 Fachhochschulabschluss  1 

 Universitätsabschluss  2 

 Promotion - 

Tabelle 82: soziodemografische Daten von Assistenzpersonen gehörloser contergangeschädigter 
Menschen 

Assistenzpersonen gehörloser contergangeschädigter Menschen (N=8). Anzahl Personen. 
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Von acht Assistenzpersonen sind drei mit einem gehörlosen contergangeschädigten 

Menschen verheiratet, den sie unterstützen, zwei weitere sind mit ihm verwandt und 

drei sind mit ihm befreundet.  

 

  Assistenzpersonen von 
gehörlosen 

contergangeschädigten 
Personen (N=8) 

Erwerbstätigkeit 
heute 

ja 
4 

Erwerbssituation Vollzeit 2 

 Teilzeit 1 

 geringfügig 1 

 gelegentlich - 

War nie 
erwerbstätig 

 
1 

Tabelle 83: Erwerbssituation von Assistenzpersonen gehörloser contergangeschädigter Menschen 

Assistenzpersonen gehörloser contergangeschädigter Menschen (N=8). Anzahl Personen. 

 

Fünf Personen haben ihre Erwerbstätigkeit aufgegeben, um Pflege und Assistenz 

einer gehörlosen Person zu übernehmen.  

 

 

 

7.2.2 Gesundheit von Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen nennen folgende Erkrankungen, die bei ihnen diagnostiziert 
worden sind.  
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Tabelle 84: Erkrankungen von Assistenzpersonen 

Assistenzpersonen gehörloser contergangeschädigter Menschen (N=8). Anzahl Personen 

 

Die Assistenzpersonen nennen weder Herzkreislauferkrankungen wie Schlaganfall 

oder Herzinfarkt noch Krebserkrankungen. Vier von ihnen geben psychische 

Erkrankungen an.  

Sieben von acht Assistenzpersonen haben bei der Unterstützung gehörloser 

Menschen körperliche und/oder psychische Beschwerden entwickelt, die im Laufe der 

vergangenen Jahre zugenommen haben. 

Assistenz ist bei sechs Assistenzpersonen mit körperlicher Belastung verbunden, das 

Ausmaß der Belastung wird von ihnen als mäßig bis groß wahrgenommen. Sie gehen 

davon aus, dass bei zunehmender Belastung zusätzliche Assistenz eingekauft wird. 

Wenn der körperliche Zustand sich verschlechtern sollte, wäre ein Teil von ihnen 

bereit, trotzdem weitere Leistungen zu übernehmen, teilweise überlegen sie jedoch, 

die Leistungen zu reduzieren.  

Fünf Personen geben Schmerzen an. Die Schmerzintensität liegt auf der 

Schmerzskala bei Werten zwischen 3 und 7 und hat im Verlauf der vergangenen Jahre 

zugenommen. Die Schmerzen treten überwiegend im Bereich von Nacken und 

Diagnosen 

Assistenzpersonen von 
gehörlosen 

contergangeschädigten 
Personen (N=8) 

Schilddrüsenfehlbildung mit Funktionsstörung (keine 
Autoimmunerkrankungen oder Adenome sind gemeint!) 

1 

Diabetes mellitus 1 

Erkrankungen des Bewegungsapparats 4 

Osteoporose - 

chronische Bronchitis 1 

Erkrankungen des Magens und/oder des Darms 2 

Erkrankungen der Verdauungsorgane: Leber, Galle, 
Bauchspeicheldrüse 

- 

Erkrankung der Niere - 

Schmerzen 3 

Psychische Erkrankungen: Depression, Angststörung, 
Posttraumatisches Belastungssyndrom, somatoforme Störung 

4 
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Schultern auf, es sind jedoch zusätzlich alle anderen Körperregionen betroffen. Alle 

von Schmerzen betroffenen Personen sind in Behandlung, der Erfolg ist 

unterschiedlich. Da sie davon ausgehen, dass die Beschwerden zunehmen werden, 

überlegen sie sich, ob sie die Leistungen der Assistenz reduzieren.   

Assistenz ist bei weiteren sechs Personen mit psychischen Belastungen verbunden, 

die als mäßig bis groß beschrieben werden und im Laufe der Jahre bei den meisten 

zugenommen haben. Folgende Symptomatik wird genannt. 

Symptom Anzahl 
Personen 

Antriebslosigkeit 2 

Traurigkeit 3 

Schlafstörungen 5 

Innere Unruhe 3 

Schuldgefühle 1 

Erschöpfung 6 

mangelnde Konzentrationsfähigkeit 3 

Zukunftsängste 5 

das Gefühl, das Leben hat keinen Sinn. 1 

Tabelle 85:psychische Symptomatik bei Assistenzpersonen 

Aussagen von Assistenzpersonen gehörloser contergangeschädigter Menschen. (N=8). 
Mehrfachnennungen möglich. Anzahl Personen. 

