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2 Untersuchung und Projektdurchfiihrung

Die Inhalte der Befragung im Rahmen dieser Expertise sind die Erhebung der aktuellen
Pflege- und Assistenzsituation bei contergangeschadigten Menschen sowie die
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finanziellen und gesundheitlichen Auswirkungen auf deren pflegende Angehdrige,

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

Pflege und Assistenz sind zwei unterschiedliche Formen der Unterstlitzung von

Menschen, die Einschrankungen 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) folgendermal3en definiert:

"Professionelle Pflege umfasst die eigenverantwortliche Versorgung und
Betreuung, allein oder in Kooperation mit anderen Berufsangehérigen, von
Menschen aller Altersgruppen, von Familien oder Lebensgemeinschaften sowie
Gruppen und sozialen Gemeinschaften, ob krank oder gesund, in allen
Lebenssituationen (Settings). Pflege umfasst die Férderung der Gesundheit, die
Verhiitung von Krankheiten und die Versorgung und Betreuung kranker,
behinderter und sterbender Menschen. Weitere Schliisselaufgaben der Pflege sind
die Wahrnehmung der Interessen und Bedlirfnisse (Advocacy), die Férderung einer
sicheren Umgebung, die Forschung, die Mitwirkung in der Gestaltung der
Gesundheitspolitik sowie das Management des Gesundheitswesens und in der
Bildung."”

(Offizielle, von Berufsverbanden Deutschlands, Osterreichs und der Schweiz

konzertierte Ubersetzung")

2. Assistenz hat eine andere Zielsetzung, hier entscheidet der betroffene Mensch
dariber, welche Art und welches Ausmal® an Unterstitzung er zu welchem
Zeitpunkt zur Aufrechterhaltung der Selbststandigkeit im Alltag bendtigt. Eine
betroffene  contergangeschadigte Person umschrieb die Leistung der
Assistenzperson folgendermalien: ,Der Assistent ersetzt mir meine Beine und

meine Arme“.

In § 78 SGB IX werden Assistenzleistungen definiert:

' https://www.sbk.ch/pflegethemen/definition-der-pflege. Abgerufen am 08.11.2021
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LZur selbstbestimmten und eigensténdigen Bewéltigung des Alltages einschliel3lich
der Tagesstrukturierung werden Leistungen flir Assistenz erbracht. Sie umfassen
insbesondere Leistungen fiir die allgemeinen Erledigungen des Alltags wie die
Haushaltsfihrung, die Gestaltung sozialer Beziehungen, die persénliche
Lebensplanung, die Teilhabe am gemeinschaftlichen und kulturellen Leben, die
Freizeitgestaltung einschliellich sportlicher Aktivitdten sowie die Sicherstellung der
Wirksamkeit der arztlichen und &rztlich verordneten Leistungen. Sie beinhalten die
Verstédndigung mit der Umwelt in diesen Bereichen. Die Leistungsberechtigten
entscheiden auf der Grundlage des Teilhabeplans nach § 19 (ber die konkrete
Gestaltung der Leistungen hinsichtlich von Ablauf, Ort und Zeitpunkt der

Inanspruchnahme®.

In dieser Erhebung werden sowohl die Heidelberger Studie 2012 ,Wiederholt
durchzufuhrende  Befragung zu Problemen, speziellen Bedarfen und
Versorgungsdefiziten von contergangeschadigten Menschen®, als auch die ,Expertise
Uber die Auswirkungen der Pauschalierung der Leistungen fir spezifische Bedarfe und
des Beratungs- und Behandlungsangebotes fur die Leistungsberechtigten nach dem
Conterganstiftungsgesetz durch das Vierte Anderungsgesetz des
Conterganstiftungsgesetzes® von 2019 berucksichtigt. Ebenso werden die
Vorstellungen und Wunsche von contergangeschadigten Menschen und deren
Angehorigen sowie nahestehender pflegender und assistierender Personen zur
Versorgung Hinterbliebener dokumentiert. Die Ergebnisse bilden die Grundlage fur die
Entwicklung unterschiedlicher Modelle flr eine adaquate Hinterbliebenenversorgung

und eine mégliche Anderung des Conterganstiftungsgesetzes.

Es wurden verschiedene Methoden angewendet, die sich erganzen. Die Grundlage
bildet das quantitative Datenmaterial, das mittels Onlinefragebogen erhoben und durch

Interviews und eine Fokusgruppe qualitativ erganzt 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) contergangeschadigte Personen mit und ohne
Pflege- oder Assistenzbedarf und (b) deren Pflege- oder Assistenzpersonen; hier
wurde unterschieden zwischen Personen, die derzeit einen contergangeschadigten
Menschen begleiten und Personen, deren contergangeschadigter Partner bereits

verstorben ist.

Insgesamt haben 172 Personen den Fragebogen ausgefillt, davon 99 Personen mit
Unterstitzungsbedarf und 15 ohne Unterstlitzungsbedarf, hinzu kommen 55

Assistenzpersonen mit lebendem Partner und drei mit verstobenem Partner.

Auch gehdrlose contergangeschadigte Menschen haben sich an der Umfrage beteiligt.
Elf gehdrlose contergangeschadigte Personen mit Unterstutzungsbedarf und vier ohne
haben den Fragebogen ausgefiillt, hinzu kommen acht Assistenzpersonen. lhre

Ergebnisse werden gesondert besprochen.

Im Onlinefragebogen wurden in der verschiedenen Personengruppen Daten erhoben
zur Person, zur conterganbedingten Schadigung, Schadenspunkte, Art und Ausmalf}
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 contergangeschadigten Menschen

unterscheiden:

a. Personen ohne Pflege- und Assistenzbedarf

b. Personen mit Pflege- und Assistenzbedarf. Die Leistung wird Uberwiegend
von professionellen Kraften erbracht.

c. Personen mit Pflege- und Assistenzbedarf. Die Leistung wird uberwiegend
von nicht professionellen Kraften erbracht, von (Ehe)partnern, Angehorigen
und nahestehenden Personen.

Diese wiederum kdnnen differenziert werden in Personen, die
I.  mit Vergutung oder
II.  ohne Vergutung contergangeschadigten Menschen unterstitzen.
Diese Personengruppe ist fur die Erhebung relevant.

Wie gro3 jeweils diese drei Gruppen sind, wie sich die contergangeschadigten
Menschen innerhalb der Gesamtgruppe in die drei genannten Untergruppen verteilen,

daruber gibt es keine Daten.

An der Onlineerhebung haben contergangeschadigte 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
Uberwiegend durch Partner, Angehérige und nahestehende Personen ohne Vergutung
erbracht. Der Anteil der Pflege- und Assistenzpersonen, die ohne Vergltung
unterstiutzen, liegt in der Stichprobe 2021 bei Uber 80%. Im selben Haushalt wohnen
85,4% der contergangeschadigten 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 groRen Anteil an Pflege und

Assistenz Ubernehmen.

In der Expertise 2019 haben sich 143 Personen zu ihrem Assistenzbedarf fur das Jahr
2018 geauldert, dabei waren Partner und Angehdrige ohne Vergutung am haufigsten
vertreten mit einem Anteil von 66,9%. Nahestehende Freunde und Bekannte, die ohne
Vergutung 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 konnen daher mit hoher
Wahrscheinlichkeit auf die Untergruppe von contergangeschadigten Menschen mit
Pflege- und Assistenzbedarf, die Uberwiegend von (Ehe)Partnern oder Angehdrigen
und nahestehenden Personen ohne Vergutung unterstutzt werden, Ubertragen

werden.

2.2 Qualitative Methoden

Die Ergebnisse der quantitativen Erhebung werden erganzt und vertieft durch
Interviews, die infolge der Pandemie ausschlieRlich telefonisch gefuhrt werden
konnten, eine Fokusgruppe mit contergangeschadigten Personen wurde per
Videokonferenz abgehalten. Die Interviews wurden leitfadengestitzt gefuhrt, wobei
Leitfaden entwickelt wurden fur contergangeschadigte Personen, sowie fur

Assistenzpersonen mit lebendem Partner und mit verstorbenem Partner.
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Es wurden 23 Interviews mit contergangeschadigten Menschen gefihrt, davon waren
drei gehorlos. Diese drei Interviews wurden per Videokonferenz mit Unterstitzung
einer Gebardensprachdolmetscherin gehalten. Weitere 22 Interviews konnten mit
Assistenzpersonen von contergangeschadigten Personen gefuhrt werden, davon
waren funf Interviewpartner Betreuer von gehdrlosen contergangeschadigten
Personen. Bei zwei Assistenzpersonen waren die Partner verstorben. In diesen
Gesprachen wurde die Entwicklung Uber die Zeit von Assistenzbedarf und
Funktionalitat sowie Schmerzen erarbeitet, dariber hinaus wurden Erwerbstatigkeit
und soziale Absicherung der unterstutzenden Personen, Freizeitverhalten und
gesellschaftliche Diskriminierung, gesundheitliche Daten sowie die Vorstellung einer

Hinterbliebenenversorgung und die Wahrnehmung der Zukunft erhoben.

Fur die Fokusgruppe, an der sich zehn contergangeschadigte Personen beteiligten,
wurde ein Leitfaden entwickelt, der Ubergeordnete Fragen zur Entwicklung von
Funktionalitdt und Schmerzen Uber den Lebenslauf enthielt, verbunden mit der
Fragestellung eines moglichen Zusammenhangs von Funktionalitdt und Schmerzen
mit der Entwicklung des Assistenzbedarfs. Ebenso wurden Fragen zur Gewichtung
und Bedeutung der einzelnen Phasen des Assistenzbedarfs fur die Aufrechterhaltung
der Normalitat diskutiert, und die Vorstellungen und Wunsche der Teilnehmenden zur

Hinterbliebenenversorgung thematisiert.

3 Ergebnisse des Onlinefragebogens: Contergangeschadigte Menschen

3.1 Beschreibung der Stichproben der contergangeschadigten Menschen mit
und ohne Bedarf an Unterstiitzung

Die Geburtsjahrgange sind die Jahre 1958 bis 1962.
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Contergangeschadigte
Menschen mit
Unterstiitzungsbedarf (N=99)

Contergangeschadigte
Menschen ohne
Unterstiitzungsbedarf (N=15)

Geschlecht mannlich 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%
i‘:;ﬂlllggr?gsabschluss Eslsncﬁleu?sﬂmher 9.2% 117
Lehre 36.7% 26,7%
Berufsfachschule 10.2% 6,7%
Fachhochschulab- 11.2% 20%
schluss
Universitatsabschluss 23.5% 33,3%
Promotion 2.% -

Tabelle 1: Soziodemografische Daten der Stichprobe contergangeschédigter Menschen.

Contergangeschadigte Menschen mit (N=99) und ohne (N=15) Unterstitzungsbedarf im Vergleich in

Prozent.

In der kleinen Stichprobe von contergangeschadigten Menschen, die derzeit keine

Unterstitzung brauchen, haben sich deutlich mehr Manner als Frauen an der

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

ohne Unterstutzungsbedarf, 80% haben Abitur, ein Drittel einen Universitatsabschluss.

16




Contergangeschadigte Contergangeschadigte
Menschen mit Menschen ohne
Unterstiitzungsbedarf (N=99) Unterstiitzungsbedarf (N=15)

rEu:r}\g;serbstéitigkeit ja 36.4% 50%
Erwerbssituation Vollzeit 85% 44,4%

Teilzeit 10% 44.,4%

geringflgig 5% -

gelegentlich 0 11,1%
Jemals erwerbstatig | Ja 93,9% 100%

Tabelle 2: Erwerbstétigkeit der Stichprobe contergangeschédigter Menschen

Contergangeschadigte Menschen mit (N=99) und ohne (N=15) Unterstutzungsbedarf im Vergleich in
Prozent.

Die Halfte der Teilnehmenden gibt an, noch beruflich tatig zu sein, allerdings ist
tendenziell der Anteil der Personen in Teilzeit deutlich hoher als bei der Stichprobe mit
Unterstutzungsbedarf. In diesen Angaben spiegelt sich moglicherweise 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 contergangeschadigten Personen mit

Unterstutzungsbedarf.

3.2 Vergleich der Stichprobe der contergangeschadigten Menschen mit Bedarf
an Unterstutzung 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 personlichen Daten von contergangeschadigten Menschen.

Contergangeschadigte Contergangescha-
Menschen 2021 mit digte Menschen 2012
Unterstutzungs-bedarf (N=870)
(N=99)
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Manner Frauen m/w
Geschlecht 56.70% 43.30% 48,5 % 151,5 %
Familienstand verheiratet 80% 69,05% 48,1 % 149,2 %
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% 1 53%
Schulabschluss Kein Abschluss - - -
Hauptschulabschluss 29,09% 26,19% 26,1% /24,2 %
Realschulabschluss 16,36% 21,43% 21,1 %1287 %
Fachhochschulreife 14,54% 4,76%
45 % 141,8 %
Abitur 40% 47,62%
Beruflicher Kein beruflicher Abschluss
Ausbildungsabsch 9,2% 12,1%
luss
Lehre 36.73% 34,9%
Berufsfachschule 10.20% 13,2%
Fachhochschulabschluss 11.22% 10,2%
Universitatsabschluss 23.47% 12,2%
Promotion 2.04% 4%

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

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

Es fallt auf, dass in der Befragung 2021 ein sehr hoher Anteil von Teilnehmenden
verheiratet ist, Manner zu 80% und Frauen zu 69%. In der Heidelberger Studie 2012
waren es im Vergleich 48,1 % Manner und 49,2 % Frauen. Aus den Ergebnissen geht
hervor, dass 85,4% der contergangeschadigten Teilnehmenden mit der Person, die
sie unterstitzt, in einem Haushalt leben, 74,5% geben an, mit der sie unterstiitzenden
Person verheiratet zu sein, 14,3% sind mit ihr verwandt und 11,2% mit ihr befreundet.

In den Interviews fand sich eine ahnliche Situation: von 33 contergangeschadigte
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Personen waren 24 mit ihrer Pflege- oder Assistenzperson verheiratet. In allen
Schadenspunktegruppen Uberwiegen die mit ihrer Assistenzperson verheirateten

contergangeschadigten Menschen.

90-100
80-89,99
70-79,99
60-69,99
50-59,99
40-49,99
30-39,99
20-29,99
10-19,99

0-9,99

befreundet
verwandt

M verheiratet

0 5 10 15 20

/

Abbildung 1: Beziehung der contergangeschédigten 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 contergangeschadigten Personen mit ihren Partnern Gber Jahre in einer
stabilen Beziehung leben und daher voller Sorge um die Zukunft ihres Partners — des

moglichen Hinterbliebenen - sind, und sich daher fur 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
Universitatsabschluss/Promotion erworben hatten, zeigt die Stichprobe der
contergangeschadigten Personen der Studie 2021 einen Anteil von 53,4%, die
Fachhochschulreife oder Abitur erworben haben, 46,7 % sind Absolventen von
Fachhochschule oder Universitat. Ganz besonders trift das auch fur die
Teilnehmenden an Interviews oder der Fokusgruppe zu, 20 von 33
contergangeschadigten Personen haben die Fachhochschulreife oder Abitur, weitere
15 haben einen Fachhochschul- oder universitaren Abschluss, zwei davon sind

zusatzlich promoviert. Die Expertise 2019 zeigte vergleichbare Ergebnisse, die damals
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darauf zurickgefuhrt wurden, dass der online Fragebogen anspruchsvoll war wegen

der detaillieren Berechnungen der Ausgaben fur spezifische Bedarfe.

Contergangeschadigte Contergangeschadigte
Menschen 2021 mit Menschen 2012
Unterstiitzungs-bedarf (N=870)
(N=99)

Manner Frauen m/w
crwerbstatighelt ) 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%
geringflgig 5% - m+w 3,0%
gelegentlich - - m+w 1,1%
Jemals o
erwerbstatig Ja 93,9% )

Tabelle 4: Vergleich Erwerbstétigkeit contergangeschéadigter Menschen 2021 und 2012

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

Zwei Drittel der contergangeschadigten Personen der Stichprobe 2021 sind nicht mehr
erwerbstatig. 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 erwerbstatig, weitere funf seit
den 80er Jahren. Als Grunde dafur wurden in 88,7% conterganbedingte
Einschrankungen der korperlichen Leistungsfahigkeit und in 68% Schmerzen zur

Begrindung angegeben. 20% nannten nicht conterganbedingte Grinde.

3.3 Vorgeburtliche Schaden

Daten zur Gesundheit wurden bei contergangeschadigten Menschen mit und ohne
Unterstlitzungsbedarf ermittelt. Obwohl die Gruppe der contergangeschadigten
Menschen ohne Unterstutzungsbedarf (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 erklaren kdonnten, warum in dieser Personengruppe

(noch) kein Unterstitzungsbedarf besteht.

Die folgende Abbildung zeigt die prozentuale Verteilung von vorgeburtlichen
Schadigungen  bei  contergangeschadigten  Menschen mit und  ohne
Unterstutzungsbedarf. Schadigungen im Bereich der oberen Extremitaten,
Fehlbildungen der oberen, der unteren Extremitaten, von Wirbelsaule und Becken,
sowie Fehlbildungen von GefalRen und des Nervensystems sind deutlich haufiger
anzutreffen in der Gruppe der Teilnehmenden mit Unterstitzungsbedarf. lhre
Ausgangssituation ist deutlich eingeschrankter, bei Funktionsverlusten im Lebenslauf
und Auftreten von Schmerzen, tritt zu einem friheren Zeitpunkt Unterstitzungsbedarf

ein.

Vorgeburtliche Schadigung in %

Vierfachschadigung

Amelie/Fokomelie/Verkiirzung obere Extremitaten

Amelie/Fokomelie/Verkiirzung untere Extremitaten

Fehlbildung der Schultern, der Arme, der Hande

Fehlbildung der Hiiftgelenke, der Beine, der FliRe
Fehlbildung der Wirbelsdule, des Beckens
Gehorlosigkeit

Fehlbildung von GefaRen

H"“ﬂ'"“

Fehlbildung von peripheren Nerven oder ZNS

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90

m Betroffene OHNE m Betroffene MIT Unterstitzungsbedarf

Abbildung 2: Vorgeburtliche Schadigungen

Contergangeschadigte Menschen mit (N=99) und ohne (N=13) Unterstitzungsbedarf. Nennungen in
Prozent

Eine Fehlbildung oder Dysfunktion innerer Organe wurden von 48
contergangeschadigten Personen mit Unterstutzungsbedarf genannt, eine Fehlbildung

von Sinnesorganen von 41 Personen.

3.4 Folgeschaden

Die Definition von Folgeschaden in der Heidelberger Studie 2012 lautet:
.Folgeschaden definieren sich als Beeintrachtigungen, die sich bei

Contergangeschadigten erst im Lebensverlauf entwickeln... Folgeschaden haben
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ihren Ursprung in jenen frih eingeubten Bewegungsmustern, mit denen fehlende
Funktionen kompensiert werden. Die Fehl- und Uberlastungen urspriinglich gesunder
Gelenke und Gliedmalfen, mit deren Hilfe die Mobilitat verbessert werden konnte, ist
die Ursache heute auftretender schwerer Arthrosen und VerschleiRerscheinungen, die
zu Verspannungen und Schmerzen sowie einer erheblichen Einschrankung der

Mobilitat auch in diesen ursprunglich nicht betroffenen Bereichen flihren®.

Folgeschaden werden in der Expertise 2021 von contergangeschadigten Menschen
mit Unterstutzungsbedarf (N=99) zu 95% genannt. Betroffen sind zu 87,9% der
Schultergurtel und die obere Extremitat, zu 74,7% Huftgelenke und die untere

Extremitat und zu 80,2% Wirbelsaule und Becken.

Contergangeschadigte Menschen ohne Unterstitzungsbedarf (N=15) nannten in 60%
Folgeschaden, wobei die oberen und unteren Extremitaten in 71,4% genannt werden,
in 85,7% Wirbelsaule und Becken. Dadurch, dass in dieser Stichprobe ein geringeres
Ausmald an vorgeburtlichen Schaden besteht, haben sich Folgeschaden weniger stark

ausgepragt im Vergleich zur Stichprobe mit Unterstitzungsbedarf.

3.5 Schmerzen im Vergleich beider Stichproben

Im Onlinefragebogen gaben contergangeschadigte Menschen mit
Unterstutzungsbedarf 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
Schmerzintensitat dartber fihrt meist zu einer deutlichen Reduktion der

Leistungsfahigkeit und fuhrt zu Therapiebedarf.