 

Die psychisch belasteten Personen gehen davon aus, dass ihre Beschwerden in 

Zukunft zunehmen werden. Drei von ihnen sind in Behandlung. Sie überlegen, ob sie 

die Leistungen reduzieren und in Teilzeit wieder erwerbstätig werden sollen, doch sie 

haben keine berufliche Perspektive. Ihre Freizeit nutzen sie zur Erholung, für Kontakte 

mit Freunden, kulturelle Veranstaltungen und Ausflüge, sie treiben Sport. 
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7.2.3 Pflegeleistungen von Assistenzpersonen gehörloser 
contergangeschädigter Menschen 

Fünf Personen erbringen Pflegeleistungen.  

Leistungen in der Grundpflege.  

Körperpflege Hilfe bei Blasen- und 
Darmentleerung 

Ernährung Mobilität Prophylaxen 

4 2 4 4 2 

Tabelle 86: Pflegeleistungen bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen. Grundpflege 

Assistenzpersonen (N=5). Anzahl Personen. 

 

Leistungen in der medizinischen Pflege. 

Pflegeleistung Personen 

Blutdruckmessung, Blutzuckermessung 2 

Richten und Gabe von Medikamenten 2 

Inhalationen 1 

Einlauf, Klistier, Klysma 1 

Katheter, Versorgung 1 

Infusionen, Wechseln und Zubereitung, Injektionen -- 

PEG-Sondenversorgung, Stomabehandlung - 

Verbände, Wundversorgung 2 

Tabelle 87: Pflegeleistungen bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen. Medizinische Pflege. 

Assistenzpersonen (N=5). Anzahl Personen 

 

Art und Ausmaß der Pflegeleistungen geben einen deutlichen Hinweis auf die 

gesundheitliche Situation und Gefährdung der Stichprobe der gehörlosen 

contergangeschädigten Menschen.  
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7.2.4 Leistungen der Assistenz bei gehörlosen contergangeschädigten 
Menschen 

Acht Personen unterstützen gehörlose Personen mit Leistungen der Assistenz. Ihre 

Aufgabenbereiche sind Folgende. 

 

Abbildung 30: Leistungen der Assistenz bei gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Assistenzpersonen (N=8). Anzahl Personen 

 

Hauswirtschaftliche Hilfen stehen im Vordergrund der Leistung der 

Assistenzpersonen, ebenso Unterstützung bei der Teilhabe, der Begleitung zu 

kulturellen Veranstaltungen, auf Reisen und im Urlaub. Die Unterstützung bei 

allgemeinen persönlichen Hilfen wird kaum in Anspruch genommen, obwohl sie die 

Unterstützung bei Kommunikation beinhaltet. Dies entspricht den Aussagen von 

gehörlosen contergangeschädigten Menschen, sodass davon ausgegangen werden 

kann, dass auch für die Assistenzpersonen die Gebärdensprache als Mittel der 

Kommunikation und als selbstverständlicher Bestandteil des Tagesablaufs betrachtet 

wird und nicht als explizite Assistenzleistung.  

 

Alle Assistenzpersonen von gehörlosen contergangeschädigten Menschen, die an der 

Befragung teilgenommen haben, geben an, dass sie im Falle des Ablebens der 

contergangeschädigten gehörlosen Person nicht von ihrer Rente werden leben 

können. Um die Einkommensverluste auszugleichen sind sie auf Sozialleistungen 
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angewiesen und nur zwei gehen davon aus, dass Angehörige sie unterstützen werden. 

Daher blicken sie mit großer Sorge und Ungewissheit auf die Zukunft.  

 

 

 

7.3 Ergebnisse aus Interviews mit gehörlosen contergangeschädigten 
Menschen und Assistenzpersonen 

 

7.3.1 Gehörlose contergangeschädigte Menschen 

Drei  gehörlose  contergangeschädigte Menschen  haben  sich  zum  Interview  gemeldet.  Die 

Gespräche wurden per Videokonferenz mit einer Gebärdensprachdolmetscherin geführt. Sie 

sind mit gehörlosen aber nicht contergangeschädigten Personen verheiratet, wobei eine von 

ihnen  erst  im  7.  Lebensjahr  das  Gehör  verloren  hat,  weshalb  sie  gut  mit  Hörenden 

kommunizieren  kann.  Alle  klagen  über  eine  langsam  voranschreitende  Abnahme  der 

Beweglichkeit und der Belastbarkeit. Die Muskelkraft lässt nach und bei schwerer Belastung 

tritt Muskelzittern auf. Die Tätigkeiten dauern länger, die Betroffenen brauchen zunehmend 

Unterstützung,  insbesondere  bei  Tätigkeiten,  die  Kraft  erfordern  und  mit  Schmerzen 

verbunden sind, wie Heben, Tragen, Bücken. Die Schmerzen nehmen zu, sie  liegen  in  ihrer 

Intensität bei Werten auf der Schmerzskala über 5, anfallsweise bis zu 8 bis 10.  

Eine Verminderung der körperlichen Leistungsfähigkeit wird seit etwa fünf bis sieben Jahren 

beobachtet und schreitet in den letzten drei bis vier Jahren rascher voran.   