Die  kleine  Stichprobe der  contergangeschadigten Personen  ohne
Unterstitzungsbedarf nennt in einem viel geringeren Ausmald Schmerzen (40%),
allerding ist die Schmerzintensitat 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 contergangeschadigten Menschen

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

Schmerzen schranken die korperliche und geistige Leistungsfahigkeit im Alltag
deutlich ein. Der Umgang mit Schmerzen begleitet die meisten contergangeschadigten

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

Die Entwicklung der Schmerzen Uber die letzten funf Jahre zeigt eine Fortsetzung der
Entwicklung, die schon in der Heidelberger Studie 2012 zu erkennen war. Vor funf
Jahren lagen die meisten Nennungen der Teilnehmenden Stichprobe 2021 auf der
Schmerzskala bei 2 und 4. Die Ergebnisse 2 Jahre spater zeigen eine Verlagerung der
haufigsten Nennungen auf der Skala nach rechts, zu héheren 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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Schmerzen Stichprobe mit Unterstiutzungsbedarf
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Abbildung 4: Entwicklung von Schmerzen bei contergangeschéadigten Menschen

Schmerzen bei contergangeschadigten Menschen mit Unterstitzungsbedarf (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 Unterstitzungsbedarf, die in einem geringeren
Ausmal eine Verkirzung der Arme und Fehlbildungen im Bereich der Extremitaten
und der Wirbelsaule aufweisen, zeigen haufiger Schmerzen im Bereich der Fule, Knie

und Huaften, wohl aufgrund der groReren Belastung im Lebenslauf durch eine der
Normalitédt nahen Lebensweise.

24



Lokalisation Schmerzen

gy .
By ———
U e T e
AT
Ande S S  _.._._m—
Wirbelszule |
e . —~
oty S
iy

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

H Personen ohne B Personen mit Unterstlitzungsbedarf in Prozent

Abbildung 5: Lokalisation von Schmerzen

Contergangeschadigte Menschen mit (N=98) und ohne (N=6) Unterstiutzungsbedarf in Prozent

Schmerzen werden in der Stichprobe der contergangeschadigten Menschen mit
Unterstutzungsbedarf am haufigsten in den Schultern und im Nacken genannt, dann
folgen die Arme. Durch die Verkirzung der Arme, die meist auch nicht dieselbe Lange
haben, werden Uber die Jahre kompensatorische Bewegungen unter Mithilfe der
Schultern und des Nackens ausgefiihrt, sodass es zu schweren Fehlbelastungen
kommt, die zu degenerativen Veranderungen der Gelenke, zu Verspannungen der

Muskulatur und damit zu Schmerzen fuhren.

In der jetzigen Umfrage gehen alle Teilnehmenden bis auf einen davon aus, dass die
Einschrankungen und Beschwerden in Zukunft zunehmen werden. Zwei Drittel der
contergangeschadigten Personen mit Unterstitzungsbedarf sind in Behandlung
wegen bestehender Schmerzen. Zwei Drittel von ihnen nutzen Physiotherapie, etwa
die Halfte macht regelmalig Sport, ein Flnftel geht regelmaRig in stationare Reha. Die
Halfte der Stichprobe ist zusatzlich auch auf Schmerzmedikamente angewiesen. Zwei

Drittel der Befragten nennen Schmerzen als Grund fur 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
regelmanig zur Physiotherapie gehen, ist geringer, dafiir wird sehr viel haufiger Sport

gemacht und stationare Reha in Anspruch genommen. Die Mehrheit wendet
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verschiedene therapeutische Mallnahmen an, um Schmerzen zu bekampfen. Die
Uiberwiegende Mehrheit der Befragten beider Stichproben ist der Uberzeugung, dass

in Zukunft die Beschwerden und Einschrankungen zunehmen werden.

Art der Schmerztherapie 2018 2021

Schmerzmedikamente 47,9 % 54,8 %
RegelmaRig Physiotherapie 75,9 % 68,4 %
Regelmafig Muskeltraining/Sport 3.2% 51,6 %
RegelmaRig stationare Reha 4 % 19.78 %

Tabelle 5: Behandlung von Schmerzen

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

Die angewandten Therapien werden nach Aussagen der Befragten in der Expertise
2019 in etwas Uber der Halfte der Falle mit sehr gut bis gut eingeschatzt, etwa ein

Drittel schatzt sie als mittelmal3ig ein.

Seit der Rentenerhéhung 2013 und der Pauschalierung der Zuwendung flir spezifische
Bedarfe 2017 konnen es sich viele contergangeschadigte Menschen finanziell leisten,
in den Ruhestand einzutreten und mehr Zeit fur Therapien zu verwenden, um die
Schmerzen und die korperlichen Einschrankungen, 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
korperlichen Leistungsfahigkeit und der zunehmenden Schmerzen. Bei 28% jedoch
hat sich der Gesundheitszustand verbessert, was moglicherweise auf die Aufgabe der
Berufstatigkeit und auf eine bessere gesundheitliche Versorgung zurickzuflhren ist.
Die Lebensqualitat hat sich in dieser Stichprobe bei der Halfte 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 contergangeschadigten

Menschen werden mit ihren Schadenspunkten diesen Gruppen zugeordnet.

In der folgenden Abbildung sind die contergangeschadigten Menschen, die den
Onlinefragebogen ausgefiillt haben, nach Schadenspunkten aufgefuihrt (N=114). Es
handelt sich um N=99 Personen mit Unterstutzungsbedarf und N=15 Personen ohne
Unterstutzungsbedarf. Zum Vergleich werden die Daten fiur die gesamte Gruppe der
contergangeschadigten  Menschen (N=2499), die die Conterganstiftung

freundlicherweise zur Verfligung gestellt hat, gegenubergestellt.

Contergangeschadigte Menschen nach Schadenspunkten
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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 contergangeschadigten Menschen,
auch stimmen ihre Verteilung auf die verschiedenen Schadenspunktegruppen nicht

Uberein. Eine Reprasentativitat mit Bezug auf die Schadenspunkte ist nicht gegeben.

Die Ergebnisse der Expertise 2021 basieren auf den Aussagen von

contergangeschadigten Menschen, die sich flir 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. Mdglicherweise haben sich contergangeschadigte Personen mit
hoherem Pflege- und Assistenzbedarf haufiger an der Befragung beteiligt, da sie in
Sorge um die Zukunft ihrer (Ehe)Partner sind, und durch ihren Beitrag die Studie zur
Hinterbliebenenversorgung unterstlitzen mdéchten. Sie haben den Link zum Online-
Fragebogen an ihre Pflege- und Assistenzpersonen weitergegeben, daher findet sich
auch in dieser Stichprobe eine &ahnliche Verteilung der Schadenspunkte der

unterstltzen contergangeschadigten Menschen.

Auch aufgrund der geringen Zahlen ist eine Ubertragung der Ergebnisse der einzelnen
Schadenspunktegruppen auf die Gesamtheit der contergangeschadigten Menschen
nicht zulassig. Diese Stichprobe unterscheidet sich zudem bezuglich 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 Ausmal des Bedarfs an Pflege und Assistenz. Ein
Zusammenhang von Art und Ausmal des Pflege- und Assistenzbedarfs mit
Schmerzen und Einschrankungen der Funktionalitdt konnte dagegen dokumentiert
werden. Daher ist eine Ubertragung der Ergebnisse auf die Untergruppe der
contergangeschadigten Menschen, die von (Ehe)Partnern, Angehorigen und
nahestehenden Personen ohne Vergutung versorgt werden, ohne Berlcksichtigung
der Schadenspunkte durchaus legitim, da die aktuellen Schadigungsmuster sehr
individuell ausgepragt sind in Abhangigkeit von den vorgeburtlichen Fehlbildungen,
den Belastungen im Lebenslauf, der Entwicklung von Folgeschaden und
degenerativen Prozessen, von Schmerzen und von internistischen Erkrankungen, die
in Abhangigkeit von Contergan oder unabhangig davon auftreten kdnnen. Die
Ergebnisse kdnnen als exemplarisch betrachtet werden flir diese spezielle Gruppe von

contergangeschadigten Menschen.
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3.7 Erkrankungen im Vergleich beider Stichproben

Teilnehmende mit Unterstitzungsbedarf haben im Vergleich deutlich mehr
Erkrankungen angegeben als Teilnehmende ohne Unterstitzungsbedarf. Etwa ein
Viertel nennen Entleerungsstérungen der Blase und/oder des Darms, Erkrankung der
Niere, Erkrankungen des Magens und/oder des Darms, Osteoporose. Etwa ein Funftel
nennen Schilddrisenfehlbildung mit Funktionsstérung, sowie Erkrankungen der
Verdauungsorgane und 15% nennen eine chronische Bronchitis. Das sind alles sehr
ernstzunehmende Erkrankungen, die einer Therapie bedirfen und die zu zusatzlichen

Einschrankungen fihren und zusatzliche Pflege oder Assistenz bedingen kdonnen.

Bei contergangeschadigten Menschen ohne Unterstitzungsbedarf werden tendenziell
weniger Erkrankungen genannt, es treten haufiger Krebserkrankungen und

psychische Erkrankungen auf.

Erkrankungen in Prozent
weitere Erkrankungen: -
Krebserkrankung ™
Psychische Erkrankungen: Depression, —
Angststorung, Posttraumatisches...
Erkrankung der Niere h
Entleerungsstorungen der Blase und/oder des
Darms e ——
Erkrankungen der Verdauungsorgane: Leber, Galle, -
Bauchspeicheldriise
Erkrankungen des Magens und/oder des Darms -
chronische Bronchitis
DS O
Schilddriisenfehlbildung mit Funktionsstérung -
(keine Autoimmunerkrankungen oder Adenome...
0 10 20 30 40 50 60
m Personen OHNE m Personen MIT Unterstiitzungsbedarf

Abbildung 7: Erkrankungen bei contergangeschédigten Menschen

Erkrankungen bei contergangeschadigten Menschen mit (N=82) und ohne Unterstiitzungsbedarf
(N=13). Angaben in Prozent
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In der Stichprobe ohne Unterstitzungsbedarf (N=99) waren 18 Personen auf einen
Rollstuhl angewiesen, in der Stichprobe ohne Unterstutzungsbedarf war es eine

Person.

Herzkreislauf-Erkrankungen und deren Risikofaktoren wurden gesondert erhoben. In
der folgenden Tabelle sind die Angaben der Befragten mit Unterstitzungsbedarf
(N=48) aufgefuhrt.

Diagnose Anzahl Personen
Koronare Herzkrankheit 15
Bluthochdruck 39
Diabetes mellitus 14
Herzinfarkt einmal 4

Herzinfarkt mehrere

Schlaganfall einmal 6

Schlaganfall mehrere 2

Tabelle 6: Herzkreislauferkrankungen bei contergangeschédigten Menschen

Angaben contergangeschadigte Menschen mit Unterstlitzungsbedarf (N=48). Anzahl Personen.

In der Stichprobe ohne Unterstitzungsbedarf (N=15) fanden sich 9 Personen mit
Bluthochdruck und funf mit Diabetes mellitus. Es fanden sich keine Angaben zu

Herzinfarkt oder Schlaganfall.

Psychische Erkrankungen — es wurde gefragt nach Depression, Angststorung,
Posttraumatischem Belastungssyndrom, somatoformer Stérung - wurden von
contergangeschadigten Menschen mit Unterstitzungsbedarf in 40,2% angegeben.
Mehrfachnennungen waren maoglich. Sieben Personen ohne Unterstutzungsbedarf -
von 13 Personen, die die Frage beantwortet haben — gaben psychische Erkrankungen
an, das ist etwa die Halfte. Die Anzahl Personen, die an dieser Studie teilgenommen
haben, ist im Vergleich zu friheren Studien, verhaltnismaRig gering, sodass die
Ergebnisse nicht auf die Gesamtzahl der contergangeschadigten Menschen direkt
Ubertragen werden konnen. Trotzdem ist die Anzahl der Angaben zu psychischen

Erkrankungen tendenziell ungewdhnlich hoch im Vergleich zu friheren Studien.
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In der Expertise 2019 haben sich 478 Personen zur Frage nach der Pravalenz
psychischer Erkrankungen geaullert. Bei der Diagnose Depression betragt die
Lebenszeitpravalenz nach Angaben der Befragten 18,6 %, bei Angststérung 11,1 %
und beim posttraumatischen Belastungssyndrom 7,7 %. Diese Werte liegen deutlich
niedriger als jene, die im Gutachten des LZG.NRW? ermittelt wurden: ,Bezogen auf
die Lebenszeitpravalenzen einzelner psychischer Stérungen sind auch hier depressive
Stérungen mit 39,4% die haufigste Diagnosegruppe (um Faktor 1,7 gegenuber der
Punktpravalenz erhoht) gefolgt von Angststorungen (19,7%), Storungen durch
Substanzgebrauch (15,0%) und somatoformen Stérungen (14,0%)“. In der Studie
LZG.NRW wurden deutlich hdéhere Pravalenzen psychischer Erkrankungen
dokumentiert, moglicherweise weil in dieser Studie die Teilnehmenden koérperlich und
psychisch untersucht wurden, Diagnosen wurden mit validierten Instrumenten und

mittels einer klinischen psychodiagnostischen Untersuchung gestellit.

Den Aussagen der Teilnehmenden der Expertise 2019 liegt eine Selbsteinschatzung
der Befragten zugrunde, der Major Depression Index kam zur Anwendung; bei dem
Messinstrument handelt es sich um einen Selbsteinschatzungsfragebogen. Die
Ergebnisse fur die Diagnose Depressivitat zeigten, dass im Gegensatz zur
Allgemeinbevdlkerung der Anteil der mannlichen contergangeschadigten Personen
héher ist als jener der weiblichen. Ebenso konnte festgestellt werden, dass die
Haufigkeit des Auftretens einer Depression unterschiedlicher Schweregrade im
Vergleich der Studien 2012 und 2019 in der Stichprobe 2019 haufiger genannt wurde:
bei Frauen waren es 2012 12,2% und 2019 waren es 13%, bei Mannern gab es 2012
in 10,4% Nennungen, 2019 waren es 17,9%. 2019 wurde der Begriff der ,Depressiven
Verstimmung® eingefuhrt, 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 langer. Von den 34 Personen, die keine psychotherapeutische Behandlung

2 Gesundheitsschaden, psychosoziale Beeintrachtigungen und  Versorgungsbedarf  von
contergangeschadigten Menschen aus Nordrhein-Westfalen in der Langzeitperspektive. Gutachten im
Auftrag des LZG.NRW. Kdln, 2014. Seite 95.

31



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 hatten diese nicht aus eigenen

Mitteln finanzieren kbnnen.

Beim Vergleich der Schadenspunktegruppen konnte festgestellt werden, dass
zwischen 25 und 75 Schadenspunkten der hochste Anteil an depressiven Episoden zu
finden war. Wenn man differenziert zwischen den verschiedenen Schweregraden,
findet sich der hochste Anteil an schweren Episoden bei contergangeschadigten
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 gefahrdete Risikogruppe mit dem hdchsten Anteil an

depressiven Verstimmungen.

Weitere Analysen der Expertise 2019 ergaben einen Zusammenhang zwischen
depressiver Episode und Schmerzen. Bei Erwartung eines kunftigen 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 lief3 sich jedoch nachweisen bei contergangeschadigten
Mannern zwischen Depressivitat und Aufgabe der Erwerbstatigkeit, der Anteil betragt
11,2% bei Erwerbstatigen und 23,4% bei Nicht-Erwerbstatigen.

In der Erhebung 2021 wurde ebenso nach dem Vorliegen psychischer Erkrankungen
gefragt, wobei Mehrfachnennungen mdglich waren. Tendenziell zeigt sich auch hier
eine Haufung von psychischen Erkrankungen in den mittleren

Schadenspunktegruppen.
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Psychische Erkrankung und Schadenspunkte
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Abbildung 8: Psychische Erkrankungen und Schadenspunkte

Contergangeschadigte Menschen mit Unterstitzungsbedarf. Anzahl Personen. (N=82)

Die deutlich héhere Anzahl von Teilnehmenden, die eine psychische Erkrankung
angaben, kann ein Hinweis darauf sein, dass psychisch krank zu sein weniger
tabuisiert wird. Im Gesprach mit contergangeschadigten Menschen wurden Uber die
Jahre psychische Erkrankungen wiederholt thematisiert. Das Thema war in friheren
Untersuchungen haufig mit Scham verbunden, da angenommen wurde, dass in der
Gesamtbevolkerung korperliche Behinderung stets mit einer psychischen Erkrankung
in Verbindung gebracht werde. Moglicherweise hat der Leidensdruck zugenommen,
sodass moglicherweise die Bereitschaft, dariber zu sprechen und Hilfe in Anspruch

zu nehmen, steigt.

Psychische Erkrankungen konnen auch bei contergangeschadigten 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 koérperlich manifestierenden Schaden und Krankheiten - auf der
Grundlage einer vorgeburtlichen Schadigung durch Contergan entstanden sind. Sie
sind als eine Schadigung des Gehirns zu verstehen, und entsprechen jeder anderen

Schadigung des Organsystems.

Die psychischen Folgen der Conterganschadigung sollten daher in gleicher Weise wie

die korperlichen Schaden anerkannt und entschadigt werden. Psychologische und
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psychiatrische Beratung und Betreuung sollte fur alle zuganglich 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 Pravalenz depressiver
Episoden deutlich gestiegen. Der Anteil von Mannern mit depressiven Episoden ist im
Unterschied zu Ergebnissen aus der Allgemeinbevdlkerung hoher als der von Frauen.
Contergangeschadigte Menschen, die unter Schmerzen leiden — und das ist der
weitaus groldere Teil -, weisen haufiger Depressionen auf als Betroffene ohne
Schmerzsymptomatik. Ein Zusammenhang mit dem Auftreten depressiver Episoden
konnte fur die Nichterwerbstatigkeit und die Erwartung eines ungedeckten zukunftigen

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 Uber die Finanzierung der psychotherapeutischen
Behandlung: Die Kosten wurden bei 45 % nach Antragstellung ganz von der
Krankenkasse Uubernommen, bei 20 % war noch ein Restbetrag selbst zu finanzieren

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

,Der korperliche Leistungsabfall, der haufig das Ausscheiden aus dem Berufsleben zur
Folge hat, die zunehmenden Schmerzen und die vielen conterganbedingten
Einschrankungen, beispielsweise der Selbstversorgung und der Teilhabe, flhren
heute zu schweren psychischen Belastungen bei den Betroffenen, bei vielen liegen
Traumatisierungen vor, die auf langere Aufenthalte in Kliniken und Heimen in der
Kindheit zurtickzufihren sind. Daher sollte psychische Betreuung und Beratung fur alle
zuganglich 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 Conterganschadigung sollten in gleicher Weise wie die korperlichen Schaden

anerkannt, bewertet und entschadigt werden®. (Expertise 2019)

3.8 Grad der Behinderung und Pflegegrad
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Abbildung 9: Grad der Behinderung

Contergangeschadigte Menschen mit (N=98) und ohne (N=12) Unterstitzungsbedarf. Anzahl
Personen.

Die Stichprobe ohne Unterstitzungsbedarf weist 12 Personen auf, die einen Grad der
Behinderung angeben, drei davon erfullen die Voraussetzung fur 100%. Die
Stichprobe mit Unterstitzungsbedarf enthalt 87 Personen mit einem Grad der
Behinderung von 100%, das entspricht 88,7%.

Nur ein Teilnehmender ohne Unterstitzungsbedarf hat den Pflegegrad 2, die Ubrigen

haben (noch) keinen Bedarf.

Die Befragten mit Unterstutzungsbedarf zeigen folgende Pflegegrade:

1 2 3) 4 5

- 31.6% 50% 15.8% 2.6%
Tabelle 7: Pflegegrade

Contergangeschadigte Menschen mit Unterstitzungsbedarf (N=76) in Prozent
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Die Halfte der contergangeschadigten Menschen geben den Pflegegrad 3 an. 81,5%
der Stichprobe geben Pflegegrad 2 oder 3 an. Nur 18,4% nannten die hdheren
Pflegegrade 4 oder 5.

3.9 Contergangeschadigte Menschen ohne Unterstiutzungsbedarf heute.
Geschatzte Bedarfe in der Zukunft.

Eine kleine Stichprobe von 15 Personen ohne derzeitigen Unterstutzungsbedarf hat
sich an der Studie beteiligt. Acht davon haben Auskunft dariber gegeben, in welchen
Bereichen sie in Zukunft Unterstitzung brauchen werden. Die meisten Bedarfe fanden
sich im Bereich der hauswirtschaftlichen Hilfen, d.h. es wurden jene Tatigkeiten
genannt, die nur mit Kraftaufwand zu erledigen sind, wie Gartenarbeit, Putzen,
Waschepflege, Einkaufen, sowie Kochen und Spulen, die eine gut erhaltene

Feinmotorik voraussetzen.