Die Ehepartner übernehmen zunehmend die Unterstützung der gehörlosen Personen, dies 

geht zu Lasten  ihrer Absicherung  im Alter. Der Bedarf  liegt zwischen 8 und 35 Stunden pro 

Woche. Sie sind integriert in die Gemeinschaft der Gehörlosen, da sie sich ohne Hindernisse 

mittels Gebärdensprache verständigen können. Trotz der Einschränkungen unternehmen sie 

viel gemeinsam und sind häufig unterwegs.  
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7.3.2 Assistenzpersonen von gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Fünf Personen haben sich zum Interview gemeldet, die sich als gesetzliche Betreuer 

von gehörlosen contergangeschädigten Personen vorgestellt haben. Sie sind 

verwandt mit ihnen und ihre Leistung zeichnet sich dadurch aus, dass sie keine 

Assistenz im Sinne einer täglichen Unterstützung in der Körperpflege oder 

Hauswirtschaft leisten, sondern sie übernehmen die Kommunikation mit Behörden, mit 

der Bank oder im Krankenhaus mit Ärzten und Pflegepersonen, erledigen den 

Schriftverkehr, organisieren Handwerker bei Bedarf, tätigen Einkäufe und organisieren 

Reisen und Urlaube. Sie besuchen die gehörlosen Personen regelmäßig und 

unternehmen Ausflüge und Aktivitäten, die ihnen Freude bereiten. Pflege oder 

Assistenz im Alltag werden durch professionelle Kräfte geleistet, zwei der Betroffenen 

leben in stationären Einrichtungen.  

Der Zeitaufwand ist sehr unterschiedlich, er liegt zwischen 5 und über 20 Stunden pro 

Woche, wobei bei hohem Zeitaufwand längere Anfahrtszeiten berücksichtigt wurden.  

Bei diesen Assistenzpersonen ist die Altersversorgung geregelt, sie sind berufstätig 

oder bereits im Ruhestand und haben durch ihre Tätigkeit als Betreuer keine Einbußen 

finanzieller Art.  

 

 

 

7.3.3 Hinterbliebene von gehörlosen contergangeschädigten Menschen 

Gehörlose Menschen mit oder ohne Conterganschädigung sind meistens mit einem 

gehörlosen Partner verheiratet, da sie sich mit ihm verständigen und eine persönliche 

Beziehung aufbauen können. Mit der Rente des contergangeschädigten Partners 

können beide gut leben, und meist sind sie gut integriert in eine Gruppe von ebenfalls 

gehörlosen Menschen.  

Zur Familie besteht oft ein distanziertes Verhältnis, da die Kommunikation schwierig 

und anstrengend ist, und die Verständigung möglicherweise durch eine Fazialisparese 

zusätzlich erschwert wird. So werden gehörlose contergangeschädigte Menschen 

ihrer Aussage zufolge häufig aus dem familiären Leben ausgeschlossen oder bei 

familiären Feiern übergangen. Sie selbst fühlen sich auf solchen Festen oft als 

Fremde, da sie nicht an den Gesprächen teilnehmen können. Die ebenfalls gehörlosen 
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Partner, die hinzukommen, haben kaum eine Chance, sich zu integrieren, bleiben 

ebenso meist Fremde.  

Wenn der Partner stirbt, entsteht ein großes Problem für den Hinterbliebenen, da er 

häufig nicht mit der Situation zurechtkommt, sofern er keine Freunde hat, die in der 

Lage sind, ihn zu informieren und zu unterstützen. Die Abwicklung der Formalitäten, 

die ein Todesfall mit sich bringt, ist auch für hörende Personen oft schwierig, umso 

mehr für gehörlose Menschen, die die Abläufe nicht kennen und keine Erfahrung mit 

ihrer Regelung haben. Wenn die Familien keine Hilfestellung geben, wenn auch die 

Freunde unerfahren sind in diesen Dingen, wenn die gehörlosen Menschen auf sich 

gestellt sind, haben sie keine Chance ihre Rechte zu erkennen, durchzusetzen oder 

einzuklagen. Denn häufig kennen sie weder die Abläufe noch ihre Rechte. Es kann 

geschehen, dass sie plötzlich im wahren Sinn des Wortes ‚auf die Straße gesetzt 

werden‘.  

Es gibt für gehörlose Menschen in solchen Situationen, die sich leider immer wieder 

ereignen, keine Anlaufstelle, keine Beratung, keine Unterstützung. Die gehörlosen 

Hinterbliebenen sind auf sich selbst gestellt und haben häufig kein Auskommen, um 

Gebärdensprachdolmetscher zu finanzieren, sie sind darauf angewiesen, dass man 

sie darin unterstützt Anträge zu stellen, Bankgeschäfte zu erledigen, bei Behörden 

vorzusprechen, einen Rechtsanwalt zu engagieren, der ihnen zu ihrem Recht verhilft.  

Es folgt die Mitschrift der Aussage eines nicht contergangeschädigten gehörlosen 

Menschen, dessen contergangeschädigte Ehefrau verstorben ist, und der eine 

Situation schildert, die auf viele gehörlose Personen zutreffen könnte. Die 

Veröffentlichung des Textes geschieht mit Zustimmung der betroffenen Person.  

„Ich habe mit - war mit einer contergangeschädigten gehörlosen Frau verheiratet, habe 

für sie 25 Jahre gekämpft, sie unterstützt, assistiert, sie gepflegt und habe natürlich 

auch bei meiner Arbeitsstelle nicht Vollzeit arbeiten können, musste sie oft ins 

Krankenhaus begleiten. Es waren mehrere schwere Zeiten, wo ich nicht voll arbeiten 

konnte. Es waren 25 Jahre Kampf, sage ich mal. Ich habe schon zwei Abmahnungen 

von der Firma, weil ich Fehlzeiten auf der Arbeit hatte, um meine Frau zu unterstützen. 

Ich habe viel durchmachen müssen, jetzt ist meine Frau gestorben. Ich habe nichts 

bekommen. Ich habe alles für sie gegeben, auch gerne gemacht, und habe da auch - 

sie ist im Urlaub gestorben, ich musste noch den Rücktransport organisieren und 
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bezahlen und habe keine Leistungen bekommen, niemand half mir, sagte mir, wie es 

jetzt weitergeht. Ich stehe jetzt vor der Leere, weiß nicht, wie sieht meine Zukunft aus, 

was habe ich für Ansprüche, worauf kann ich hoffen. Das ist eine Situation, in der 

vielleicht auch andere sind. 

Ich bin zum Glück hier im Verband, weil B. mich bat, hierher mitzukommen. Ich weiß 

nicht, an wen ich mich als Hinterbliebener wenden könnte. 25 Jahre ist man fixiert, 

seine Partnerin zu unterstützen, dann ist sie weg, und ich stehe allein da. Das ist eine 

Situation, die unbefriedigend ist, die Zuversicht für die Zukunft fehlt mir. Sie ist bald 

vier Jahre verstorben, und ich habe noch nichts gehört, dass ich auf Leistungen hoffen 

könnte. 

Ich hatte mich an die Conterganstiftung gewendet, hatte einen Antrag gestellt bei den 

Beerdigungskosten, ob sie da was übernehmen, oder ich Zahlungen bekäme. Nein, 

gar nichts“. 
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8 Anhang:  
8.1 Funktionalität und Bedarf an Assistenz. Assistenzpersonen und contergangeschädigte Menschen (N=18) Interviews 

 

Nr. Code Schaden
s-punkte 

Anzahl Std 
Ass pro 
Woche 

Schmerzen  Verlust an Funktionalität Bedarf an Assistenz 

1 020 B 50-59 Bis 10 4 Verlust der Muskelkraft Probleme mit WS 
und Hüften 

Handreichungen: Wäschekorb aus Keller tragen, 
Kochtopf heben, auf Tisch tragen, schwere 
Gegenstände tragen, da Stufen im Haus. 
Gehstrecke 2 km 

2 016 B  40 Bis 10 > 5 Fehlgebildete kurze Arme, Z.n. 
Trümmerfraktur beider Arme, 
fehlgebildete Hände 

Handreichung bei Haushalt, Mahlzeiten, 
Körperpflege, Anziehen 

3 009 A 10-19 Bis 10 2-3 Verminderte Handkraft, Feinmotorik, WS 
und Hüftgelenke 

Staubsaugen, Unterstützung bei Gemüse/Obst 
zubereiten, Weinflaschen öffnen 

4 022 A 60-69 Bis 10 Bei akuter 
Belastung Hüfte: 8 

Sonst 2-3 

Ungleich lange Arme, Hüftdysplasie, 
Verlust der Muskelkraft, Klumphand, 
Verlust der Beweglichkeit 

Handreichungen: schwere Lasten, Einkäufe 
tragen, schwere Gegenstände von oben 
herunterheben oder von unten hochheben. 
Wäschekorb tragen. Strümpfe anziehen. 
Essenszubereitung (geht schneller) 

Tabelle 88: Funktionalität und Bedarf an Assistenz bis 10 Wochenstunden. Interviews. Assistenzpersonen (A), und contergangeschädigte Menschen (B) 
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Nr. Code Schaden
s-punkte 

Anzahl Std 
Ass pro Wo  

Schmerzen  Verlust an Funktionalität Bedarf an Assistenz 

1 019 B 100 11 bis 25 4-5 Beweglichkeit vermindert, Gehen und Bücken 
eingeschränkt, Muskelschmerzen, 
Schmerzen in LWS und Becken 

Hauswirtschaftliche Hilfe, Wäsche, kochen, 
einkaufen, Essenzubereitung für 2 Tage. 

2 010 B 50-59 11 bis 25 7-8 Verminderte Beweglichkeit und Handkraft, 
Rollwirbel, keine Stabilität.  