An zweiter Stelle wurden Mobilitatshilfen genannt, die die Bewegung und Erledigung
von Geschaften auller Haus beinhalten, entweder Gehen im Freien oder
Fortbewegung im privaten (umgebauten) PKW, oder mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln.

Teilhabe an Veranstaltungen, Sport.

SchlieRlich wurden jeweils einmal koérpernahe Unterstitzung genannt, ebenso

allgemeine personliche Hilfen.

Diesen Ergebnissen kann entnommen werden, dass die Befragten in nachster Zukunft
als Erstes Probleme sehen, die mit einer Verminderung von Kraft und Feinmotorik
zusammenhangen. Diese Entwicklung flhrt auch zu einer verminderten Mobilitat, die
jedoch in Teilen kompensiert werden kann durch technische Hilfen, wie umgebaute
und der Funktion angepasste Haushaltshilfen und Geraten, ebenso Fahrzeuge,

Fahrdienste, Aufzige, um Teilhabe zu gewahrleisten.

Die Teilnahme an offentlichen Veranstaltungen, an sportlichen Aktivitaten sind
allerdings oft nur moglich mit persdnlicher Unterstiitzung bei der Uberwindung von
Hindernissen in einer nicht barrierefreien Umgebung. Die Unterstutzung bei
korpernaher Versorgung weist auf Verluste der Feinmotorik und Beweglichkeit hin, der
Bedarf von Unterstlitzung bei Kommunikation mit der Umwelt - dazu gehéren auch
Vorlesen, einen PC bedienen — geben einen Hinweis auf Einschrankungen der

Sensorik.
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Kérperpflege, Putzen, Waschepflege,  Freizeitaktivitaten/Teilhabe, eines PCs, Unterstiitzung bei
Anziehen/Ausziehen, Gartenarbeit beim Schwimmen, andere Kommunikation, andere
Toilettengang, Transfer
Rollstuhl, Essenreichen
M Personen ohne Unterstiitzungsbedarf in Prozent

Arbeitsassistenz

Abbildung 10: Zukiinftiger Pflegebedarf

Contergangeschadigte Menschen ohne Unterstitzungsbedarf (N=8). In Prozent

Die oben aufgefuhrten zukunftigen Bedarfe konnen aus Sicht der Befragten gedeckt

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

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

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

oder ohne Vergutung.

erbringen mit/ohne Vergitung.

Anzahl
Personen
Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich in Zukunft meinen Assistenzbedarf mit fest 3
angestellten Kraften finanzieren.
Ich bin bereit in Zukunft Sozialhilfe in Anspruch zu nehmen, um die Assistenz zu finanzieren. 3
Ich habe Angehdrige/Freunde/Nachbarn, die bereit sind in Zukunft Assistenzleistungen zu 6

Tabelle 8: Finanzierung des zuklinftigen Unterstiitzungsbedarfs

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

3.10.1 Contergangeschadigte Menschen ohne Unterstiitzungs-bedarf

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

Aussagen wortlich zitiert:

1. ,Analog zur gesetzlichen Witwenrente, sollte dem Hinterbliebenen des
Geschéadigten 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. ,Ahnlich 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 Schadigung, der betroffenen
Familie zu. Unsere Familie ist mit an dieser Last zerbrochen. Der Kampf meiner
Eltern um den Erhalt einer 'angepallten’ Entschédigung, neben den vielen
Krankenhausbehandlungen, hat auch das Alltagsleben des Bruders massiv
beeintréachtigt. Deshalb gehéren sédmtliche Leistungen in die Familie, auch Gber

den Tod der contergangeschédigten Person hinaus”.

3.10.2 Contergangeschadigte Menschen mit Unterstiitzungsbedarf

Es haben sich 62 Personen mit Unterstitzungsbedarf dazu geauliert. In der Folge

werden 10 Aussagen wortlich zitiert.

1. ,Es sollte ein zusétzliches Budget flir Assistenz und nahestehenden Personen
unblirokratisch zur Verfligung 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 benétige!”
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3. ,Rente nach Opferentschadigungsgesetz oder Bundesversorgungsgesetz oder
Rentenpunkte fiir jedes Jahr wie bei Erziehungszeiten DRV

4. ,Es sollte fiir pflegende Angehdrige analog zu einem Angestelltenverhéltnis ein
héherer Beitrag in die gesetzliche Rentenversicherung eingezahlt werden,
damit sich die pflegenden Angehdrigen, die aufgrund ihrer Pflegeleistung auf
ein eigenes Einkommen verzichten, eine entsprechende Rentenanwartschaft
aufbauen kénnen*.

5. ,Rentenanwartschaften gestaffelt nach Stunden/Assistenz- bzw. Pflegebedarf,
da héufig gerade unbezahlte Assistenz- bzw. Pfleghelfer aus dem Familienkreis
ihre Berufstétigkeit einschrdnken miissen, und hierdurch keine oder nur geringe
Renten erarbeiten kénnen. 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 Entschédigung fir die durch die Pflege selbst
entstandenen kérperlichen Beeintrachtigungen und entgangene
Lebensfreude”.

7. ,Grundlage der Berechnung sollten die Anzahl der Jahre der unentgeltlichen
Unterstiitzung, der Grad der Behinderung und die Anzahl der Stunden der
taglichen Hilfe, Berechnung angelegt an die Conterganrente”.

8. ,Da ich die permanente Unterstiitzung in meinem Lebensalltag durch meinen
Ehemann nicht in Stunden, Tagen oder Monaten... angeben kann, wére ein
finanzieller Ausgleich in Form einer Teil-Weiterzahlung meiner Rente
angemessen und wiinschenswert. Wahrend meiner gesamten Ehezeit hat er
mich bei vielen Alltagsbelangen kreativ unterstitzt, indem er mir viele Ideen
lieferte und handwerklich umsetzte, um mir bestimmte alltdgliche Handlungen
trotz meiner Behinderung méglich zu machen”,

9. ,Die Hinterbliebenenversorgung sollte als Witwenrente fir 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" / zusétzlich 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 mdgliches Erbe muss vor dem Zugriff nach dem Sozialgesetzbuch
geschiitzt und von der Erbschaftssteuer befreit sein. Eine Rente flir die
Hinterbliebenen, wie etwa die Witwenrente wére ein Traum. Der Betroffene
musste aber frei bestimmen kbnnen, wer diese Rente erhélt”.

12. ,Fir den Hinterbliebenen Pflegenden unabhéngig 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. Zuséatzlich in Anlehnung der
Punktetabelle einen Betrag X je nach HbOhe des Punktestandes des
Conterganbetroffenen, da ja der Betreuungsbedarf bei hoher Punktezahl
ebenfalls héher wird*.

13.,,Bescheinigung Uber die zweijéhrliche Lebensbescheinigung der Assistenz/
Pflegeperson®,

14.,lch wiirde eine Staffelung zwischen 30 bis 60 % der Rente des
Assistenzempféngers ansetzen und das nach Assistenzjahren staffeln”.

15.,Ahnlich wie bei dem Opferentschidigungsgesetz. Sockelbetrag der

Conterganrente und selbstbestimmt entscheiden wer was erhélt”,

3.11 Funktionalitat contergangeschadigter Menschen

In der Heidelberger Studie 2012 wurde die funktionale Kompetenz
contergangeschadigter Menschen anhand von 26 ltems sorgfaltig erhoben, die 14
korpernahe Aktivitaten des taglichen Lebens und 12 instrumentelle Alltagsaktivitaten

umfassten.

Korpernahe Aktivitaten sind Nahrung zu sich nehmen, Trinken, Sich waschen,
Duschen, Baden, Kammen, Zahnpflege, Toilettenbenutzung zu Hause und aul3er
Haus, Bekleiden des Oberkoérpers und des Unterkorpers. Aulierdem werden zu diesen
Alltagsaktivitaten auch ltems zur Mobilitat wie Gehen, Rollstuhlfahren, Treppensteigen

gezahlt.
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Instrumentelle Aktivitdten sind Arbeiten im Haushalt, wie Mahlzeiten oder kleine
Zwischenmahlzeiten zubereiten, Zubereiten von Obst und Gemdise, Reinigen der
Wohnung, Pflege der Wasche, kleine Besorgungen oder Behordengange erledigen,
Nutzen eines PKW oder 6ffentlicher Verkehrsmittel und Arztbesuche, Telefonieren und

Bedienung eines PCs.
Die Einbuflden an Kompetenz wurden gestaffelt nach folgenden Gesichtspunkten:

a) Selbststandigkeit in der jeweiligen Aktivitat (Wert 0)

b) Einem erhohten Zeitaufwand fur die Aktivitat (Wert 1)

c) Hilfsmittelbedarf zum Ausfuhren der Aktivitat (Wert 2)

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

e) Vollstandige Hilfestellung oder Unmaoglichkeit der Ausfiihrung (Wert 4).

Zur Bildung eines Gesamtwertes zur Einschatzung der funktionalen Fahigkeiten
wurden die Werte fur die jeweiligen Kompetenzeinbuf3en in allen Aktivitaten summiert
(Heidelberger Studie 2012).

In der Gesamtstichprobe (N=870) haben 80,9% der contergangeschadigten Menschen
funktionelle Einschrankungen unterschiedlichen Ausmalles bei Alltagsaktivitaten
angegeben. Contergangeschadigte Menschen, deren Einschrankungen (noch) nicht
an personelle Unterstitzung gebunden sind, aber einen hohen Zeitaufwand bendtigen,

haben einen verdeckten Assistenzbedarf.
Einen personengebundenen Unterstitzungsbedarf gaben 62,5% an.

Es wurden Funktionalitatsprofile erstellt, in denen zur Darstellung kam, welcher Anteil
der Befragten Probleme bei den einzelnen Items zeigen. Die kdrpernahen Aktivitaten
waren zur Zeit der Untersuchung 2012 eher mit einem Pflegebedarf verbunden, die
instrumentellen Aktivitaten eher mit Assistenz, wobei zu bertcksichtigen ist, dass bei
der derzeit gultigen Definition der Pflegegrade Pflege und Assistenz nicht mehr so
scharf zu trennen sind wie friher. In der folgenden Tabelle werden die einzelnen
Alltagsaktivitaten und der Anteil der Personen, die Probleme bei der Ausfihrung
angaben, zugeordnet. Dabei wurden die Alltagsaktivitaten bunt unterlegt, die von der

Pflegeversicherung heute berucksichtigt werden:

a) Gelb: AuBRerhausliche Aktivitaten und Haushaltsfihrung
b) Griun: Gestaltung des Alltagslebens.
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c) Rot: Selbstversorgung.
d) Blau: Mobilitat.

Einschrankungen hangen in erster Linie vom Schadigungsbild, von der Anforderung
an feinmotorische Fahigkeiten und von kraftintensiven Aktivitaten ab. Zunehmende
funktionelle EinbulRen Uber die Zeit durch Folgeschaden wie Arthrosen und
Muskelbeschwerden sowie durch Schmerzen sowie Alternsprozesse kommen noch
hinzu. Je nach Schadigungsbild kann trotz erhaltener Mobilitdt ein hoher
korperbezogener Pflegebedarf vorliegen, z.B. beim Einnehmen von Mahlzeiten, bei
der Selbstpflege. Das Pflegeprofil contergangeschadigter Menschen unterscheidet
sich somit deutlich vom Profil chronisch kranker oder alterer Menschen (Heidelberger
Studie 2012).

Es bestehen Probleme beim: (C:-\le:;%t)sit;cg?;(;gﬁt2012

1 Tatigen kleiner Besorgungen 49,9 %
2 Tatigen von Behdrdengangen 37 %

3 Aufsuchen eines Arztes 33,4 %
4 Zubereiten Hauptmahlzeiten 55,7 %
5 Zubereiten Zwischenmahlzeiten 44,4 %
6 Zubereiten Obst und Gemise 58,2 %
7 Reinigen der Wohnung 71,4 %
8 Pflege der Wasche 60,1 %
9 Telefonieren 29,9 %
10 Benutzung des PCs 37,9 %

Tabelle 9: Funktionale Kompetenz in 10 Aktivitdten des Alltags: Aullerhdusliche Aktivitdten und
Haushaltsfiihrung sowie Gestaltung des Alltagslebens.

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

Die Haushaltsfuhrung wird meist zuerst beeintrachtigt, da bei Hausarbeiten Kraft und
Beweglichkeit notwendig ist, bei der Speisenzubereitung ist eine gut erhaltene

Feinmotorik die Voraussetzung fir diese Tatigkeit.
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Es bestehen Probleme beim: (C’;\le::%t)sit:]cg?;c;git2012

1 Essen 36 %
2 Trinken 22,6 %
3 Baden 50,7 %
4 Duschen 53,2 %
5 Waschen 50,8 %
6 Ké&mmen 42,9 %
7 Zahnpflege 39,9 %
8 Ankleiden des Oberkdrpers 57,1 %
9 Ankleiden des Unterkorpers 58 %
10 Toilettenbenutzung zu Hause 48,2 %
11 Toilettenbenutzung auRer Haus 52,9 %
12 Gehen im Haus 20,1 %
13 Rollstuhlfahren 9 %
14 Treppensteigen 34 %
15 Nutzung eines/ihres Autos 40,6 %
16 Nutzung 6ffentlicher Verkehrsmittel 39,5 %

Tabelle 10: Funktionale Kompetenz in 16 Aktivitédten des Alltags: Selbstversorgung und Mobilitat

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

Einschrankungen der Mobilitat folgen bei Verminderung der Kraft und
Einschrankungen der Beweglichkeit durch Arthrosen und Schmerzen. Die korpernahe
Pflege mit Einschrankungen beim Baden, Duschen, Waschen und Ankleiden tritt
gehauft bei verkirzten oberen Extremitaten auf und gewinnt zunehmend an
Bedeutung infolge Einschrankungen der Beweglichkeit und der Feinmotorik. Ein
Dusch-WC ermdglicht eine grolere Selbststandigkeit sowohl zuhause als auch

unterwegs.

Die genannten Funktionen werden von der Pflegeversicherung erfasst, daher erhalten
auch contergangeschadigte Menschen Pflegegrade, obwohl ihr Pflegeprofil nicht

jenem von alteren und kranken Menschen in der Gesamtbevdlkerung 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 90jahrigen in der Gesamtbevolkerung.

Die Pflegestufen waren 2012 folgendermal3en verteilt:

Pflegestufe O: 3,8 %
Pflegestufe 1: 33,5%
Pflegestufe 2: 52,9 %
Pflegestufe 3: 9,7 %

Die contergangeschadigten Menschen wurden nach ihrer Einschatzung der kunftigen
Entwicklung des Pflegebedarfs befragt. Die meisten beflrchten in der Zukunft einen
hoheren Pflegebedarf, in der Gesamtstichprobe waren dies 71,8%; 24% gehen davon
aus, dass er gleichbleibt. Bestand zum Zeitpunkt der Befragung Pflegebedarf, wurde
ein kunftiger hdherer Bedarf von 88,4% der Befragten angegeben (Antworten von 423
Personen), nur 7,8% erwarteten, dass der Bedarf sich nicht verandert. (Heidelberger
Studie 2012)

In der Expertise 2019 bearbeiteten 460 Personen das Thema Pflege, davon haben
(50,9%) zum Zeitpunkt der

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

234 Personen Befragung einen regelmaligen

Personen.

2017 wurden die Pflegegrade eingefuhrt anstelle der Pflegestufen. Die Teilnehmenden

der Onlinebefragung und der Telefoninterviews machten folgende Angaben zu ihren

Pflegegraden.
Pflegegrad Gesamtstichprobe | Telefonstichprobe
(N=232) (N=125)

Pflegegrad 1 8.2 % 46,3 %
Pflegegrad 2 30,2 % 57 %
Pflegegrad 3 47.4 % 17,1 %
Pflegegrad 4 12,5 % 252 %
Pflegegrad 5 1,7 % 57 %

Tabelle 11: Pflegegrade contergangeschédigter Menschen 2019

Gesamtstichprobe Onlinefragebogen (N=505), Telefoninterviews (N=125). In Prozent. Expertise 2019




,Die beiden Stichproben unterscheiden sich deutlich in der Verteilung der Pflegegrade.
Fast die Halfte der Telefonstichprobe gibt Pflegegrad 1 an, bei der Gesamtstichprobe
sind es unter 10 %. Die Gesamtstichprobe zeigt bei Pflegegrad 2 und 3 einen hdheren
Anteil von 25% bzw. 30%, Pflegegrad 4 wird bei der Telefonstichprobe doppelt so

haufig angegeben.

408 Personen haben Uber ihren Pflegebedarf vor drei Jahren, zum Zeitpunkt der
Befragung und drei Jahre spater 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
kinftigem Pflegebedarf bendtigten 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 ubernommen.

Pflegeleistung (N=77) 2018

Pflege durch Partner/Angehdrige mit Vergitung 29,9 %
Pflege durch Partner/Angehérige ohne Vergutung 58,4 %
Uberwiegend Pflege durch Freundeskreis/Bekannte mit Vergltung 41,6 %
Pflege durch Freundeskreis/Bekannte ohne Vergitung 24,7 %
Pflege durch ambulante Dienste 18,2 %

Abbildung 11: Pflegeleistung mit und ohne Verglitung

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

2018 wurde die Pflege von (Ehe)Partnern und Angehdrigen ohne Vergutung in fast
60% ubernommen. Weitere 24,7 % leisteten nahestehende Freunde und Bekannte

ebenfalls ohne Vergltung.

Pflegeleistungen mit Vergutung ibernehmen (Ehe)Partner und Angehdrige in einem
Ausmal} von ca. 30 %, weitere 40 % der Pflege Ubernehmen nahestehende Freunde

und Bekannte mit Vergutung.
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Ambulante Dienste werden in nur 18,2 % genannt. Durch den hohen Anteil an
kostenlosen Pflegeleistungen ist es den contergangeschadigten Menschen maoglich,

einen hohen Bedarf an Pflege zu decken und zu finanzieren.

3.13 Pflegebedarf und Pflegeleistung von contergangeschadigten Menschen
2021

82,8% der contergangeschadigten Menschen gaben an, Unterstutzung in der Pflege

zu bendtigen.

Die Pflegegrade verteilen sich wie folgt.

Pflegerade 1 2 3 4 5

- 31.58% 50.00% 15.79% 2.63%

Tabelle 12: Pflegegrade

Contergangeschadigte 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, Uber 80% geben Pflegegrad 2 und 3 an, Pflegegrad 4 findet sich in
15% und Uberwiegend 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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Pflegegrade
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Tabelle 13: Pflegegrade nach Schadenspunkten

Contergangeschadigte Menschen (N=76). Anzahl Personen.

Der langste Zeitraum, der fur bestehenden Pflegebedarf angegeben wurde, betragt 62
Jahre. 25 Personen, das entspricht 31,6% der Stichprobe, erhalten Unterstitzung in
der Pflege seit Uber 50 Jahren. Eine weitere Gruppe (29%) erhalt Unterstutzung in der
Pflege seit 20 bis 50 Jahren. 29 Personen (36,7% der Stichprobe), nehmen Pflege seit
drei bis 20 Jahren in Anspruch.

Dauer der Unterstlitzung in der Pflege in Jahren
Personen
16
14
12
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10-19 2029 30-39 40-49 50-59 60-62

Abbildung 12: Dauer der Unterstiitzung in der Pflege

Angaben Contergangeschadigte Menschen mit Unterstiitzungsbedarf (N=79). Anzahl Personen
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Es handelt sich um contergangeschadigte Menschen mit sehr unterschiedlicher Dauer
des Pflegebedarfs. Seit Geburt und friher Kindheit sind 32,5% aufgrund schwerer
Schadigungen auf Pflege angewiesen. Diese Pflege wurde erst von den Eltern und
Angehorigen geleistet, spater waren es Ehe- oder Lebenspartner, die die

Unterstutzung tbernommen haben.

Etwa 30% haben seit dem frihen Erwachsenenalter zunehmend Schmerzen und
Einschrankungen der korperlichen Leistungsfahigkeit 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  Folgeschdden und einer Zunahme von  Arthrosen,

Muskelverspannungen und Schmerzen im Bereich der vorgeburtlichen Schadigungen.