2014 WS OP, keine Versteifung, da sonst 
Verlust der Beweglichkeit. 2020 Hüft-TEP. 
Kochen nur auf vorderen Kochfeldern, kann 
nicht mehr auf die Knie. 

Putzen in Ecken, aufräumen in tiefen Schränken. 
Putzen von Bädern, Türen, Lampen. 

Duschen, Haare waschen, Pflege, Fußnägel, 
Anziehen: Knöpfe, BH, Reisverschlüsse 

3 003 B 40-49 11 bis 25 5 Er kann kochen, schnipseln, nur die 
Kochfelder vorne bedienen. Mit Schmerzen 
verbunden. Einkaufen, Waren aufs Band 
legen oder oben aus Regal holen ist 
schwierig. Seit Sturz 2014 und 
Trümmerfraktur Arme bds. deutlicher Verlust 
Funktionalität und Handkraft 

Unterstützung bei: Haushalt, Anziehen (Knöpfe). 
Einkaufen, Waren aufs Band legen oder oben 
aus Regal holen. Kochen. Kann Gemüse 
zubereiten, die Kochfelder vorne bedienen 

4 011 B 40-49 11 bis 25 2-3 Folgeschäden, Arthrose Gelenke Hand und 
verminderte Handkraft. Hexenschuss, 
schubweiser Verlauf. Keine körperliche 
Belastung mehr möglich. 

Unterstützung bei Ankleiden (Knöpfe), 
Körperpflege. 

HH: Staubsaugen, zT Kochen, Bett beziehen, 
Autofahren max. 20 Min. 

5 006 B 60-69 11 bis 25 6-7 Einschränkungen obere Extremitäten, WS 
und untere Extremitäten. 
Bandscheibenvorfall und Hüft-TEP. 
Psychische Erkrankung 

Unterstützung bei Anziehen: Knöpfe, 
Reißverschluss. Beginnende Probleme bei 
Körperpflege  

6 012 A 40-49 11 bis 25 5-6 Rasche Verminderung der Handkraft, 
Probleme mit WS und Verlust der 
Beweglichkeit. 

Unterstützung beim Anziehen, Knöpfe, Hosen, 
enge Strümpfe. Haushalt 

Tabelle 89: Funktionalität und Bedarf an Assistenz 11 bis 25 Stunden. Interviews. Assistenzpersonen (A), und contergangeschädigte Menschen (B) 
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Nr. Code Schaden
s-punkte 

Anzahl Std 
Ass pro 
Woche 

Schmerzen  Verlust an Funktionalität Bedarf an Assistenz 

1 005 B 30-39 26 bis 100 3-4 Kurze Arme Funktionsverluste können 
nicht mehr kompensiert werden, daher 
mehr Unterstützung notwendig 

Unterstützung bei Körperpflege, 
Speisenzubereitung, An- und Auskleiden. 

Arbeitet 38 Std. pro Woche. Frau unterstützt ihn 
bei der Arbeit, übernimmt HH. 

2 002 B 50-59 26 bis 100 5 2010 Bandscheibenvorfall. Sehr starke 
Beeinträchtigung der Funktion. 2013 in 
Rente, da nicht mehr arbeitsfähig. Wegen 
Schmerzen Verminderung der 
Beweglichkeit und Leistungsfähigkeit 

Unterstützung bei Körperpflege, Ankleiden, 
Auskleiden, Mahlzeiten zubereiten, HH, WC 

3 021 A  40-49 26 bis 100 6 Allmählich Verlust der Funktionalität. 
Berufs-tätigkeit durch Kompensation 
möglich bis 2010. Kann 

keine schweren Lasten mehr tragen. 2020 
Fraktur Oberschenkel. Orthesen passen 
nicht mehr. Gehstrecke: nur noch wenige 
Schritte. 

An- und Ausziehen der Prothesen, Unterstützung 
beim Ankleiden, Baden, Einkaufen, Kochen, 
Wäschepflege, Lasten tragen. Wg. 
Augenmuskelparese Unterstützung 
Korrespondenz mit Behörden 

Tabelle 90: Funktionalität und Bedarf an Assistenz 26 bis 100 Wochenstunden. Interviews. Assistenzpersonen (A), und contergangeschädigte Menschen (B) 

  

 

 

 

 

 

 

 



176 

 

Nr. Code Schaden
s-punkte 

Anzahl Std 
Ass pro 
Woche 

Schmerzen  Verlust an Funktionalität Bedarf an Assistenz 

1 001 B 70-79 168 5-6 Abnahme der Kraft und Beweglichkeit der 
Beine und Arme. Zunehmende 
Schmerzen. Verlust der Funktion 
verlangsamt durch Reha Maßnahmen. 
Schleichender Verlauf 

Körperpflege, An- und Auskleiden, 
Essenzubereitung, HH, Begleitung außer Haus. 
Unterstützung auch nachts 

2 007 B 70-79 168 8-9 Kann nicht mehr laufen, nur noch mit 
Rollator stehen. Bandscheibenvorfall und 
OP mit inkompletter 
Querschnittslähmung. 

Allumfassende Unterstützung auch nachts zB 
Lagerung, Massage bei Schmerzen 

3 015 A  30-39 168 8-9 Verschleiß li Hüfte wg. verkürztem Bein. 
Diagnose MS. Viele Schübe und rasche 
Verschlechterung und Synkopen. 
Bettlägerig/RS seit 2009. Weitgehend 
gelähmt, ger. Bewegung des li Arms, 
PEG Sonde. Kann nicht sprechen. 

Übernahme der Körperpflege, Ankleiden, HH, 
Wäsche, Einkaufen, Mahlzeiten, Treppe 
hochtragen, etc. Unterstützung auch nachts 

4 008 A 79-79 168 keine Seit Bandscheibenvorfall HWK 2/3 und 
inkomplette Querschnittslähmung hat 
sich Situation deutlich verschlechtert. 
Atmung oB, Dysarthrie, Mundmotorik 
verschlechtert, schlucken und kauen oB. 

Allumfassende Unterstützung auch nachts 

 Tabelle 91 :Funktionalität und Bedarf an Assistenz 168 Stunden. Interviews. Assistenzpersonen (A), und contergangeschädigte Menschen (B) 
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8.2 Funktionalität und Bedarf an Assistenz. Gehörlose contergangeschädigte Menschen und Assistenzpersonen (N=5) 
Interviews 

 

Nr. Code Schaden
s-punkte 

Anzahl Std 
Ass pro 
Woche 

Schmerzen  Verlust an Funktionalität Bedarf an Assistenz 

1 G 044 
B 

93,03 Bis 10 Bei Belastung: 7-8 

Dauerschmerz 3 

Verminderung der körperlichen 
Leistungsfähigkeit und Belastbarkeit. 
Braucht mehr Pausen. Alles dauert 
länger. Gleichgewichtsstörung in der 
Dunkelheit 

Selbstständigkeit in der Selbstpflege 

Zunehmend Übernahme von Tätigkeiten im 
Haushalt, Garten, Kochen, Einkaufen. 

2 G 032 
B 

89,92 26 bis 100 Bei Belastung 5-7 Selbstständig in der Selbstpflege 

Verlust der Beweglichkeit, Bücken, 
Heben etc. eingeschränkt. Bei Belastung 
starke Schmerzen. 

Weitgehend Übernahme des Haushalts, sowie 
Einkaufen, Kochen, Betten machen, Wäsche 

3 G 004 
A 

90 Bis 10 Nicht bekannt Gleichgewichtsstörungen Gehstrecke 
vermindert sich laufend. 

Stationäre Versorgung wegen Hirnschaden. 
Amtliche Betreuung 

4 G 013 
A 

60-69 11 bis 25 Nicht bekannt 

Möglicher-weise 
sind 

Wutausbrüche 
und Schreien 
Ausdruck von 
Schmerzen.   

Zunahme von Schwindel und 
altersentsprechende Veränderung des 
Bewegungsapparats. Unsicherheit. 
Sturzgefahr. Teilweise Verlust der 
Selbstständigkeit 

Integration in der Familie. Unterstützung bei 
Körperpflege und Anziehen, Begleitung wegen 
Schwindel und Sturzgefahr. Alles, was 
Kommunikation betrifft (Schriftverkehr, 
Behördengänge, Arztbesuch), keine 
Gebärdensprache 

5 G 018 
A  

70-79 11 bis 25 keine Bandscheiben OP, neue Hüfte. WS 
Beschwerden nehmen zu, Funktionalität 
nimmt ab 

Gebärdensprache und dolmetschen. Alles, was 
mit Kommunikation zusammenhängt, 
Schriftverkehr, Bank, Behördenkontakte.  

Tabelle 92: Funktionalität und Bedarf an Assistenz. Interviews. Gehörlose contergangeschädigte Menschen (G/B), Assistenzpersonen von gehörlosen 
contergangeschädigten Menschen (G/A) 
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8.3 Assistenzleistung, Erwerbstätigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Ergebnisse aus Interviews 
mit contergangeschädigten Menschen (N=23) 

 

Schadenspunkte Code Bedarf Std/Wo 
zum Zeitpunkt der 
Befragung 

Assistenzperson ohne 
Vergütung 

Erwerbstätigkeit der 
Assistenzperson 

Rentenbeiträge der 
Assistenzperson 

Finanzielle Regelung des 
Ruhestands der Assistenzperson 

10-19,99 031B 35 Ehemann seit 2016 Vollzeit bis 2017, dann 
Herzinfarkt, dann Teilzeit 

gering wegen Kündigung ungewiss. 
Keine Regelung 

30-39,99 005B 84 Ehefrau seit 1989 6 Jahre als Konfektionsarbeiterin 
bis 1989 

6 Jahre kein Einkommen 

30-39,99 040B 59 Ehemann seit 1985 selbstständig, in Rente 
 

gut geregelt 

40-49,99 003B 14 Ehefrau seit 1987 bis 1987 erwerbstätig in 
Hauswirtschaft 

freiwillig mtl. €100 Ehemann hat vorgesorgt 

40-49,99 011B 17,5 Ehemann seit Anfang 90er beruflich selbstständig keine keine Regelung 