Aufgrund des sehr hohen Anteils contergangeschadigter Menschen, die mit ihren
Pflege- oder Assistenzpersonen verheiratet sind (75% der Stichprobe), darf davon
ausgegangen werden, dass es sich bei der uUberwiegenden Mehrheit der
Pflegepersonen, die ab dem frihen und mittleren Erwachsenenalter unterstitzend
tatig 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 contergangeschadigten Personen tatig sind.

Dauer der Unterstiitzung durch die jetzige Pflegeperson

Personen ohne Vergltung
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Abbildung 13: Dauer der Pflegetétigkeit ohne Verglitung durch die derzeit unterstiitzende Person

Contergangeschadigte 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 Uberwiegend um Eltern, die die Pflege seit Geburt und friher Kindheit
Uubernommen haben. 42,6% sind seit 20 bis 40 Jahren in der Pflege tatig, 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.

Zeil
bis 3 Stunden 3-6 Stunden 7-9 Stunden 10-12 Stunden  13-15 Stunden  16-18Stunden  19-21Stunden  22-24 Stunden ge:a':“

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 a 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 i 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 a 1 0 0 0 0 3 5

Spalte gesamt 17 31 9 4 4 1 2 10 78

Tabelle 14: Pflegeleistung nach Schadenspunkten

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

Die obenstehende Tabelle gibt Auskunft Gber 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 contergangeschadigten Personen, das sind zwei Drittel der
Stichprobe. In der Gruppe mit 90 bis 100 Schadenspunkten geben nur finf 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 moglicherweise schwer zu verstehende Ergebnis ist zurlickzufihren auf die
sehr unterschiedlichen vorgeburtlichen Schadigungen und daraus folgt eine sehr
heterogene Zusammensetzung der Summe von Schadenspunkten. An drei Beispielen

soll dieser Tatbestand erortert werden:
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1.

Contergangeschadigte Person mit 100 Schadenspunkten und einem
Unterstutzungsbedarf von 10 bis 15 Stunden pro Woche.

Es liegen bei dieser Person folgende vorgeburtlichen Schadigungen vor:

a) Vierfachschadigung mit unterschiedlicher Beinlange

b) Fehlbildung Wirbelsaule, Becken

c) Fehlbildung Huftgelenke, Beine, Fllde

d) Schwerhdrigkeit (re 70%, li 50%)

Die Fehlbildungen an den Armen sind geringfugig, sodass die
contergangeschadigte Person weitgehend selbststandig ist. Die Gehstrecke hat
sich auf 200 m vermindert, die Beweglichkeit ist eingeschrankt. Sie bendtigt
Unterstitzung  bei  hauswirtschaftlichen  Tatigkeiten,  Einkaufen  und

Essenszubereitung.

. Contergangeschadigte Person mit uUber 90 Schadenspunkten und einem

Unterstutzungsbedarf von 8 Stunden pro Woche.

Es liegen bei dieser Person folgende vorgeburtliche Schadigungen vor:

a) Fehlbildung der Huftgelenke, der Beine, der FulRe

b) Fehlbildung der Wirbelsaule, des Beckens

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

e) Sinnesorgane: Augen

f) Gleichgewichtsstorung

Beweglichkeit und Belastbarkeit nehmen ab. Alles dauert langer und wird
anstrengender. Keine Fehlbildung an den Armen, daher weitgehende
Selbstandigkeit im Alltag, Die contergangeschadigte Person braucht Unterstitzung
bei hauswirtschaftlichen Tatigkeiten. Sie bendtigt stundenweise Leistungen eines
Gebardensprachdolmetschers zur Kommunikation und einer Schreibkraft zum

Textverstandnis und Herstellen von Texten.

. Contergangeschadigte Person mit 13 Schadenspunkten und einem

Unterstutzungsbedarf von 35 Stunden pro Woche.
Es liegen bei dieser Person folgende vorgeburtliche Schadigungen vor:
a) Fehlbildung der Schultern, der Arme, der Hande. Die Hande sind schwer

betroffen, Fehlstellung, Daumen sind aplastisch.
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Schon in der Kindheit kam es zu Schwellung der Hande beim Schreiben, Tragen,
Malen, Nahen. Greiffunktion und Handkraft waren damals schon eingeschrankt.
Uber die Jahre nahmen Greiffunktion und Handkraft ab. Es treten Beschwerden in
den Schultern auf aufgrund von kompensatorischen Bewegungsmustern, spater
auch Schmerzen in den Schultern und in den Handen. Die Hande werden bei
Belastung zunehmend gefuhllos. Alles, was mit den Handen zu tun ist, Gbernimmt
allmahlich der Ehemann, den gesamten Haushalt, Wasche, Einkauf, Korperpflege

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 haufigsten werden Pflegebedarfe von bis zu 6 Stunden genannt. Uber alle
Schadenspunktegruppen dokumentiert ein Funftel 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 héchsten
Pflegebedarf.

Ein Zusammenhang von Pflegebedarf mit Schadenspunktezahl kann nicht bestatigt

werden.

3.13.1 Art der Pflege: Grundpflege und medizinische Pflege

Der Bedarf an Pflege wurde differenziert in MaRnahmen der Grundpflege und

MalRnahmen der medizinischen Pflege.

1. Zur Grundpflege gehoren folgende Malinahmen:
a) Koarperpflege
b) Hilfe bei Blasen- und Darmentleerung
c) Ernahrung
d) Mobilitat
e) Prophylaxen
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MafRnahmen der Grundpflege

Prophylaxen
Mobilitat
Erndhrung

Hilfe bei Blasen- und Darmentleerung

Korperpflege

o
-
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Abbildung 14: MaBnahmen der Grundpflege

Angaben zu MafRnahmen der Grundpflege. Contergangeschadigte Menschen (N=80). In Prozent

Die Frage nach der Art der Pflegleistung wurde von 80 Personen beantwortet, das
bedeutet, dass vier Funftel der Stichprobe MalRnahmen der Grundpflege in Anspruch
nimmt. Am haufigsten wurde mit 97,5% die Unterstitzung bei der Korperpflege
genannt, dazu gehoren die Unterstitzung beim Aufstehen, Zubettgehen,
Korperpflege, Anziehen/Ausziehen, Toilettengang, Transfer Rollstuhl. An zweiter
Stelle steht Ernahrung mit 82,5%, welche Essenreichen und Zubereiten einschlief3t.
Dicht gefolgt von Mobilitatshilfen mit 80%, sie beinhalten die Begleitung bei
Arztbesuch, Freizeitaktivitaten/Teilhabe, beim Schwimmen. Als Prophylaxen sind zu
verstehen u.a. Sturzprophylaxe, Dekubitusprophylaxe, Kontrakturenprophylaxe,
Thromboseprophylaxe, und wurde von knapp der Halfte der Betroffenen genannt. Hilfe

bei Blasen- und Darmentleerung benotigen 40% der Teilnehmenden.

2. Zur medizinischen Pflege gehoren folgende MalRnahmen:
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) Verbande, Wundversorgung
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Maflnahmen der medizinischen Pflege

Verbande, Wundversorgung
PEG-Sondenversorgung, Stomabehandlung
Infusionen, Wechseln und Zubereitung, Injektionen
Katheter, Versorgung

Einlauf, Klistier, Klysma

Inhalationen

Richten und Gabe von Medikamenten

Blutdruckmessung, Blutzuckermessung
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Abbildung 15: MaBnahmen der medizinischen Pflege

Angaben zu MalRnahmen der medizinischen Pflege. Contergangeschadigte Menschen (N=46). In
Prozent.

Die Frage nach der Beanspruchung medizinischer Pflege wurde von 46 Personen
beantwortet, das ist etwa die Halfte der Stichprobe. Mit 74% wird am haufigsten 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 Verbanden 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

Uber den Zeitverlauf verandert sich der Pflegebedarf, er nimmt bei den meisten
contergangeschadigten Menschen zu, da die degenerativen Veranderungen, die
Folgeschaden, Durchblutungsstérungen und ggf. neurologischen Symptome sowie
Schmerzen zunehmen und damit die Funktionalitat einschranken, sodass auch der

Unterstutzungsbedarf zunimmt.

Im Laufe der Jahre nimmt die Anzahl der Stunden bendtigter Unterstitzung pro Tag

zu. Es kommt zu einer Verschiebung der Nennungen zu héheren Stundenzahlen,
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sodass die niedrigen Stundezahlen abnehmen und die hdheren zunehmen. In der
folgenden Tabelle wird die Entwicklung des Pflegebedarfs dargestellt. Die
Wochenstundenzahl wurde in funf 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 Zeitraume abgefragt, vor 5 Jahren, vor 3 Jahren,

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

Bis 10 11-25 26-100 101-150 168
Wochenstd. Wochenstd. Wochenstd. Wochenstd. Wochenstd.
Vor § 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

Contergangeschadigte Menschen (N=81). Anzahl Personen.

Den Ergebnissen kann enthommen werden, dass Uber die Jahre der Pflegebedarf
ansteigt. Ein Vergleich des Bedarfs vor 5 Jahren und zum Zeitpunkt der Befragung
zeigt, dass die Anzahl contergangeschadigter 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
funf Jahre zuvor acht Personen einen Pflegebedarf von 168 Wochenstunden, zum

Zeitpunkt der Befragung waren es bereits 12.

Der Pflegebedarf bezogen auf die wochentliche Stundenzahl wird nach Ansicht der
Befragten in Zukunft zunehmen. Die folgenden Daten sind differenziert nach

Schadenspunkten.
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Abbildung 16: Zukiinftiger Pflegebedarf

Zukunftiger Pflegebedarf in 2 und in 5 Jahren. Contergangeschadigte Menschen (N=59)

Der durchschnittliche zukinftige Pflegebedarf pro Person errechnet sich aus den
Angaben der Teilnehmenden. Er betragt 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 hdher
als in den anderen Gruppen und deutet auf eine erhéhte Vulnerabilitat der Stichprobe.
Die errechnete Zunahme des Pflegebedarfs betragt im Durchschnitt fur die
Schadenspunktegruppe 50-59, 99 pro Person 9,5 Stunden pro Woche, fur die
Schadenspunktegruppe 60-69,99 pro Person 8,6 Stunden pro Woche und flr 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 bestatigt.
Daher ist mit Blick auf die Pflegepersonen davon auszugehen, dass nicht nur die
Stundenzahl, sondern auch die korperliche Belastung steigen. Die Pflegepersonen
werden alter, die Belastungen durch Pflege und Assistenz nehmen zu, daher wurden

die contergangeschadigten Menschen gefragt, inwiefern sie damit rechnen mussen,
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dass die Pflege- oder Assistenzpersonen sie nicht mehr in dem erforderlichen Ausmaf

unterstitzen konnen.

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

13 Personen geben an, ihr Bedarf sei nicht gedeckt. Als Grinde fuhren sie an:

1. In der Region gibt es einen Mangel an Pflegern (6 Personen).
2. Ich kann Pflege nicht im bendtigten Ausmal} finanzieren (9 Personen).
3. Ich habe keine Angehdrigen, Freunde vor Ort, die mich zusatzlich unterstitzen

konnten (5 Personen).

Finanzierung der Pflegeleistung Zustimmung
Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich meinen Pflegebedarf (ber ambulante o
: X . 29.51%
Pflegedienste finanzieren.
Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich keine zusatzlichen Pflegeleistungen finanzieren, 61.29%
falls notwendig. ev 7o
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 66.67%
hauswirtschaftliche Hilfe abdecken, jedoch keine Assistenz. ’ °
Ich habe Angehdrige/Freunde/Nachbarn, die Pflegeleistungen ohne Verguitung erbringen. 85.33%
Ein Teil der Pflegeleistungen werden von angestellten Kraften ausgefiihrt, zusatzliche o
) s " - 37.50%
Leistungen werden von Angehdrigen ohne Vergiitung dbernommen.
Mein Pflegebedarf wird von mir nahestehenden Personen/(Ehe) Partner ohne Vergiitung 93.67%
geleistet. ’

Tabelle 16: Finanzierung der Pflege

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

3.13.4 Pflegeleistung und deren Vergiitung

Contergangeschadigte Menschen sind sehr kreativ in der Konzeption von
ausgeklugelten und fur sie finanzierbaren Pflegemodellen, indem sie unterschiedliche
Personen zur Deckung ihrer unterschiedlichen Bedarfe beschaftigen. In der folgenden
Tabelle sind Ergebnisse zusammengestellt, die Hinweise auf die Finanzierung von

Pflege geben.

Die Grundlage dafur, dass contergangeschadigte Menschen die Pflege erhalten, die
sie bendtigen, bieten die Personen, die sie ohne Vergutung versorgen. Diese

Leistungen werden Uberwiegend von nahestehenden Personen oder (Ehe)Partner
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ohne Vergutung erbracht, wie 93,6% der Stichprobe bestatigen. Eine weitere wichtige
Gruppe, die erganzende Dienste ohne Vergutung erbringen, sind weitere
Angehorigen, Freunde und Nachbarn, wie 85% der Stichprobe dokumentieren. Ohne
diese Form der Unterstutzung ware eine so hohe Deckung der Pflegebedarfe von 84%,

wie oben angegeben, nicht moglich.

In Erganzung und/oder zur Entlastung der nahestehenden Pflegepersonen werden bei
Bedarf ambulante Pflegedienste und hauswirtschaftliche Hilfen engagiert, ein Teil der

Leistungserbringer sind angestellte Krafte.

Das derzeitige Ausmald an Pflege kann von den meisten Personen finanziert werden.
Bei weiteren Verlusten der korperlichen Leistungsfahigkeit, wie sie ja in den
vergangenen Jahren zunehmend beobachtet werden, kann es zu einer Erhdhung des
Bedarfs kommen. Dies wéare u.U. mit einer Uberforderung der (Ehe)Partner
verbunden. Eine zusatzliche finanzielle Belastung durch Einkauf von Leistungen
kdnnte zu schweren finanziellen Belastungen flhren, bzw. zu einer Reduzierung von
Pflege- und Assistenzleistungen. Knapp zwei Drittel der Befragten geben an, nicht in
der Lage zu sein, zusatzliche Pflegeleistungen zu finanzieren, ein Flnftel ware sogar
bereit, ggf. Sozialhilfe in Anspruch zu nehmen, falls notwendig, um den Pflegebedarf
zu decken. Die contergangeschadigten 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 Vergutung.

Unterstlitzung erfolgt durch 1 Anzahl Davon Davon
bis 6 Pflegepersonen pro Pflegepersonen Pflegepersonen mit Pflegepersonen ohne
Woche gesamt Verglitung Vergltung

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 beschéftigter Personen

Beschéftigte Pflegepersonen pro Woche mit und ohne Vergitung. (N=79)
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Der uUberwiegende Anteil an Pflegeleistung wird von Personen ohne Vergutung

getragen.

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

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

entnehmen ist.

Anzahl Stunden pro
Woche

Pflege MIT Vergiitung
(Anzahl Personen)

Pflege OHNE Vergltung
(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 Vergutung (N=77). Anzahl Personen

Diese Tabellen legen nahe, dass die Unterstitzung in der Pflege von
contergangeschadigten Menschen mehrheitlich von nahestehenden Personen,
Angehdrigen und (Ehe)Partnern ohne Vergutung getragen wird, es werden zusatzlich
professionelle Krafte eingestellt, um Pflegekrafte zu entlasten oder die Leistungen zu

erganzen.

In der Expertise 2019 gaben 408 Personen Auskunft Gber ihren Pflegebedarf sowohl
in der Vergangenheit, drei Jahre zuvor, als auch zum Zeitpunkt der Befragung, sowie
in der Zukunft, drei Jahre spater. 2016 betrug der Pflegebedarf anteilmafig 43,9%,
zum Zeitpunkt der Befragung 46,8%, und drei Jahre spater wird er auf 56,9%
geschatzt. Eine entsprechende Steigerung des Pflegebedarfs ist erkennbar, wenn die
Zeitangaben in Stunden verglichen werden. 243 Personen mit aktuellem und/oder
kunftigem Pflegebedarf bendétigten 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%) nahere Angaben. Meistens erfolgt die Pflege in einer Kombination von
mehreren Personen. Es Uberwiegt die Pflege durch Angehdrige ohne Verglttung mit
58,4%, mit Vergutung sind es 29,9%. Bei der Pflegeform durch Freunde oder Bekannte
Uberwiegt die vergutete Pflegeleistung: 26% ohne Vergutung, 37% mit Vergutung.

Ambulante Dienste werden nur in 18,2% genannt.

3.13.5 Die Situation der Pflegepersonen

Der gesundheitliche Zustand der Pflegepersonen ist nach Aussagen der
contergangeschadigten Menschen altersbedingt und aufgrund der Uber Jahre
geleisteten Pflege bei 44% eingeschrankt, d.h. sie sind nicht in der Lage, die

Pflegeleistungen ohne Probleme zu erbringen.

36 Personen haben sich detailliert dazu gedul3ert.

Belastung von Pflegepersonen Zustimmung

Die Pflegeperson hat selbst gesundheitliche Probleme. 75%

Die Pflegeperson denkt dartber nach, wegen der grolden Belastung die Pflege zu

. 47.06%
reduzieren.

Die Pflegeperson denkt dariiber nach, wegen der grofen Belastung die Pflege

o,
aufzugeben. 20.59%

Tabelle 19: Belastung von Pflegepersonen und Folgen

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

Die Reduktion der Pflegeleistung oder gar ihre Aufgabe hat schwere Konsequenzen
fur die contergangeschadigten Menschen, da die gewohnte und Uber Jahrzehnte
eingeubte Unterstlitzung ganz oder teilweise entfallt, daher eine neue Pflegeperson
gesucht und gefunden werden muss, die die Aufgaben Ubernimmt. Wenn es sich um
eine professionelle Kraft handelt, die fur ihre Dienste vergutet werden muss, entstehen
nicht unerhebliche Kosten. Dartber hinaus kommt eine gro3e Umstellung auf die
contergangeschadigten Menschen zu, wenn eine fremde Person die kdrpernahe
Pflege Ubernehmen soll. Der Verlust der Intimitat bedeutet flr viele eine schwere
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Belastung, wenn sie bisher die Unterstutzung 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 Halfte der von einer Reduktion
der Unterstutzung betroffenen Personen (N=19) der Meinung, dass sie trotzdem
ausreichend versorgt sind. Wie sie den Ausgleich fur entfallene Pflegeleistung

moglicherweise gestalten, beantworteten 73 Studienteilnehmende in der folgenden

Tabelle.

Aufstockung von Pflegeleistungen Zustimmung
Ich kaufe Pflegeleistungen ein. 16.44%
Ich kann keine zusatzlichen Pflegeleistungen finanzieren. 20.55%
Iph kapn nur einen kleinen Anteil zusatzlicher Pflegeleistungen 31.51%
finanzieren.

Ich kann einen gréReren Anteil zusatzlicher Pflegeleistungen finanzieren. 9.59%
Ich habe nahestehende Personen, die ohne Vergutung einspringen. 86.30%
Am Ende bleibt ein ungedeckter Bedarf an Pflegeleistungen bestehen. 28.77%
Ich bin dazu bereit diesen Uber Sozialleistungen auszugleichen. 10.96%
Ich bin nicht dazu bereit diesen Uber Sozialleistungen auszugleichen. 41.10%

Tabelle 20: Optionen zur Aufstockung von Pflegeleistungen

Aussagen von contergangeschadigten 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, missen
die contergangeschadigten Menschen die Pflege neu organisieren. Sie gehen in
86,3% davon aus, dass nahestehende Personen bereit sind, ohne Vergitung
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 groRer Eingriff in die Intimitat der
Betroffenen. Dieser Problematik mussen sich viele contergangeschadigte Menschen
zunehmend stellen, da die Pflegepersonen alter werden und selbst gesundheitliche
Probleme entwickeln, aulderdem tritt erschwerend eine Erhohung des Pflegebedarfs
auf, aufgrund der Folgen der vorgeburtlichen Schadigung des Organismus durch

Contergan und von vorzeitig auftretenden Alternsprozessen.
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Finanzielle Engpasse werden angesprochen, 20% der Teilnehmenden kdnnen keine
zusatzlichen Kosten Ubernehmen, 31% nur einen geringen Anteil davon, 28% werden
mit einem ungedeckten Bedarf auskommen muissen. Nur 16% geben an, zusatzliche
Pflegeleistungen einzukaufen, weitere 9,6% konnen zusatzliche Pflegeleistungen
finanzieren. Auch in dieser prekaren Situation ist die Zurickhaltung gegenuber der
Inanspruchnahme von Sozialleistungen grof3: Nur 11% waren dazu bereit, 41% lehnen

dies ab.

3.14 Assistenzbedarf und Assistenzleistung 2012 und 2019

In der Heidelberger Studie 2012 wurde das Ausmal des Assistenzbedarfs ermittelt.
Es gaben 59,4% der Befragten an, personelle Unterstitzung bei Instrumentellen
Alltagsaktivitaten zu benodtigen. Dazu gehoren Telefonieren, Einkaufen, Kochen,
Haushalt, Wasche, Verkehrsmittel nutzen, Medikamente einnehmen, Geldgeschafte

erledigen.

Der Assistenzbedarf wurde von verschiedenen Personengruppen, die sich in ihren

Leistungen erganzten, gedeckt.

Assistenz leistende Personen Anteil in %
Eltern 27,2%
Ehepartner/Lebensgefahrten 62,0%
Geschwister 24.3%
Kinder 29,8%
Sonstige Angehdrige 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 maglich.
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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% schatzen, er wurde gleichbleiben, 65% rechneten

damit, dass er steigt.

In der Expertise 2019 lag nach Aussagen der Teilnehmenden an Telefoninterviews
(N=125) ein regelmafiger 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 contergangeschadigter Menschen(N=125) In Prozent. Expertise 2019

FUr die Bestimmung der Dauer des Assistenzbedarfs wurde das erste Auftreten eines
Bedarfs mit einer Jahreszahl von den befragten contergangeschadigten Menschen
genannt. Die folgende Abbildung zeigt den Anstieg des Bedarfs an Assistenz in den

vergangenen Jahren.
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Hiufigkeit in Prozent
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m Beginn des Assistenzbedarfs nach Jahren in % der Teilstichprobe

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

Anteil contergangeschadigte 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 Uberwiegend von Ehe- oder
Lebenspartnern ohne Vergltung Ubernommen, sie werden unterstutzt durch
Angehdrige, Nachbarn und Freunde, Assistenzpersonen und Haushaltshilfen mit und
ohne Vergutung. Die Konstrukte fur die Aufrechterhaltung der Selbststandigkeit sind

sehr vielfaltig und kreativ.

Ausfiihrung der Assistenzleistungen 2018

24-Std. Assistenz durch Festangestellte 9,9 %
24-Std. Assistenz Festangestellte und Hilfskrafte 2,8%
24-Std. Assistenz durch Partner/Angehdrige mit Vergutung 9,9 %
24-Std. Assistenz durch Partner/Angehdrige ohne Verglitung 21,1 %
24-Std. Assistenz durch Freundeskreis/Bekannte mit Vergutung 4,9 %
24-Std. Assistenz durch Freundeskreis/Bekannte ohne Vergitung 9,9 %
Assistenz stundenweise durch Festangestellte 15,5 %
Assistenz stundenweise durch ambulante Dienste 9,2 %
Assistenz stundenweise durch Hilfskrafte bei Bedarf 28,9 %
Assistenz stundenweise durch Partner/Angehdrige mit Vergitung 20,4 %
Assistenz stundenweise durch Partner/Angehérige ohne Vergltung 45,8 %
Assistenz stundenweise durch Freundeskreis/Bekannte mit Vergiitung 28,2 %
Assistenz stundenweise durch Freundeskreis/Bekannte ohne Vergiitung 33,1 %
Arbeitsassistenz 9,9 %

Assistenzhund 3,5%

Gebardensprachdolmetscher, Schriftdolmetscher 28%

Urlaubsassistenz 3.5%

Tabelle 23: Personen, die Assistenzleistungen erbringen

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

Daten fuir 2018. Mehrfachnennungen sind méglich. Expertise 2019.
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Den hochsten Anteil an Assistenz leisten Partner und Angehorige; 45,8 % ubernehmen
eine stundenweise Assistenz und 21,1 % eine 24-Stunden-Assistenz jeweils ohne
Vergutung. Der Freundeskreis und Bekannte stellen ebenfalls eine wichtige Stutze dar
in der Versorgung ohne Vergutung, 33,1 % assistieren stundenweise, 9,9 % von ihnen

sind in eine 24-Stunden-Assistenz eingebunden.

Auch jene Partner und Angehdrige, die mit Vergutung Leistungen der Assistenz
Ubernehmen, sind mit 20,4 % bzw. 9,9 % in der 24-Stunden-Assistenz gut vertreten.

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

Hilfskrafte werden bei Bedarf in 28,9 % eingestellt, ambulante Dienste nur in 9,2 %.
Dagegen sind Festangestellte in 15,5 % in die Konstrukte fur eine stundenweise
Assistenz eingebunden, bei 24-Stunden-Diensten und teilweise zusammen mit
Hilfskraften, nurin 12,7 %.

Assistenzleistungen  sind in  dem  bisher notwendigen Umfang fur
contergangeschadigte Menschen nur finanzierbar aufgrund der Kkostenlosen
Leistungen der Partner und Angehorigen, in geringerem Ausmal® auch von

nahestehenden Freunden und Bekannten.

In der Online-Befragung der Expertise 2019 haben insgesamt 73 Personen (16 % der
Stichprobe) — Partner oder Angehérige — ausgesagt, dass sie ihre berufliche Tatigkeit
aufgegeben haben, um Assistenz im erforderlichen Ausmal} leisten zu kdnnen. Zum
Teil lag dies bereits Uber 30 Jahre zurlick, am haufigsten wurde die Erwerbstatigkeit

jedoch in den letzten zehn Jahren aufgegeben:

e 1982 bis 1989: 4,5 %
e 1990 bis 1999: 16,4 %
e 2000 bis 2009: 14,9 %
e 2010 bis 2019: 64,2 %.

Auf der Grundlage von ausgekligelten Pflege- und Assistenzmodellen und Dank der
kostenlosen Leistungen von Partnern, Angehoérigen und Freunden, sind zum Zeitpunkt
der Befragung die Kosten fur Unterstitzung im Alltag weitgehend fur die
contergangeschadigten 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 Abhangigkeit vom Schweregrad der Schadigung und
der bestehenden funktionellen Einschréankungen. Uberwiegend wurden jedoch

Antrage in den letzten zehn Jahren gestellt und bewilligt.

Die Verteilung der Antrage Uber die Zeit seit 1972 wird im Folgenden dargestellt:

e 1972 bis 1979: 4,2 %
e 1980 bis 1989: 16,6 %
e 1990 bis 1999: 8,4 %
e 2000 bis 2009: 16,6 %
e 2010 bis 2019: 54,2 %

~Weniger als die Halfte der Sozialhilfeempfanger (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 uber die Jahre bis zu 740.000 Euro

ergeben.

Eine deutlich groflere Gruppe (16,5%) hatte auf Leistungen der Sozialhilfe flr
Assistenz verzichtet, obwohl Bedarf besteht. Uber die Griinde dafir erhielten wir
Angeben von 62 Personen. Am haufigsten wurde Burokratiemudigkeit 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 konnten spater zur Rechenschaft gezogen werden
(11x). Unkenntnis Uber den Anspruch (4x) spielt eine Rolle, aber auch durch ein zu

hohes Vermdgen (7x) nicht anspruchsberechtigt zu sein.

Viele contergangeschadigte Menschen beantragen keine Sozialleistungen und
verzichten auf Assistenzleistungen, damit die Erben nicht in Regress genommen
werden konnen®. (Expertise 2019)

Geht man von einer Stichprobe von 461 Teilnehmenden der Expertise 2019 aus,
haben 48,4% einen regelmalligen 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 contergangeschadigten Menschen 2021
85% der Teilnehmenden bendtigen 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
Beeintrachtigungen und einer  allgemein nachlassenden korperlichen
Leistungsfahigkeit der contergangeschadigten Menschen, die meist alle Bereiche
betrifft.

Bedarf an Assistenz. Dauer

25
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seit 0-9 10-19 20-29 30-39 40-49 50-58 59-62
Jahren

Abbildung 18: Dauer des Assistenzbedarfs

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

Es handelt sich bei dieser Stichprobe um Personen mit schweren gesundheitlichen
Belastungen. Seit ihrer Geburt oder seit fruher Kindheit benotigen etwa 30% Assistenz
aufgrund schwerer vorgeburtlicher Fehlbildungen. Etwa die Halfte der
contergangeschadigten 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 Unterstitzungsbedarf. Schmerzen, Folgeschaden,
degenerative Veranderungen von Muskeln und Gelenken im Bereich der
vorgeburtlichen Schadigungen fihren zu einem allgemeinen Verlust an Kraft,
Beweglichkeit und Feinmotorik, die Unterstitzung notwendig machen, um ein

moglichst selbststandiges Leben und weitgehende Normalitat zu gewahrleisten.

Mit den korperlichen Veranderungen verandert sich auch der Assistenzbedarf, er
nimmt Gber die Jahre zu.
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Assistenzbedarf
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Abbildung 19: Entwicklung des Assistenzbedarfs

Entwicklung des Assistenzbedarfs tber die Jahre. Contergangeschadigte 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 spater 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 Uber die Jahre und wird voraussichtlich auch in Zukunft steigen.

Die erforderliche Assistenzleistung pro Tag wurde nach Schadenspunkten
aufgeschlusselt. 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 maoglicherweise schwer zu verstehende Ergebnis ist
zuruckzufuhren auf die sehr unterschiedlichen vorgeburtlichen Schadigungen und
daraus folgt eine sehr heterogene Zusammensetzung der Summe von

Schadenspunkten. An drei Beispielen wurde dieser Tatbestand bei Tabelle 11 erortert.
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Zeile
gesamt

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

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

Tabelle 24: Assistenzleistung pro Tag nach Schadenspunkten

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

Am haufigsten 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, finf weitere Betroffene der Schadenspunktegruppe 90 bis 100.

Pflege und Assistenz erganzen sich, beide sind notwendig, um Normalitadt zu
ermoglichen, da sie eine Vielfalt von Bereichen im Alltag abdecken. Ein hoher Bedarf
in beiden Unterstitzungsangeboten zeugt von einer hohen Vulnerabilitat, die nicht
ausschlielich 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 konnen sich Assistenz in einem Ausmal leisten, wie sie es sich
vielleicht winschen oder auch bendtigen. In der folgenden Tabelle werden der
optimale und gewinschte Bedarf (N=83) dem tatsachlichen Ausmalf} an Unterstutzung

zur Zeit der Befragung (N=76) gegenubergestellt.
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Obtimale Versorgung zum
Art der Assistenz Vv P Zeitpunkt der
ersorgung
Befragung

Irr_1_ Bereich der Gruqdversorgung - z__.B. Aufstehen,. Zubettgehen, 84.34% 76.32%
Kérperpflege, Ankleiden, Toilettengange, Essenreichen,
Hauswirtschaftliche Hilfen - z.B. Einkaufen, Kochen, Spiilen, a o
Putzen, Waschepflege, Gartenarbeit B SEAZ
Mol_mht_atshllfe"n -z.B. Begleltung beim Arztbesuch, 72 299 55.26%
Freizeitaktivitaten, Schwimmen
Allgemeine persdnliche Hilfen - z.B. Vorlesen, Bedienen eines a %
PCs, Unterstitzung bei der Kommunikation 20.48% Az
Arbeitsassistenz 21.69% 7.89%
Tellha_be - Begleltyng zu kL_lItureIIen Veranstaltungen, 84.34% 53.95%
Begleitung auf Reisen und im Urlaub

Tabelle 25: Optimale und aktuelle Assistenz

Optimale Assistenz bei contergangeschadigten Menschen (N=83). Ausmald 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 personlichen Hilfen -2%. Das sind die zentralen Bereiche, in denen
die Unterstutzung kaum reduziert werden kann, ohne dass es zu Einbrichen in der
Versorgung der Grundbedarfe im Haushalt, in der Ernahrung und in der Selbstpflege

kommit.

GroRere Einsparungen finden sich mit -14% bei Arbeitsassistenz, mit -17% bei
Mobilitatshilfen und mit -30% bei Teilhabe. Die contergangeschadigten Menschen
gewichten die einzelnen Bereiche sehr genau, bilden Praferenzen, um ihre finanziellen

Mittel sinnvoll einzuteilen.

Trotz dieser Einschrankungen sind 70,6% der Meinung, dass ihr Unterstitzungsbedarf
an Assistenz ausreichend gedeckt ist. 25 Personen geben an, den Assistenzbedarf
nicht decken zu kdnnen wegen Mangel an Assistenzpersonen in der Region (56%),
mangelnder Finanzierungsmaoglichkeiten (72%), oder keine Angehdrigen vor Ort, die

ohne Vergutung Assistenz Ubernehmen kdnnten (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 80.00% 20.00%
Freunden aufrechthalten, Reisen unternehmen, Veranstaltungen

besuchen.

Auch vor Corona hatte ich wegen der knapp bemessenen Assistenz kaum 10.14% 89.86%

Kontakte auf3er Haus zu Freunden, Nachbarn.

Auch vor Corona hatte Ich keine Gelegenheit kulturelle Veranstaltungen 10.29% 89.71%
wahrzunehmen, zu reisen, da Assistenz fehlte.

Ich kann mir nicht ausreichend Assistenz finanziell leisten, um am 34.33% 65.67%
gesellschaftlichen Leben teilzunehmen.

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

Ich habe keine Angehdrigen, Freunde, Nachbarn, die vor Ort Assistenz 14.29% 85.71%
leisten konnten.

Tabelle 26: Teilhabe und Assistenz

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

Die Assistenzpersonen ermoglichen Teilhabe, indem sie die contergangeschadigten
Menschen bei Unternehmungen im oOffentlichen 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 eingeschrankte Teilhabe aus finanziellen
Grinden, sowie wegen eines geringen Angebots an professionellen
Assistenzpersonen in ihrer Region. 85% der Befragten haben Angehdérige und

nahestehende Personen, die vor Ort Assistenz leisten konnen.

3.15.2 Assistenzleistung und deren Vergiitung

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

Assistenz ermdglichen im Rahmen des verfugbaren Budgets.
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Finanzierung der Assistenz Zustimmung
Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich meinen Assistenzbedarf mit fest
N - : 17.86%

angestellten Kraften finanzieren.
Mit meinem derzeitigen Einkommen kann ich keine zusatzlichen Assistenzleistungen
) . . 65.45%
finanzieren, falls notwendig.
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 57 69%
hauswirtschaftliche Hilfen abdecken. YR
Ich habe Angehdrige/Freunde/Nachbarn, die Assistenzleistungen ohne Vergitung 91.30%
erbringen. R
Ein Teil der Assistenzleistungen werden von angestellten Kraften ausgefihrt,

. . . N . 24.07%
zuséatzliche Leistungen werden von Angehdrigen ohne Vergitung Gbernommen.
Mein Assistenzbedarf wird von mir nahestehenden Personen/(Ehe)Partner ohne 94.81%
Vergltung geleistet. o

Tabelle 27: Finanzierung von Assistenz

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

Die Pflegeleistungen und ebenso die Leistungen der Assistenz waren nicht in dem
gegebenen Ausmall mdglich, wenn die Leistungen vergltet werden mussten.
Nahestehende Personen und (Ehe)Partner (94,8%) spielen eine zentrale Rolle, da sie
meist seit langerer Zeit in die Assistenz eingebunden sind und die notwendigen
Handgriffe zur Unterstitzung im Alltag kennen. 91,3% nennen weitere Angehdrige,
nahestehende Freunde und Nachbarn, die bereit sind, bei Bedarf ohne Vergutung
auszuhelfen. Wenn darUber hinaus Kosten entstehen sollten, kdnnen allerdings 65,4%
der contergangeschadigten Menschen diese nicht finanzieren, 57,7% kdnnten nur die
notwendige Unterstlitzung abdecken, ein Viertel hat zur Entlastung der Angehdrigen
erganzend professionelle Assistenz  hinzugenommen. Eine ausschlieRliche
Versorgung durch professionelle Assistenzpersonen konnen sich nur 17,8% der
contergangeschadigten 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
contergangeschadigten 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 Vergutung versorgt. Allerdings ist ein Grol3teil der Befragten nicht in der Lage,
zusatzliche Dienste zu finanzieren. Bei dem zu erwartenden Zuwachs von Bedarf an
Pflege und Assistenz in den kommenden Jahren kénnen Engpasse entstehen, die —
wie oben beschrieben - durch Verzicht auf Leistungen der Teilhabe oder
Freizeitaktivitaten moglicherweise abgefedert werden. Langfristig erhoht sich das

Risiko durch Isolation und mangelnde Kontaktpflege psychisch zu erkranken.

Contergangeschadigte Menschen beschaftigen oft ein groReres Team an Personen,
die sie in unterschiedlichen Bereichen und an unterschiedlichen Zeitpunkten
unterstutzen. Im Bereich der Assistenz werden bis zu 6 Personen genannt, die die
Unterstitzung im Alltag Gbernehmen. Wie im Bereich der Pflege Uberwiegen auch in

der Assistenz die Krafte ohne Vergutung.

Unterstitzung erfolgt durch Anzahl Anzahl Anzahl
1 bis 6 Assistenzpersonen contergangeschadigte Assistenzpersonen | Assistenzpersonen
pro Woche Personen mit Vergutung ohne Vergutung
1 36 - 36
2 16 8 27
3 11 8 25
4 4 4 12
5 1 - 5
6 1 - 6

Tabelle 28: Anzahl beschéftigter Assistenzpersonen

Contergangeschadigte Menschen (N=79) Anzahl beschaftigte Assistenzpersonen pro Woche mit und
ohne Vergutung.

Sollten diese Assistenzpersonen, die nahestehenden Angehdrigen und (Ehe)Partner,
ihren Dienst nicht mehr ausfuhren kénnen, muss flr contergangeschadigte Menschen
Assistenz und Pflege neu Uberdacht werden. Eine Finanzierung der Assistenz Uber
professionelle Krafte wird nur fur eine Minderheit aus eigenem Vermogen moglich sein,
zumal der Bedarf steigt; auBerdem kann davon ausgegangen werden, dass der

Fachkraftemangel sich weiter verscharft.

Der folgenden Tabelle kann entnommen werden, dass bei geringem Assistenzbedarf

haufiger Assistenzpersonen mit Vergutung Unterstutzung leisten. Der Aufwand ist
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geringer, ebenso die Kosten. Bei hdherem Bedarf erfolgt Assistenz Gberwiegend durch
Personen ohne Vergutung. Es werden in den Haushalten Uberwiegend mehrere

Assistenzpersonen beschaftigt.

Anzahl Stunden | Assistenz MIT Vergltung Assistenz OHNE Verglitung
pro Woche (Nennungen) (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

Contergangeschadigte Menschen (N=73) Assistenzpersonen mit und ohne Vergitung. Anzahl
Personen

Personen ohne Vergutung, die derzeit die contergangeschadigten Menschen
unterstutzen, sind in dieser Stichprobe langfristig als Assistenzpersonen tatig. So ist
auch eine gewisse Kontinuitat der Assistenzleistungen gegeben, die dazu beitragt,
dass Normalitat weitgehend erreicht werden kann durch ein Zusammenspiel von
Assistenzpersonen und contergangeschadigten Menschen, das Uber die Jahre
eingeubt und perfektioniert worden ist, sodass die Unterstutzung nicht mehr

eingefordert wird, sondern sich aus dem Tagesablauf ergibt.

3.15.3 Die Situation der Assistenzpersonen

Nach Angaben von contergangeschadigten Menschen sind 64,3% der
Assistenzpersonen in der Lage, die erforderliche Assistenzleistung ohne Probleme zu

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

Dazu haben sich 27 Personen geauldert.
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Belastungen und Folgen Zustimmung

Die Assistenzperson hat selbst gesundheitliche Probleme. 76.92%

Die Assistenzperson denkt dariuber nach, wegen der groflen Belastung die 58.33%
Assistenz zu reduzieren.

Die Assistenzperson denkt dariber nach, wegen der grofen Belastung die 23.81%
Assistenz aufzugeben.

Tabelle 30: Belastung von Assistenzpersonen und Folgen

Contergangeschadigte Menschen (N=27) In Prozent.

Wenn es zu einer Reduktion der Stundezahl der Assistenz aus diesen Griinden
kommen sollte, sind nur noch etwa die Halfte der contergangeschadigten Menschen

ausreichend versorgt.

Aufstockung der Assistenzleistungen Zustimmung
Ich kaufe Assistenzleistungen ein. 15.71%
Ich kann keine zusatzlichen Assistenzleistungen finanzieren. 24.29%
I_ch kann nur einen kleinen Anteil zusatzlicher Assistenzleistungen 20%
finanzieren.