40-49,99 016B 7,5 Freundinnen Teilzeit im Hotelbereich Witwenrente nicht abgesichert 

50-59,99 002B 84 Ehefrau ab 2009 bis 2020 Versicherungs-
angestellte 13 Std. Wö 

gering abgesichert 

50-59,99 010B 12 Freundin seit 2012/13 derzeit Kinderpause keine gut versorgt 

50-59,99 020B 5 Partner seit 32 Jahren und 
Mitbewohnerin seit 5 
Jahren 

Partner: Vollzeit, Mitbewohnerin: 
keine 

Partner: regulär 
Mitbewohnerin: nein 

Partner: abgesichert 
Mitbewohnerin: keine Regelung 

50-59,99 025B 7 Ehefrau seit 1988 bis zur Geburt der Kinder voll Rentenanspruch 19 
Jahre 

keine Witwenrente, eigene Rente 
€900 

50-59,99 042B 7 Ehemann seit 2015 voll erwerbstätig regelmäßig gesichert 

Tabelle 93: Assistenzleistung, Erwerbstätigkeit und Regelung des Ruhestands bei contergangeschädigten Menschen. Schadenspunkte 10 bis 59,99 

Interviews. Aussagen von contergangeschädigten Menschen (B)  
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Schadenspunkte Code Bedarf Std/Wo 
zum Zeitpunkt der 
Befragung 

Assistenzperson ohne 
Vergütung 

Erwerbstätigkeit der 
Assistenzperson 

Rentenbeiträge der 
Assistenzperson 

Finanzielle Regelung des 
Ruhestands der Assistenzperson 

60-69,99 006B 21 Ehefrau seit 2004 bis 2019 
(verst.), dann Tochter und 
Schwiegersohn 

Schwiegersohn vollerwerbstätig, 
Tochter geringfügig 

regulär 
 

60-69,99 026B 28 Ehefrau seit Anfang 90er 1988 bis 2021 voll, teilweise 
Teilzeit, bei niedrigem Gehalt 

regelmäßig eigene Rente €800 

60-69,99 030B 42 Ehemann seit Ende 90er voll erwerbstätig gering geringe Rente, keine Regelung 

60-69,99 034B 63 Ehefrau seit 1991 voll erwerbstätig 1991 bis 1995, 
Kinderpause und Ass. 10 Jahre 
ausgesetzt, seit 2005 50% 
Teilzeit 

regelmäßig Geringe eigene Pension, geringe 
Witwenpension, Kinder in 
Ausbildung 

70-79,99 001B 168 Ehefrau seit 1993 1993 bis 2002 Küchenhilfe 6 Jahre kein Einkommen 

70-79,99 007B 168 Ehefrau eit 1988 bis 1988 Berufstätigkeit 7 Jahre 7 Jahre Ersparnisse, keine Regelung 

70-79,99 023B 60 bis 70 Ehefrau seit 2002 10 Jahre gering nicht geregelt 

70-79,99 029B 35 Ehefrau seit Ende 90er 12 Jahre Erwerbstätigkeit regelmäßig geringe Rente, keine Regelung 

80-89,99 G32B 35 Ehemann seit 2015 Voll erwerbstätig, seit 2016 in 
Rente wegen Herzbeschwerden 

reduziert wegen 
vorzeitigem 
Ruhestand 

Rente zu gering, keine Regelung 

90-100 019B 10 bis 15 gute Bekannte seit 2014 voll erwerbstätig regelmäßig geregelt 

90-100 G043B 35 Ehefrau seit 2013 Bürokauffrau 50% Teilzeit regelmäßig Rente zu gering wegen Teilzeit 

90-100 G044B 8 Ehefrau seit 2020 Vollzeit gering wegen 
Aufenthalt im 
Ausland 

keine Regelung, geringe Rente 

Tabelle 94: Assistenzleistung, Erwerbstätigkeit und Regelung des Ruhestands bei contergangeschädigten Menschen. Schadenspunkte 60 bis 100 

Interviews. Aussagen von hörenden contergangeschädigten Menschen (B) und gehörlosen contergangeschädigten Menschen (G/B, gelb markiert)  
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8.4 Assistenzleistung, Erwerbstätigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Ergebnisse aus Interviews 
mit Pflege- und Assistenzpersonen (N=22) 

Schadenspunkte Code Leistung Std/Wo 
zum Zeitpunkt der 
Befragung 

Assistenzperson ohne 
Vergütung 

Erwerbstätigkeit der 
Assistenzperson 

Rentenbeiträge der 
Assistenzperson 

Finanzielle Regelung des 
Ruhestands der 
Assistenzperson 

10-19,99 009A 3,5 Ehemann seit 1989 Altersteilzeit seit 2018 regelmäßig  abgesichert 