I_ch kann einen grélReren Anteil zusatzlicher Assistenzleistungen 7.14%
finanzieren.

Ich habe nahestehende Personen, die ohne Vergutung einspringen. 91.43%
Am Ende bleibt ein ungedeckter Bedarf an Assistenzleistungen bestehen. 24.29%
Ich bin dazu bereit diesen Gber Sozialleistungen auszugleichen. 14.29%
Ich bin nicht dazu bereit diesen Uber Sozialleistungen auszugleichen. 37.14%

Tabelle 31: Aufstockung der Assistenzleistung

Contergangeschadigte Menschen (N=70) In Prozent. Mehrfachnennungen sind mdglich.

Nach Aussagen der contergangeschadigten Menschen sind 35,7% in der Lage,
zusatzliche Leistungen bei Bedarf finanzieren zu koénnen. Davon sind 7,1% der
Stichprobe in der Lage, einen grélieren Anteil an Assistenzleistungen zu finanzieren,
15,7% sind bereit, bei Bedarf zusatzliche Leistungen zu kaufen, weitere 20% geben
an, sich nur einen geringen Anteil an zusatzlichen Leistungen leisten zu kénnen.
24,3% konnen sich keine zusatzliche Assistenz leisten, bei 24% ware der Bedarf bei

Reduzierung der Leistungen nicht mehr gedeckt.

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

zu beantragen, 37,1% sind explizit dagegen.
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91,4% sind in der glucklichen Lage, nahestehende Personen zu haben, die im
Bedarfsfall ohne Vergutung einspringen wirden. Denn diese Personen erbringen nicht
nur eine Leistung in Pflege oder Assistenz, sondern sie geben Zuwendung, machen

Mut, bauen tragfahige Beziehungen auf.

3.15.4 Die finanzielle Situation der contergangeschadigten Menschen

Die oben aufgeflhrten Ergebnisse zur Finanzierung von Pflege und Assistenz zeigen,
dass der Bedarf Uberwiegend gedeckt ist und finanziert werden kann. Die Befragten
auldern sich positiv, die Gesetzesanderungen haben zu einer wesentlichen Entlastung
gefuhrt, viele contergangeschadigte Menschen konnten in den Ruhestand eintreten
und aufgrund einer geringeren Belastung im Alltag und einer besseren
gesundheitlichen Versorgung mit Physiotherapie, Reha-Mallhahmen 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 contergangeschadigte Menschen genauso wie die
Gesamtbevolkerung. Diese Prozesse verlaufen entweder schleichend oder
schubweise. Wenn ein solcher Schub nicht mehr kompensiert werden kann und zu
einer Erhéhung des Bedarfs an Unterstitzung fuhrt, kann es zu finanziellen
Engpassen kommen, insbesondere bei jenen contergangeschadigten Menschen, die
aufgrund einer geringen Schadenspunktezahl eine entsprechend geringere Rente
erhalten, die jedoch schwere Einschrankungen und einen hohen Assistenzbedarf
haben. Je héher der Unterstlitzungsbedarf ist, desto gefahrdeter ist das Konstrukt, den
Pflege- und Assistenzbedarf zu decken, desto gréRer sind die Angste, dass Assistenz
nicht mehr finanzierbar ist. Daher auch die grof3e Sorge um die (Ehe)Partner, die sie
Uber Jahre oder Jahrzehnte versorgt haben, nun aber selbst Probleme mit der
Gesundheit bekommen, wegen einer zunehmenden Beanspruchung durch

wachsende Bedarfe, und die kdrperlich und psychisch erschopft sind.

In der Expertise 2019 wurde die Frage der finanziellen Absicherung bei
Assistenzbedarf angesprochen: ,Je hdoher das Ausmald der bendtigten Assistenz,

desto weniger fihlen sich die Betroffenen finanziell abgesichert. Mit einer Behinderung
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zu leben, ist teuer. Je mehr funktionelle Einschrankungen bereits vorhanden sind,
desto aufwandiger wird die bendétigte Hilfe. Wenn weitere Verluste oder eine
Erkrankung hinzukommen, kénnen diese die bisherigen Strategien ,Normalitat’ zu
erhalten oder herzustellen Uber Bord werfen und zu deutlich héheren Kosten fur
Assistenz fihren. Diese Angste 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 ausgepragter ist das Gefuhl der guten
finanziellen Absicherung durch die Pauschalierung der Leistungen fur spezifische
Bedarfe bei contergangeschadigten Menschen, weil die Erhaltung von Assistenz und
Pflege bei einem geringen Bedarf leichter zu bewerkstelligen ist. Bei hohem Bedarf
sind die Ausgaben héher, ebenso besteht ein Risiko, kein adaquates Team zu finden,

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

In der Gesamtstichprobe 2019 stimmen 46,4% der Feststellung ,/ch kann jetzt den
Lebensunterhalt flir 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 mdglicherweise hohe Lebenshaltungskosten wegen

ausgepragter Einschrankungen bei geringer Schadenspunktezahl.
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2.

3.

In

»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 bestatigten diese Aussage.

Es handelt sich hier um eine Risikogruppe mit moglicherweise geringer
Schadenspunktezahl und daher geringerer Rente und pauschaler Leistung. Wenn
es zu weiteren Einschrankungen der Funktionalitat kommen sollte, wenn die
berufliche Tatigkeit eingeschrankt oder aufgegeben wird und héhere Leistungen fur
Assistenz und Pflege notwendig werden, wird moglicherweise der gesamte
Lebensunterhalt von der pauschalen Leistung finanziert, und die spezifischen
Bedarfe werden nicht mehr gedeckt. Dies flhrt zu einer Verschlechterung des
gesundheitlichen Zustands und zu einem Verlust an Selbststandigkeit im Alltag.
»Ich habe die pauschale Leistung ausschliel3lich zur Deckung spezifischer Bedarfe
verwendet”.

Dieser Aussage stimmen 53% der Gesamtstichprobe zu.

Die Halfte der Stichprobe kann mit den bereitgestellten Mitteln sowohl ihren

Lebensunterhalt als auch die spezifischen Bedarfe decken.

der Expertise 2019 wurden drei zentrale Problembereiche von

contergangeschadigten Menschen angesprochen:

e Eine Zunahme der Auspragung der Schmerzen

e Die Zunahme an bendétigter Assistenz aufgrund des Verlustes von
Funktionalitat, von Korperkraft und als eine Folge der zunehmenden
Schmerzen

e Die bendtigte qualifizierte Versorgung durch Arzte und Therapeuten. Es handelt
sich nicht nur um eine adaquate Versorgung der korperlichen 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 contergangeschadigten

Menschen, sondern auch Assistenzpersonen zunehmend psychische Belastungen

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

Belastungen zurlckzufuhren, die im weitesten Sinne durch das Erleben mangelnder
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Akzeptanz und Zuwendung, Traumatisierung, Verlust der Selbststandigkeit,
zunehmende Schmerzen, Verlust des Berufes, Ohnmachtserleben und das Geflhl,

nicht mehr mithalten zu kénnen, mitverursacht werden® (Expertise 2019).

Der allmahliche Verlust der in der Kindheit und Jugend schwer erarbeiteten
Selbststandigkeit, die Sorge um die Gesundheit des (Ehe)Partners, der Normalitat im
Alltag herstellt und ermdglicht, die Ungewissheit um die eigene Zukunft und um die
Zukunft des (Ehe)Partners im Fall des eigenen Ablebens, sind eine grol3e Belastung
im Alter fur contergangeschadigte 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

Fur Pflege- oder Assistenzpersonen mit einer noch lebenden oder bereits
verstorbenen contergangeschadigten Person, wurden eigene Online-Fragebdgen
entwickelt. 55 Pflege- oder Assistenzpersonen mit lebenden und drei mit bereits
verstorbenen unterstltzten contergangeschadigten Personen, haben die Fragebdgen
ausgefullt. Da die Gruppe der Assistenzpersonen mit bereits verstorbenen
contergangeschadigten Menschen zu klein ist fur eine eigene Auswertung, werden
deren Angaben, sofern sie relevant sind, bei der Besprechung der grof3eren Gruppe
der Assistenzpersonen mit lebender contergangeschadigter unterstutzter Person

erwahnt.

4.1 Beschreibung der Stichprobe der Pflege- und Assistenzpersonen

Das Alter der Assistenzpersonen variiert sehr stark, die alteste Person, die sich an der
Befragung beteiligt hat, ist 1954 geboren, sie ist 67 Jahre alt, die jungste ist im Jahr
2000 geboren und ist gerade 21 Jahre alt.

Geburtsjahr der Assistenzpersonen Anzahl Assistenzpersonen | Anzahl Assistenzpersonen
mit lebender unterstiitzter mit verstorbener
Person unterstitzter 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)
unterstutzter contergangeschadigten Person. In Prozent

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

Zeitpunkt der Erhebung Uber 52 Jahre alt. 14,5 % sind bereits im Rentenalter.
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Pflege- und Pflege- und
Assistenzpersonen mit Assistenzpersonen mit
lebender verstorbener
contergangeschadigter contergangeschadigter
Person (N=55) Person (N=3)
In Prozent Anzahl Personen

Geschlecht mannlich 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 Kein beruflicher 20% )
Ausbildungsabschluss Abschluss °

Lehre 29,1% -

Berufsfachschule 9,1% 1

Ausbildung  Berufs- o

oder Fachakademie 9.1% 1

Fachhochschulab- 10,9% -

schluss

Universitatsabschluss 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) contergangeschadigter Person.

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

mit der unterstitzten Person in einem Haushalt (bei verstorbener
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contergangeschadigter Person: zwei Personen). Mit dem contergangeschadigten

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

befreundet.
Pflege- und Pflege- und
Assistenzpersonen mit Assistenzpersonen mit
lebender verstorbener
contergangeschadigter contergangeschadigter
Person (N=55) Person (N=3)
In Prozent Anzahl Personen
Erwerbstatigkeit ja 40% 5
heute
Erwerbssituation Vollzeit 36,4% -
Teilzeit 59,1% 1
geringfugig 4,6% 1
gelegentlich - -

Tabelle 35: Erwerbstétigkeit Pflege- und Assistenzpersonen

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

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

der folgenden Tabelle aufgefuhrt.

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 erwerbstatig.
Diese hohe Stundenzahl erklart sich aus dem Bestreben, ihre Altersversorgung zu
sichern. Trotz hoher Stundenzahl in Pflege oder Assistenz ist es (Ehe)Partnern und
Angehorigen moglich, ihrer beruflichen Tatigkeit nachzugehen, da sie entweder ihr
Blro im Haus haben und selbststandig sind und auf diese Weise die Versorgung der
contergangeschadigten Person gewahrleisten kdnnen. ,Ich habe meinen Arbeitsplatz
auf Homeoffice umgestellt, damit ich fir meinen Mann fur die Pflege und Assistenz da
sein kann®. Oder sie arbeiten als Angestellte aul3er Haus, haben jedoch die Erlaubnis
des Arbeitgebers, bei Bedarf oder im Notfall die Arbeit zu unterbrechen, um die

unterstitzte contergangeschadigte Person versorgen zu kdnnen.

Den Zeitpunkt der Aufgabe ihrer Erwerbstatigkeit haben 28 Assistenzpersonen

angegeben.
Anzahl Jahre seit Aufgabe der Anteil Pflege- und
Erwerbstatigkeit 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 Erwerbstétigkeit

Pflege- und Assistenzpersonen (N=28). In Prozenten.
Mehr als zwei Drittel der Pflege- und Assistenzpersonen dieser Stichprobe haben in

den vergangenen 10 Jahren ihre Erwerbstatigkeit aufgegeben. Die Grunde dafur

finden sich in der folgenden Tabelle.
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Griinde zur Aufgabe der Assistenzperson mit lebender Assistenzperson mit
Erwerbstatigkeit contergangeschadigter Person verstorbener
(N=31) contergangeschadigter

Person (N=3)

Ubernahme von Pflege 74.19% 1

Ubernahme von Assistenz 70.97% 1

Erkrankung 9.68% 1

Jobverlust 3.23% 1

andere 22.58% -

Ich war nie berufstatig 16.13% -

Tabelle 38: Griinde zur Aufgabe der Erwerbstéatigkeit

Pflege- und Assistenzpersonen (N=31). Griinde, die Erwerbstatigkeit aufzugeben bei lebender und bei
verstorbener contergangeschadigter Person. Mehrfachnennungen sind maéglich. In Prozent und Anzahl
Personen.

Drei Viertel der Pflege- und Assistenzpersonen geben an, wegen der Ubernahme der
Unterstitzung ihres Partners, der contergangeschadigten Person, ihre berufliche
Tatigkeit aufgegeben zu haben. Damit geht ein bewusster Verzicht auf den Erwerb
einer eigenen Altersversorgung einher, denn die zu erwartende Witwenrente vom
contergangeschadigten Partner ist haufig reduziert wegen einer verklrzten

Arbeitsbiografie infolge verminderter Leistungsfahigkeit und Schmerzen.

4.2 Die unterstiitzen contergangeschadigten Personen

Die Pflege- und Assistenzpersonen haben Angaben jeweils zu der von ihnen
unterstitzten contergangeschadigten Personen gemacht. Die Verteilung der
Schadenspunktezahl  zeigt  Ahnlichkeit mit der Verteilung bei den
contergangeschadigten Menschen, die den Online-Fragebogen personlich ausgefullt

haben.
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Schadenspunkte bei unterstiitzten contergangeschadigten Personen

10
8
6
OIIII II

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

IS

N

H Lebende contergangeschadigte Personen Verstorbene contergangeschadigte Personen

Abbildung 20: Verteilung der Schadenspunkte

Verteilung der Schadenspunkte bei unterstiitzen contergangeschadigten Menschen. Aussagen von
Pflege- und Assistenzpersonen mit lebender (N=54) oder verstorbener contergangeschadigter Person
(N=3).

Die Pflegegrade deuten auf eine hohe Vulnerabilitat der contergangeschadigten

Menschen, dies erklart auch die haufige Aufgabe der Erwerbstatigkeit 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 contergangeschadigten Personen haben Pflegegrad 3 oder 4, das bedeutet,
dass schwere bis schwerste Beeintrachtigungen der Selbststandigkeit vorliegen. Bei
einer Person liegt der Pflegegrad 5 vor, in diesem Fall kommen zusatzlich besondere
Anforderungen an die pflegerische Versorgung hinzu, wie beispielsweise die

Versorgung in der Nacht.

Contergangeschadigte Personen mit 50 bis 80 Schadenspunkten werden in der
Stichprobe der Assistenzpersonen am haufigsten als unterstutzte Personen genannt.
Diese Schwerpunkte finden sich auch in der Verteilung der Schadenspunkte in der

Stichprobe der contergangeschadigten Menschen mit Unterstitzungsbedarf.
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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 unterstitzt, oder an Bekannte
weiterzugeben, damit diese ebenfalls den Fragebogen ausflillen kénnen. Ein
Zusammenhang zwischen den contergangeschadigten Teilnehmenden und den
Pflege- oder Assistenzpersonen, die den Online-Fragebogen ausgeflllt haben, ist
aufgrund datenschutzrechtlicher Mallnahmen nicht zurickzuverfolgen. Daher muss
davon ausgegangen werden, dass eine unbekannte Anzahl jeweils von Partnern oder
nahen Angehorigen die Fragebogen ebenfalls ausgefullt haben. Bei den Interviews,
die mit contergangeschadigten Menschen und mit Assistenzpersonen gefuhrt wurden,
haben sieben Ehepaare bzw. (Ehe)Partner bei insgesamt 45 Interviews (23
contergangeschadigte Menschen und 22 Assistenzpersonen) teilgenommen. Diese

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

Um Doppelungen zu vermeiden, wird daher die Stichprobe contergangeschadigter
Menschen, die von Assistenzpersonen im Onlinefragebogen beschrieben wurde, nicht

naher 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 Maly fur die Auswirkungen einer
Beeintrachtigung auf die Teilhabe am Leben in der Gesellschaft. Ab einem GdB von
50% qilt die Person als schwerbehindert. 82 % der Pflege- und Assistenzpersonen, die
an der Befragung teilgenommen haben, gelten ihren Aussagen zufolge als

schwerbehindert.

Erkrankungen bei Pflege- und Assistentenzpersonen

Krebserkrankung  n——
Psychische Erkrankung e 1 ———————

Erkrankung der Niere I
Erkrankungen der Verdauungsorgane I

Erkrankungen des Magens und/oder des Darms I
chronische Bronchitis — n—

Schmeerzen |
Osteoporose I

Erkrankungen des Bewegungsapparats
Diabetes mellitus
Schilddriisenerkrankung mit Funktionsstorung
Schlaganfall  m—
Herzinfarkt I —

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

W Diagnosen in Prozent

Abbildung 21: Diagnosen bei Assistenzpersonen

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

Die angegebenen Diagnosen in dieser Stichprobe zeigen in der Haufigkeit 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 Gesamtbevdlkerung zu vergleichen.

Etwa die Halfte der Assistenz- und Pflegepersonen geben an, korperliche und/oder
psychische Beschwerden entwickelt zu haben. 82,7% nennen Beschwerden im
kdrperlichen Bereich, die bei Uber 90% im Laufe der vergangenen Jahre zugenommen

haben.

Eine psychische Belastung in Verbindung mit ihrer Tatigkeit nennen 79,3%, davon
geben 72% an, dass ihre psychischen Beschwerden im Laufe der vergangenen Jahre

zugenommen haben.

Trotz korperlicher 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 mittelmaRig. 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%
MittelmaRig 34.55%
Schlecht 7.27%

Sehr schlecht -

Tabelle 40: Einschétzung des Gesundheitszustands

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

4.3.1 Korperliche Belastungen und die Folgen

Auf die Frage, ob ihre Leistung mit korperlicher Belastung verbunden sei, antworteten
83,6% der Pflege- und Assistenzpersonen (N=55) im Onlinefragebogen mit ja. Davon
bezeichnen zwei Drittel die korperliche Belastung als malig, weitere 15% schatzen die

korperliche Belastung als gering ein, 17% erleben sie als grof3.

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

aufgetreten, bei 37% in den letzten funf Jahren.

Anzahl Jahre seit Beginn .
Anteil Personen

der Beschwerden

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 kérperlichen Beschwerden.

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

Es kann davon ausgegangen werden, dass in dieser Stichprobe die kdrperliche
Belastung eine zentrale Ursache ist fur die Entwicklung der haufig genannten

Erkrankungen des Bewegungsapparats und der Schmerzen.

Fast die Halfte der Pflege- und Assistenzpersonen geben Erkrankungen des

Bewegungsapparats an, dazu gehoren Arthrosen, Muskelverspannungen,
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rheumatische Beschwerden. Dieser Befund deutet auf eine schwere korperliche

Beanspruchung in der Pflege und Unterstitzung im Alltag.

Die Lokalisation der Schmerzen deutet auf Veranderungen im Bewegungsapparat, die

sehr wahrscheinlich auf eine Uberlastung in Pflege und Assistenz zuriickzufiihren sind.

Lokalisation von Schmerzen Nennungen in Prozent
Kopf 28.57%
Nacken 80.95%
Schultern 90.48%
Arme 33.33%
Hande 38.10%
Wirbelsaule 90.48%
Hiifte 57.14%
Knie 71.43%
FiRe 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
Ausmall der Schmerzen wurde abgefragt mittels einer Schmerzskala mit Werten von
1 bis 10. AulRerdem wurden die Schmerzen zum Zeitpunkt der Befragung, sowie drei

und funf Jahre zuvor dokumentiert.

Entwicklung von Schmerzen (in Prozent)

30
20

10

keine 1 > zum Zeitpunkt der Befragung

4 vor 3 Jahren
6 7 Schmerzen vor 5 Jahren

10

Schmerzen vor 5 Jahren vor 3 Jahren zum Zeitpunkt der Befragung

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 funf Jahren hatten 19% keine Schmerzen, vor drei Jahren waren es 5%, heute ist

keiner der Teilnehmenden schmerzfrei.

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

Abbildung 23 und in der folgenden Tabelle dar.

Skalenwerte 1

Skalenwerte 4

Skalenwerte 7

Skalenwert 10

bis 3 bis 6 bis 9
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 Halfte davon mit Erfolg.

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

reduzieren, keine beabsichtigt allerdings, die Unterstutzung der
contergangeschadigten Person wegen der Beschwerden aufzugeben. Befragt nach
mdglichen beruflichen Perspektiven bei Aufgabe ihrer Tatigkeit, beantworten nur zwei
Personen von 20 die Frage positiv, die Ubrigen haben keine guten beruflichen
Perspektiven, wegen ihres fortgeschrittenen Alters und wegen der langen Zeit, in der

sie ihre berufliche Tatigkeit nicht mehr ausgeubt 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
Anteil

Einschrankungen

Teilnehmenden Beschwerden und
(28,57%),

Posttraumatisches Belastungssyndrom, somatoforme Storung.

hoher von nennen psychische

dazu gehdoren  Depression,  Angststorung,
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Symptom Angaben in Prozent
Antriebslosigkeit 47.83%
Traurigkeit 52.17%
Schlafstérungen 65.22%
innere Unruhe 52.17%
Schuldgefiihle 17.39%
Erschopfung 86.96%
mangelnde Konzentrationsfahigkeit 39.13%
Zukunftsdngste 73.91%
das Gefuhl, 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 haufigsten genannt wird, ist Erschopfung (87%), gefolgt
von Zukunftsangsten (74%) und Schlafstorungen (65%). Etwa die Halfte der
Teilnehmenden leiden wunter Traurigkeit und innerer Unruhe, 47% unter
Antriebslosigkeit und 39% unter mangelnder Konzentrationsfahigkeit. 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

Grlinde an, warum sie nicht in Behandlung seien.

Begriindung Anzahl Personen
Zeitmangel 5

ich bin nicht versichert 1

bei Erkrankung e__ntféllt Assistenz/Pflege flir den 9
Contergangeschadigten (Menschen)

ich nehme keine Medikamente 5

ich habe keine Therapeuten 5
Weitere Grinde (bitte angeben): Corona, geringes

Vertrauen in den Erfolg einer Behandlung, ,ist noch nicht 3

notig“.

Tabelle 45: Begriindungen, ihre psychischen Beschwerden nicht zu behandeln

Pflege- und Assistenzpersonen (N=13). Anzahl Personen.
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Neun von 13 Personen begrinden ihre Entscheidung, sich keiner Therapie zu
unterziehen, damit, dass bei Erkrankung Assistenz oder Pflege fur die
contergangeschadigte Person ausfallt. 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 funf Jahren,
bei der Halfte in einem Zeitraum von vor sechs bis vor 15 Jahren. Seit 20 bis 30 Jahren

leiden 14% Uber psychische Beschwerden.

13 Personen denken daruber nach, ihre Leistung zu reduzieren, sie Uberlegen, in
Teilzeit erwerbstatig 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 Pflegekrafte und Assistenzpersonen steht freie Zeit zur Verfigung. Sie
wird Uberwiegend zu Erholung genutzt, dazu gehort eine Vielfalt von Tatigkeiten, wie
Musik héren, Sport, Kontakte mit Freunden, Ausflige, 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 moglich und nicht

gewulnscht".
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4.4 Artund AusmabB der Leistung von Pflege- und Assistenzpersonen

Pflege- und Assistenzpersonen dieser Stichprobe sind seit vielen Jahren in der

Unterstutzung von contergangeschadigten Menschen tatig.

Dauer der Tatigkeit in Pflege und Assistenz. Anteile in Prozent

25

bis 5 6 bis 10 11 bis 15 16 bis 20 21 bis 25 26 bis 30 31 bis 35 36 bis 40 40 bis 50 Jahre

W Dauer der Tatigkeit in Pflege und Assistenz. Anteile in Prozent

Abbildung 23: Dauer der Leistungserbringung in Pflege und Assistenz

Pflege- und Assistenzpersonen (N=52) In Prozent

Uber die Halfte der Pflege- und Assistenzpersonen (55,3%) sind seit 20 Jahren tatig.
21 bis 30 Jahre lang unterstiutzen 15% contergangeschadigte Personen und weitere
30% erbringen seit 31 bis 50 Jahren eine sehr anspruchsvolle Leistung, um

Selbststandigkeit und Teilhabe contergangeschadigter Menschen zu ermoglichen.

Die erbrachten Leistungen der Pflege- und Assistenzpersonen dieser Stichprobe sind
hoch.

Stwgiﬂepro Art der Unterstutzung Pﬁrgéen"en
Bis 10 Es genigen Handreichungen, um die Selbststandigkeit der 11,32%
Betroffenen sicherzustellen.
11 bis 25 Die Unterstlitzung umfasst Handreichungen aber auch die 24,53%

teilweise Ubernahme einzelner Ablaufe (iberall dort, wo
Beweglichkeit, Heben und Tragen erforderlich ist.

26 bis 100 Das Ausmal an Unterstiitzung ist deutlich angestiegen, es werden 45,28%
mehr Bereiche im Tagesablauf ibernommen, im Haushalt, im
Garten, beim Einkaufen, bei der Kérperpflege.

101 bis 150 Teilweise ist auch nachts Unterstiitzung erforderlich. 7,55%

168 Umfassende Assistenz ist notwendig auch nachts, beispielsweise 11,32%
um zu lagern, um zu massieren bei Verspannungen und
Schmerzen, um Zuspruch zu geben.

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 Halfte der unterstitzenden Personen sind 26 bis 100 Stunden
pro Woche beschaftigt, das entspricht 4 bis 14 Stunden pro Tag. Unterstutzung in der

Nacht ist meist nicht erforderlich.

Bei 101 bis 168 Stunden Unterstitzung pro Woche sind meist die Nachte mit
einbezogen, sodass pro Tag eine Leistung von utber 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 fur Tag.

4.5 Pflegeleistung von unterstitzenden Personen

89% von 55 unterstiutzenden 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 Uber 90% korpernahe Pflege, in Uber 80%
Ernahrung und Mobilitat.

Grundpflege Anteil Pflegehandlung
Kdrperpflege 91.84%
Hilfe bei Blasen- und Darmentleerung 32.65%
Ernahrung 81.63%
Mobilitat 85.71%
Prophylaxen 44.90%

Tabelle 48: Pflegeleistung: Grundpflege

Pflegepersonen (N=49). In Prozent

Im Bereich der medizinischen Pflege stehen in der Reihenfolge der Haufigkeit 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 -
Verbande, Wundversorgung 41.67%

Tabelle 49: Pflegeleistung: medizinische Pflege

Unterstutzende Personen (N=24). In Prozent

Das Richten und die Gabe von Medikamenten weisen auf schwere
Funktionseinschrankungen der Hande, auf einen Verlust der Feinmotorik, die den
Umgang mit Blisterpackungen oder kleinen Tablettenbehaltern, sowie mit kleinen
Tabletten und Kapseln oder die Einnahme von Tropfen erschweren, wenn nicht
unmadglich machen. Wundversorgung und das Anlegen von Verbanden geben einen
Hinweis auf Verletzungen, Druckstellen und mdgliche Dekubitalulcera, die durch
Immobilitat oder langeres Sitzen und Liegen entstehen konnen. Dies sind alles
Hinweise auf einen hohen Pflegebedarf bei hoher Verletzlichkeit und ausgepragten

Einschrankungen der korperlichen Leistungsfahigkeit und Mobilitat.

4.6 Assistenzleistung von unterstutzenden Personen.

Von 55 Teilnehmenden, die Unterstutzung bei contergangeschadigten Menschen
leisten, haben 50 angegeben, dass sie Assistenzleistungen erbringen. Sie
unterstitzen den derzeitigen (Ehe)Partner oder Angehorigen langfristig, leisten Pflege
und auch Assistenz. Von 50 Personen sind 30% seit bis zu 10 Jahren in der Assistenz
beschaftigt, 21% seit 11 bis 20 Jahren und fast die Halfte seit 21 bis 30 Jahren.

Ihr Aufgabenbereich unterscheidet sich von jenem der Pflege.
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. . Nennungen
Aufgabenbereiche Assistenz in Prozent
Mobilitatshilfen - z.B. Begleitung beim Arztbesuch, Freizeitaktivitdten, Schwimmen 84%
Allgemeine personliche Hilfen - z.B. Vorlesen, Bedienen eines PCs, Unterstutzung q

; I 32%
bei der Kommunikation,
Arbeitsassistenz 16%
Teilhabe: — Begleitung zu kulturellen Veranstaltungen, Begleitung auf Reisen und im 86%
Urlaub,

Tabelle 50: Aufgaben der Assistenz

Unterstutzende Personen (N=50). Nennungen in Prozent

Im Vordergrund stehen Leistungen, die Mobilitat unterstutzen, dazu gehoren

Freizeitaktivitaten, Sport und Begleitung zu Besuchen aufler Haus.

Ebenso

Unterstutzung der Teilhabe mit Begleitung zu Veranstaltungen, auf Reisen und im

Urlaub.

4.7 Ausgaben und Aufwandentschadigung von Pflege- und Assistenzpersonen

Ein Teil der Pflege- und Assistenzpersonen gab Aufwendungen an fir ihre Belange

oder die der unterstutzen contergangeschadigten Person.

Auslagen und Zuschusse

Nennungen in

Reinigungsunternehmen usw.) zugunsten der contergangeschadigten
Person aufgewendet.

Prozent

Ich bezahle meine Fahrtkosten selbst. 36%
Ich stelle mein Auto zur Verfigung. 28%
Ich bezahle meine Krankenversicherung, Pflegeversicherung selbst. 60%
Ich erhalte.von Dritten Zuschuss fiir Krankenversicherung und 16%
Pflegeversicherung

Die von mir betreute Person ist mir gegenlber unterhaltspflichtig. 30%
Ich habe mein eigenes Geld zum Einkauf von Pflege- oder

Assistenzleistungen Dritter (z.B. Pflegedienste, Haushaltshilfen, 18%

Tabelle 51: Aufwendungen und Zuschiisse

Pflege- und Assistenzpersonen (N=50). In Prozent
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Diese Aussagen von Assistenz- und Pflegepersonen zeigen die Vielfalt der Konstrukte

und Modelle fur eine bedarfsdeckende und finanzierbare Unterstitzung.

Sieben Personen benannten die Hohe 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: Jahrliche Auslagen der Pflege- und Assistenzpersonen

Pflege- und Assistenzpersonen (N=7). Anzahl Personen.

Die genannten Betrage belaufen sich bis auf mehrere Hundert Euro pro Monat, die als
Zuschuss der assistierenden Personen zu verstehen sind. In den Interviews gaben die
meisten Gesprachspartner an, dass sie mit dem Partner eine gemeinsame Kasse
fuhrten, in die beide einbezahlten und damit die taglichen Ausgaben gemeinsam

bestritten.

Die Altersversorgung ist nur fur eine Minderheit der Pflege- und Assistenzpersonen
geregelt.

Altersversorgung Anteil Angaben
Ich bin in der Lage fiir 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. ety

Ich werde Sozialleistungen bendtigen 63.46%
Ich bin finanziell unabhangig 26.4%
Ich habe Angehodrige, die mich unterstitzen kdnnen. 20.75%

Tabelle 53: Altersversorgung

Pflege- und Assistenzpersonen (N=52). In Prozent. Mehrfachnennungen waren mdglich.
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Ein Viertel der Teilnehmenden gibt an, dass sie finanziell unabhangig sind, ein
weiteres Drittel kann selbst fur die Altersversorgung aufkommen. Ein Flnftel verweist

auf Angehdrige, auf deren Unterstlitzung sie sich verlassen.

Zwei Drittel jedoch befurchten, 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 kdnnen.

Der fehlende Betrag, den die Pflege- und Assistenzpersonen bendtigen, um

Sozialleistungen zu vermeiden, wurde von 43 Personen genannt.

Bendtigter 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:Bendétigter monatlicher Betrag

Pflege- und Assistenzpersonen (N=43). In Prozent.

44% der Befragten nennen einen zusatzlichen 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 bendtigt € 1.500 und dartber, um eine Unterstitzung durch Sozialleistungen zu

vermeiden.

Aufgrund dieser existenziellen Unsicherheiten und ungeloster bzw. unlésbar
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 Vorschlage fiir den Nachweis von Assistenzleistungen

Vorschlage Angaben in Prozent
Ich kann Antrage auf Reduzierung der Arbeitszeit vorlegen. 34.38%
Ich kann Vertrdge und Kiindigungsschreiben beim Arbeitgeber vorlegen. 35.29%
Ich habe Protokolle Uber geleistete Dienste gefuhrt. 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 funf

Aussagen wortlich zitiert:

JAussage der gepflegten Person. Protokolle des 1/2 bzw.1/4jéhrigen
Kontrolleinsatzes des Pflegedienstes. Bestétigung lber 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
Beziige und Anrechnung auf die Altersversorgung)®.

»,Nachweis lber Krankenkasse und Bestétigung der Geschéadigten”.
,Beitragsnachweise in die Sozialkassen und der Kiinstler-Sozialkasse.
Steuerbescheide Uiber meine Steuerberater”.

~Wohnortmeldung, Finanzamt Finanzielle Abhéngigkeit, 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 wortlich 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 erhéhter
Sockelbetrag + einen Betrag flir Zusatzzeichen”.

»,1. Meine Rente aufstocken auf den Wert, den ich gehabt hétte, wenn ich nicht
schon friihzeitig in Teilzeit und Rente gegangen wére. Den Gesamtbetrag x 3 als
Entschédigung fiir entgangene Lebensfreude. 2. prozentuale Witwerrente
berechnet aus der Conterganrente meiner Ehefrau”.

»~Monatliche Entlohnung unabhéngig von Arbeitsentgelt/Altersrente auch nach dem
Ableben des/r Betroffenen”.

LJAuch nicht nachweisbare Unterstiitzungen des Contergangeschéadigten
Ehepartners finden im Alltagsleben permanent statt. Dafiir wére ein finanzieller
Beitrag fir den Hinterbliebenen in Form einer Rente oder Einmalzahlung
angemessen”.

~Man kénnte einen Teil der Contergan-Rente als Ausgleich fiir nicht mégliche
eigene Altersvorsorge weiterbezahlen, z. B. 70 %"

sIn Anlehnung  an die Rentenpunktetabelle des verstorbenen
Contergangeschédigten. Etwa 30 % der zuletzt gezahlten Rente. Eventuell ein
Steigerungsfaktor fiir "langjéhrige Dienste".

sEinen Grundbetrag zwischen 500-900 Euro monatlich, steuerfrei, plus
Zusatzbetrdge in  Anlehnung der Punktezahl des zu pflegenden
Contergangeschéadigten, unabhdngig ob man verheiratet war”.

,Samtliche Leistungen aus dem Conterganzusammenhang gehéren in die
betroffene Familie. Das System Familie bleibt als Ganzes lebenslang betroffen®.
LAnrechnen der erbrachten Zeit auf Kranken- und Rentenanspruch, finanzielle
Entschédigung, die fir eine private Absicherung genutzt werden kann,

Kostentibernahme flir eine private LV mit BU*,
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5 Ergebnisse der Interviews

23 Contergangeschadigte Menschen nahmen an einem Interview teil, davon waren
drei gehorlos, und weitere zehn nahmen an einer Fokusgruppe teil. 22

Assistenzpersonen konnten befragt werden.

5.1 Ergebnisse der Befragung von contergangeschadigten Personen in

Interviews

Da es sich um eine kleine Stichprobe handelt, ist eine statistische Auswertung nicht
sinnvoll, die Gruppe ist nicht reprasentativ fur die Gesamtgruppe der
contergangeschadigten Menschen, die Ergebnisse sind jedoch Ubertragbar auf die
Untergruppe der Menschen, deren Pflege- und Assistenzbedarf durch (Ehe)Partner
und Angehorige sowie nahestehende Freunde und Bekannte ohne Vergutung 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

Schadenspunkte contergangeschadige Personen

12

10

o ..||||L|ﬂ.

Obis 10bis 20bis 30bis 40bis 50bis 60bis 70bis 80bis 90bis
9,99 19,99 29,99 3999 4999 59,99 6999 7999 89,99 100
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B Contergangeschadigte Personen M Gehorlose contergangeschadigte Personen

Abbildung 24: Schadenspunkte contergangeschéadigte Personen

Erhebungen in Interviews. Schadenspunkte von contergangeschadigten Menschen (N=48). Angaben
von contergangeschadigten und von unterstiitzenden 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 Datensatze von contergangeschadigten 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 flr 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 Datensatze bearbeitet.

5.1.2 Soziodemografische Daten von contergangeschadigten Menschen

Die Stichprobe der contergangeschadigten Menschen, die an einem Interview
teilgenommen haben, beinhaltet 33 Personen. Davon sind drei Personen gehorlos. Die
Angaben der gehdrlosen contergangeschadigten Menschen werden gesondert
aufgefihrt und den Angaben der hoérenden contergangeschadigten Menschen

gegenubergestellt.
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Horende contergan- Gehorlose Contergan-
geschadigte Personen | geschadigte Personen
(N=30) Interview und (N=3) Interview
Fokusgruppe
Geschlecht mannlich 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 Kein beruflicher Abschluss 4 -
Ausbildungsabschluss
Lehre 8 -
Berufsfachschule 2 -
Ausbildung  Berufs-  oder 2 2
Fachakademie
Fachhochschulabschluss 4 -
Universitatsabschluss 8 1
Promotion 2 -

Tabelle 56:Soziodemografische Daten von hérenden und gehérlosen contergangeschédigten
Personen. Interview

Contergangeschadigte Personen (N=33). Teilnehmende an einem Interview oder an einer
Fokusgruppe. Anzahl Personen.

Es haben sich 18 Manner 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 Halfte einen Fachhochschul- oder
Universitatsabschluss, zwei davon mit Promotion.
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Horende contergan- Gehorlose Contergan-
geschadigte Personen | geschadigte Personen
(N=30) Interview und (N=3) Interview
Fokusgruppe

Erwerbstatigkeit heute ja 13 -
nein 17 3
Erwerbssituation Vollzeit 7 -
Teilzeit 3 -
geringfugig 1 -
gelegentlich 2 -
Jemals erwerbstatig Ja 15 3
nein 2 -
Wohnsituation Eigentum Haus/Wohnung 27 3
Miete 3 -

Tabelle 57: Erwerbstéatigkeit- und Wohnsituation von hérenden und gehérlosen contergangeschéadigten
Personen. Interview

Contergangeschadigte Personen (N=33). Teilnehmende an einem Interview oder an einer
Fokusgruppe. Anzahl Personen.

Erwerbstatigkeit im Lebenslauf geben insgesamt 28 Personen an, heute sind noch 13
contergangeschadigte Menschen der Stichprobe erwerbstatig. Die meisten
contergangeschadigten Personen konnten sich im Lebenslauf - auch dank der
Mdglichkeit, die Conterganrente zu kapitalisieren - ein Eigenheim erwirtschaften. Drei
Personen wohnen zur Miete, die ubrigen im eigenen Haus oder in einer
Eigentumswohnung. Der Trend zum Eigenheim ist bei contergangeschadigten
Menschen besonders grof3, da nur ein Eigenheim optimal den Anforderungen der
Behinderung angepasst werden kann und durch die Anpassung der Umwelt mehr

Selbststandigkeit bei geringerem Bedarf an Unterstitzung durch Personen moglich ist.

Wie in der Expertise 2019 ermittelt wurde, ist um das Jahr 2000 und spater nach der
Rentenerhdhung 2013 ein  hoher Anteil der damals erwerbstatigen

contergangeschadigten Menschen in den Ruhestand eingetreten.
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Hoérende Contergan- Gehorlose
Eintritt in den Ruhestand contergangeschadigte Pe?:jggg?ﬁgo) ;thﬁgg%?'e
FETEEE Interview und Personen (N=3)

Fokusgruppe 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 contergangeschadigten Personen nach Jahreszahl. (N=33) Anzahl
Personen

Eine kurze Arbeitsbiografie fuhrt bei vielen Betroffenen zu reduzierten
Rentenansprichen. Als Grunde fur ein fruhzeitiges Ausscheiden aus dem
Erwerbsleben werden conterganbedingte Einschrankungen der korperlichen

Leistungsfahigkeit (N=17) und Schmerzen (N=13) genannt.
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5.1.3 Vorgeburtliche Schadigungen und Folgeschaden bei Teilnehmenden von
Interviews und der Fokusgruppe

Vorgeburtliche Schadigung Hoérende contergan- Gehorlose Contergan-
geschadigte Personen geschadigte Personen
(N=30) Interview und (N=3) Interview
Fokusgruppe
Vierfachschadigung 3 -
Amelie/Fokomelie, verkirzte obere Extremitaten 18 -
Amelie/Fokomelie, verkurzte untere Extremitaten 1 -
Fehlbildung der Schultern, der Arme, der Hande 25 1
Fehlbildung der Huftgelenke, der Beine, der FulRe 18 2
Fehlbildung der Wirbelsaule, des Beckens 16 3
Fehlbildung/Dysfunktion der inneren Organe. 9 3
Gehorlosigkeit 3
Sinnesorgane 7 3
Fehlbildung von GefalRen 6 1
Fehlbildung/Fehlfunktion von peripheren Nerven oder ZNS 4 1

Tabelle 59: Vorgeburtliche Schéadigungen

Vorgeburtliche Schaden von contergangeschadigten Teilnehmenden an Interview und Fokusgruppe
(N=33) Mehrfachnennungen mdglich.