20-29,99 037A 56 Ehefrau seit 2000 Vollerwerb bis 2008, wg. 
Erkrankung danach 6 Std./Tag 
bis heute 

regulär keine Regelung, gering 
Rente 

30-39,99 015A 168 Ehemann seit 1995 Vollzeit, seit 2011 Teilzeit 6 
Std./Tag seit 2015 4 Std./Tag 

Einzahlung bis 2018 abgesichert, gute Rente 

40-49,99 012A 17,5 Ehemann seit 1994 selbstständig gering nicht geregelt, geringe 
Rente 

40-49,99 017A 42 Ehefrau seit 1992 35 Jahre, meist voll, nach 1992 
Teilzeit, Aufgabe 2008.  

regulär eigene Rente €700, 
Ehemann ist hoch 
verschuldet 

50-59,99 021A 35 Ehemann seit 90er Vollerwerb, bis 2018 
selbstständig 

gering keine Regelung, geringe 
Rente 

50-59,99 041A 35 Ehefrau seit1986 immer Teilzeit 50%, teilweise 
selbstständig, Kinderpause 3 
Kinder 

Lücke während 
Selbstständigkeit und 
Kinderpause 

Sparguthaben, aber Rente 
reicht nicht  

60-69,99 022A 7 Ehemann seit 1987 seit 2016 in Rente regelmäßig  geregelt 

60-69,99 027A 42 Ehefrau seit 1984 1987 bis 2014 Vollzeit, dann 
Reduktion auf Teilzeit bis 2021. 
Kündigung 

regelmäßig erwartete Rente €800 

60-69,99 033A 42 Ehemann seit 2009 bis 2012 Voll bis 2012 keine Regelung, geringe 
Rente 

60-69,99 036A 35 Ehefrau seit 1994 Vollzeit bis 1996, 
Kinderpause/Ass 1996-2005, 
dann bis 2014 50% Teilzeit, ab 
2016 30% und seit 2017 wieder 
50% 

gering wegen Teilzeit Witwenrente gering wegen 
Teilzeit, eigene Rente 
gering wegen Teilzeit, 
Kinder in Ausbildung 

60-69,99 045A 35 Ehemann seit 1983 Vollzeit ab 1993, davor Studium 
und Kinderpause 

keine 40 Arbeitsjahre kann von Rente leben trotz 
Abzügen 

60-69,99 G013A 17,5 Vater seit Geburt seit 1965 selbstständig regulär geregelt 

Tabelle 95: Assistenzleistung, Erwerbstätigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Schadenspunkte der unterstützten Person: 10 bis 69,99. 

Interviews. Aussagen von Assistenzpersonen von hörenden (A) und von gehörlosen contergangeschädigten Menschen (G/A, gelb markiert).  
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Schadenspunkte Code Leistung Std/Wo 
zum Zeitpunkt der 
Befragung 

Assistenzperson ohne 
Vergütung 

Erwerbstätigkeit der 
Assistenzperson 

Rentenbeiträge der 
Assistenzperson 

Finanzielle Regelung des 
Ruhestands der 
Assistenzperson 

70-79,99 008A 168 Ehefrau seit 1988 7 Jahre bis 1988 7 Jahre und 
Pflegeleistung 

€ 800,00 

70-79,99 024A 168 Ehefrau seit 2002 bis 2005 geringe Beiträge geringe eigene Rente, 
keine Regelung 

70-79,99 028A 35 Ehefrau seit 2002 1990 bis 2002 Vollzeit 12 Jahre keine Regelung, geringe 
Rente 

70-79,99 039A 168 Ehefrau seit 1983, 
Ehemann verstorben 2019 

3 Jahre Erwerbstätigkeit, dann 
Ass 

regulär Geringe Witwenpension, 
da Ehemann in Teilzeit 
50% ab 2013 

70-79,99 G018A 18 Tochter seit Jugend Vollzeit regulär keine Probleme 

80-89,99 035A 15 Bruder seit 2005, zuvor 
Mutter, verst. 

voll bis 2005, Aufgabe 
Erwerbstätigkeit 

regelmäßig  Nach Scheidung von 
Ehefrau bleiben noch €700 

80-89,99 G038A 7 bis 10 Schwester seit 2007 Vollzeit bis 2021 Ruhestand regulär keine Probleme 

90-100 G004A 5 Schwester seit 2020. 
Bruder in stat. Einrichtung 

bis 2015 Vollzeit, nun Teilzeit regelmäßig geregelt 

-100 G014A 20 bis 25 Nichte seit 1990 vollerwerbstätig regelmäßig  Bei der Scheidung hat sie 
auf Versorgungsausgleich 
verzichtet. Keine 
Regelung, geringe Rente 

Tabelle 96: Assistenzleistung, Erwerbstätigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Schadenspunkte der unterstützten Person: 70 bis 100.  

Interviews. Aussagen von Assistenzpersonen von hörenden (A) und von gehörlosen contergangeschädigten Menschen (G/A, gelb markiert).  