Contergangeschadigte Teilnehmende an Interviews und an der Fokusgruppe machten

Angaben Uber vorgeburtliche Schadigungen.

Es wurden uberwiegend Schadigungen im Bereich der oberen Extremitaten genannt,
18 contergangeschadigte Personen gaben entweder eine Amelie, Fokomelie oder
deutlich verkurzte obere Extremitaten an, wobei auf Nachfrage die Verkirzung meist
nicht seitengleich war, sondern sich teilweise nicht unerheblich in ihrer Auspragung
unterschied. Dies flhrt zu einer zusatzlichen Belastung der Schultern und der
Wirbelsaule und erklart langfristig die heute feststellbare Verminderung der
Funktionalitat im Vergleich zur Kindheit. Mit Fehlbildungen der oberen Extremitaten ist
fast immer auch eine Fehlbildung der Hande verbunden. Im Lebenslauf vermindert
sich die Handkraft und auch die Feinmotorik, sodass wesentliche Funktionen der

Hande verloren gehen und die Selbststandigkeit im Alter deutlich gefahrdet ist.
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Ein Drittel der Stichprobe gibt eine Fehlbildung oder Dysfunktion der inneren Organe

an.

Als Folgeschaden werden in dieser Stichprobe Schaden der Wirbelsaule (N=28), der
oberen Extremitaten und des Schultergurtels (N=25) genannt, sowie der Huftgelenke
und der unteren Extremitaten (N=21). Sie sind eine Folge der Uber- und Fehlbelastung
gesunder Korperbereiche als Kompensation fehlender Funktionen. Sie entstehen Gber
die Jahre und verursachen zunehmend eine schwere Schmerzsymptomatik, dadurch

nimmt die Beweglichkeit ab, Bucken oder Heben werden zunehmend erschwert.

Die drei gehorlosen contergangeschadigten Menschen geben eine vorgeburtliche
Fehlbildung der Wirbelsaule, der inneren Organe und der Sinnesorgane an. Wie in
frGheren Studien ermittelt wurde, liegen bei ihnen nur in etwa der Halfte der Falle
Schadigungen im Bereich des Bewegungsapparats vor. Schadigungen der inneren
Organe werden zunehmend diagnostiziert, da sich die diagnostischen Moéglichkeiten
verbessert haben und auch mehr darauf geachtet wird. Eine verbesserte
Kommunikation fuhrt auch zu einer verbesserten Diagnostik, da die gehorlosen
Personen mit Hilfe eines Gebardensprachdolmetschers ihre Beschwerden,
Schmerzen, Einschréankungen und Angste dem behandelnden Arzt besser

verstandlich machen konnen, sodass eine gezielte Behandlung erfolgen kann.

Fehlbildungen des zentralen oder peripheren Nervensystems wurden von den
gehorlosen 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, Sensibilitatsstérungen und den atypischen
Verlauf von peripheren Nerven, einen Hirnschaden und in zwei Fallen um eine geistige

Behinderung.

Gefalfehlbildungen wurden insgesamt 12-mal genannt, dabei wurden zweimal eine
doppelte Aorta erwahnt, ein Aortenaneurysma und mehrfache Apoplexe, Fehlbildung
von Gefallen in den Armen und multiple Aneurysmen im Gehirn, sowie ein atypischer

Verlauf von Gefalen.
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5.1.4 Erkrankungen bei contergangeschadigten Menschen

Hoérende Contergan- Gehorlose
. . - geschadigte Contergan-
E_rkranku_n_gen, die bei Contergangeschadigten Personen (N=30) geschadigte
diagnostiziert wurden ; -
Interview und Personen (N=3)
Fokusgruppe Interview
Herzkreislauferkrankung 10 2
Diabetes mellitus 7 1
Erkrankung der inneren Organe 5 2
Psychische Erkrankung 5 -

Tabelle 60: Erkrankungen contergangeschédigte Menschen

Contergangeschadigte 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 hoher als

jene, die in friiheren 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 gefahrdete

Gruppe, hinzukommt, dass funf Personen zusatzlich an einer psychischen Erkrankung

leiden.
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5.1.5 Assistenzbedarf im Lebenslauf

Hoérende contergan- | Gehdrlose contergan-

geschadigte geschadigte

Assistenz bendtigt seit Personen (N=30) Personen (N=3)
Interview und Interview
Fokusgruppe

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

Contergangeschadigte 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 bendtigt,
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
contergangeschadigten Personen geben an, dass ihre Leistungsfahigkeit zwischen
dem 20. Und 30. Lebensjahr optimal war. In diesem Zeitraum waren Beweglichkeit und
Leistungsfahigkeit am hdchsten, das flhrte zu einer vermehrten Belastung im
alltaglichen Leben, einer maximalen Annaherung an Normalitat. Danach zeigten sich
erste Hinweise auf eine Abnahme der Muskelkraft, und Einschrankungen des
Uber-

unterschiedlichem Ausmafy auf. In diesem Alter tritt Ublicherweise auch in der

Bewegungsapparats aufgrund einer und Fehlbelastung traten in
Gesamtbevolkerung der allmahliche altersbedingte Abbau der Organe auf mit etwa 1%
bis 3% Parenchymverlust der Organsysteme pro Jahr. Da der Organismus durch das
Contergan vorgeburtlich geschadigt wurde, ist der Aufbau beispielsweise der
Muskulatur oder des Skelettsystems in unterschiedlichem Ausmald beeintrachtigt,
hinzu kommen die Fehlbildungen, die zu weiteren Fehlfunktionen und Fehlbelastungen

fuhren. Alternsprozesse machen sich bei dieser Personengruppe daher friher und mit
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einer deutlichen Auspragung bemerkbar. Einschrankungen der Funktion fuhren zu

Verlust der Selbststandigkeit und damit zu Assistenzbedarf.

Das letzte Drittel der Stichprobe zeigt vermehrten Assistenzbedarf erst in den letzten
20 Jahren. Gehorlose contergangeschadigte Menschen brauchen korperliche
Unterstutzung 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 aul3er Acht lassen, dass
Fehlbildungen oder Dysplasien der Sinnesorgane ebenso zu einer hohen
Schadenspunktezahl fuhren, genauso wie Fehlbildungen des Bewegungsapparats
oder der inneren Organe. Gehorlosigkeit fuhrt zwar zu einem erhdhten Bedarf an
Assistenz im Bereich der Kommunikation, ein erhohter Bedarf an Assistenz im
korperlichen Bereich ist jedoch gebunden an funktionelle Einschrankungen, d.h.
Fehlbildungen des Bewegungsapparats, oder schwere Funktionsstérungen der

inneren Organe.

In der Heidelberger Studie 2012 haben 47 gehorlose contergangeschadigte Menschen
und weitere 305 horgeminderte contergangeschadigte Personen den Fragebogen
beantwortet. Diese beiden Gruppen werden in der Folge untereinander und mit jenen

contergangeschadigten Personen, die keinen Horschaden haben, verglichen.

,Eine Schadigung der Arme oder Hande liegt bei Gehdrlosen in 47 % resp. 37 % vor,
eine Schadigung der unteren Extremitaten in 33%. Haufiger finden sich Fehlbildungen
der Wirbelsaule mit 63%. Die Horgeminderten zeigen zu 79% Fehlbildungen der Arme,
zu 73% der Finger und Daumen, und sind in diesen Bereichen in geringerem Ausmaf
geschadigt als die Betroffenen ohne Hoérschaden, aber fast doppelt haufig wie die
Gehodrlosen. Schadigungen im Bereich der Beine sind bei Horgeschadigten
anteilmafig mit 60% fast doppelt so haufig wie bei Gehorlosen. Schaden an der
Wirbelsaule finden sich bei Horgeminderten und bei contergangeschadigten

Menschen ohne Hoérschaden in Uber 90% und damit deutlich haufiger als bei
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Gehorlosen. Die vorgeburtlichen Schadigungen im Bereich des Bewegungsapparats
treten am haufigsten bei Betroffenen ohne Hoérschadigung auf, das Ausmall} der
Schadigung in diesem Bereich ist bei Hérgeminderten geringfligig, bei Gehoérlosen

deutlich geringer, es betragt nur etwa die Halfte.

Im Bereich der inneren Organe sind die Gehorlosen haufiger betroffen als die anderen
beiden Gruppen. Bei einer relativen Haufigkeit der Schaden an den inneren Organen
mit 75% sind die Gehdrlosen am schwersten geschadigt, die Hérgeminderten folgen
mit 68%, die contergangeschadigten Menschen ohne HoOrschaden mit 55%.
Fehlbildungen innerer Organe gewinnen mit zunehmendem Alter an Bedeutung,
Alternsprozesse legen sich auf die bestehenden Einschrankungen der Organfunktion

und flhren zu weiteren gesundheitlichen Verlusten.*

In der folgenden Tabelle werden die Schadenspunkte mit dem Bedarf an Assistenz
(Stunden pro Woche) bei contergangeschadigten Personen zusammengefuhrt. Eine
Zunahme des Bedarfs mit steigender Schadenspunktezahl kann nicht festgestellt

werden. Gelb unterlegt: Gehorlose contergangeschadigte 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 75

1 007 168

12 023 56-70

13 030 42

14 031 35

15 032G 35

16 029 35

17 026 28

18 040 59

19 034 63
20 043G 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 Unterstiitzungsbedarf

Schadenspunkte und individueller Pflege- bzw. Assistenzbedarf. Contergangeschadigte Teilnehmende
an Interviews und Fokusgruppe (N=33)
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5.1.7 Pflegegrade

Hoérende Contergan-geschadigte Gehorlose Contergan-

Pflegegrade Personen (N=30) Interview und geschadigte Personen
Fokusgruppe (N=3) Interview

Keinen Pflegegrad beantragt 7 3
Pflegegrad 1 - -
Pflegegrad 2 7 -
Pflegegrad 3 11 -
Pflegegrad 4 5 -
Pflegegrad 5 - -

Tabelle 63: Pflegegrade

Contergangeschadigte Teilnehmende an Interviews und Fokusgruppe (N=33)

Ein Drittel der contergangeschadigten 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 flachendeckend flr alle contergangeschadigten Personen Uber die Pflegekasse

ermitteln. Daher ist der Pflegegrad als ein Nachweis dieser Leistungen ungeeignet.

5.1.8 Beziehung zur unterstiitzenden Person

Hoérende contergan-

Gehorlose contergan-

. . geschadigte geschadigte
BeZ|ehung__von contergangeschad|gten__Menschen Personen (N=30) Personen (N=3)
zur unterstutzenden Person ohne Vergutung ; .

Interview und Interview
Fokusgruppe
verheiratet 24 3
verwandt 1 -
befreundet 4 -
bekannt 1 -

Tabelle 64: Beziehung zur unterstiitzenden Person

Personliche Beziehung der contergangeschadigten Personen zu ihren Assistenzpersonen (N=33)

Anzahl Personen
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Die Assistenz wird in dieser Stichprobe Uberwiegend vom Ehepartner ibernommen
(N=27). Funf Befragte werden von Freunden oder Bekannten unterstitzt, einer von
Verwandten. Es handelt sich Uberwiegend um langjahrige stabile Beziehungen; daraus
erklart sich die gro3e Sorge um die Zukunft des Ehepartners und der gro3e Wunsch,
dass eine Hinterbliebenenversorgung zustande kommt, damit der Partner nach seinem
Ableben abgesichert sei, die in allen Gesprachen und in der Fokusgruppe zum
Ausdruck kommen. Einige contergangeschadigte Personen sprachen direkt an, dass
sie groRe Angst davor haben, vor ihren Partnern zu sterben. Dies sei fur sie eine grof3e

psychische Belastung.
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5.2 Ergebnisse der Befragung von Assistenzpersonen

5.2.1 Soziodemografische Daten von Assistenzpersonen

Assistenzpersonen
von horenden

Assistenzpersonen
von gehdrlosen

contergan- Contergan-
geschadigten geschadigten
Personen (N=17) Personen (N=5)
Geschlecht mannlich 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 Kein beruflicher Abschluss - -
Ausbildungsabschluss
Lehre 2 1
Berufsfachschule 2 -
Ausbildung  Berufs- oder 3 1
Fachakademie
Fachhochschulabschluss 4 1
Universitatsabschluss 6 2

Promotion

Tabelle 65:Soziodemografische Daten von Assistenzpersonen

Assistenzpersonen (N=22). Teilnehmende von Interviews
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Die Assistenzpersonen, die an der Studie teilgenommen haben, sind Uberwiegend
verheiratet, zwei Personen sind verwitwet, sie sind die Einzigen, die teilgenommen
haben als Assistenzpersonen mit verstorbenem Ehepartner. Ein Interview wurde mit
dem Vater einer gehorlosen und schwer geschadigten contergangeschadigten Person

gefuhrt, die noch zuhause wohnt, und die seit ihrer Geburt vom Vater unterstutzt wird.

Die Stichprobe der Assistenzpersonen zeigt ebenso wie die der
contergangeschadigten Menschen einen hohen Bildungsstand, 15 von 22 haben die
Fachhochschulreife oder Abitur bestanden, 12 haben einen Fachhochschul- oder

Universitatsabschluss.

Assistenzpersonen Assistenzpersonen
von hérenden von gehdrlosen
contergan- Contergan-
geschadigten geschadigten

Personen (N=17) Personen (N=5)
Erwerbstatigkeit heute Ja 7 3
nein 10 2
Erwerbssituation Vollzeit 3 2
Teilzeit 4 1
geringfugig - -
gelegentlich - -
Jemals erwerbstatig Ja 10 2
nein - -
Wohnsituation Eigentum Haus/Wohnung 15 3
Miete 2 2

Tabelle 66: Erwerbstéatigkeit und Wohnsituation von Assistenzpersonen

Assistenzpersonen (N=22). Teilnehmende von Interviews
Alle Befragten der Stichprobe waren jemals berufstatig, davon sind neun Personen

auch heute noch erwerbstatig. 18 Assistenzpersonen haben Wohneigentum, 4

wohnen zur Miete.
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5.2.2 Dauer der Unterstiitzung durch Assistenzpersonen

Assistenzpersonen von

Assistenzpersonen von

hérenden contergan- gehdrlosen
Dauer der Unterstiitzung durch Assistenzpersonen geschadigten Personen contergangeschadigten
(N=17) 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 fur

ihre (Ehe)Partner engagiert. Zwei Personen haben schon in den 60er Jahren

Verantwortung fur gehoérlose Personen Ubernommen, sie seit ihrer Kindheit in der

Kommunikation mit den Horenden sowie in den Belangen des Alltags unterstutzt.

Die Halfte der Assistenzpersonen unterstitzt contergangeschadigte Menschen schon

seit 20 bis 40 Jahren, 8 Personen haben erst nach 2000 damit begonnen.

5.2.3 Beziehung der Assistenzperson zum contergangeschadigten Menschen

Personliche Beziehung der assistierenden Person ohne

Assistenzpersonen
von hérenden

Assistenzpersonen von
gehdrlosen contergan-

M - contergan- geschéadigten Personen
Vergutung zur contergangeschadigten Person geschadigten (N=5)
Personen (N=17)
verheiratet 16 -
verwandt 1 5
befreundet - -
bekannt - -
Tabelle 68: Persénliche Beziehungen von Assistenzpersonen
Assistenzpersonen  (N=22) Personliche Beziehung zu den von ihnen unterstitzten

contergangeschadigten Menschen
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Der Anteil der Assistenzpersonen, die mit der unterstitzten contergangeschadigten
Person verheiratet ist, ist mit N=16 sehr hoch. Die funf Assistenzpersonen von
Gehorlosen, die an einem Interview teilgenommen haben, sind verwandt mit ihnen und
sind zugleich deren amtliche Betreuer. Es handelt sich um langjahrige Beziehungen
zwischen Assistenzpersonen und den contergangeschadigten Menschen. Eine solche
Beziehung ermdglicht optimale Assistenz, da beide die Bedarfe und Funktionsverluste
kennen, sodass Unterstitzung nicht mehr angefordert oder erbeten werden muss,
sondern aus der Situation heraus fur 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 Unterstlitzung

charakterisieren.

5.24 Art und  Ausmal des Bedarfs an Unterstitzung bei

contergangeschadigten Menschen uber den Lebenslauf.

Als ein erstes Zeichen einer verminderten Funktionalitdt und Vorstufe zum
Assistenzbedarf kann ein deutlich erhdhter Zeitaufwand fir die Ausfihrung von
Aktivitaten und Tatigkeiten betrachtet werden. Er ist oft verbunden mit verminderter
Muskelkraft und mit Schmerzen bei Belastung und ist zugleich ein Hinweis auf
Funktionsverlust und Uberforderung. Wenn der Zeitaufwand in keinem Verhéaltnis mehr
zur eigentlichen Tatigkeit steht, und wenn Assistenz vorhanden und akzeptiert wird,

erfolgt der Ubergang zu den verschiedenen Formen der Assistenz.

Eine contergangeschadigte Person meinte: ,Es sind nur Handreichungen, doch ohne
diese ware es schwierig und sehr schmerzhaft fir den Partner, da er sich sehr

verrenken musste, was derzeit oft nicht mehr geht. Sie sorgen fur Lebensqualitat”.

Der Ubergang ist flieBend, der Zeitpunkt, an dem erstmals Assistenz benétigt wird,
variiert je nach Art und Ausmal der Schadigung. Bei schweren Einschrankungen ist
Assistenz von Geburt an in unterschiedlichem Ausmal® notwendig, weitere
Schwerpunkte fanden sich in unserer Befragung in den 80er und 90er Jahren, als die
Betroffenen im 2. bis 3. Lebensjahrzehnt standen, spater 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 flr Selbststandigkeit, dabei
verandert sich mit zunehmendem Verlust der Funktionalitat auch der Bedarf. Bei gut
erhaltener Funktionalitat konnen sich contergangeschadigte Personen beispielsweise
in der Kliche auf die Arbeitsplatte setzen und mit den Fulien GemlUse zubereiten, Teller
aus dem Regal holen. Dies ist spater bei fortgeschrittener Arthrose und
Muskelverspannung nicht mehr moglich. Die Kuchenschranke und die Arbeitsplatten
mussen der funktionalen Veranderung angepasst werden, es kann nicht mehr in die
Hohe gebaut werden, sondern Schranke sollten in individueller Reichweite

beispielsweise in Bodenhdhe und mit geringer Tiefe eingerichtet werden.

Assistenz stellt sich dar in drei Stufen:

a) Handreichungen. Der Bedarf an Unterstitzung ist gering, die
contergangeschadigten Personen sind weitgehend selbststandig, sofern die
raumlichen Voraussetzungen fur selbststandige Bewegungsablaufe geschaffen
werden.

Beispiele: Waschekorb aus dem Keller hochtragen, damit die
contergangeschadigte Person die Wasche aufhangen kann. Beim Einkaufen
Unterstutzung dabei, Ware aus hohen Regalen zu holen oder z.B. Getranke
oder schwere Einkaufe aufs Band heben. Beim Anziehen Knopfe und
Reil3verschlisse schliefien. Die Umwelt sollte barrierefrei gestaltet werden, um
die Erreichbarkeit der Gegenstande zu erleichtern und in Bad oder Kuche so

weit wie moglich Selbststandigkeit zu gewahrleisten.

b) Teilweise Ubernahme von Aktivitdten durch Assistenzpersonen. Der Bedarf an
Unterstitzung wachst, Handreichungen genltgen nicht mehr, Aktivitaten
werden teilweise Ubernommen, um Normalitdt bzw. Selbststandigkeit zu
ermdglichen. Das qilt z.B. in der Kdrperpflege, die nicht ganz Gbernommen wird,
sondern nur in jenen Teilbereichen, die die contergangeschadigte Person nicht
mehr leisten kann, wie beispielsweise Haare waschen oder Nagel schneiden.
In der Kuche konnte es sich um das Schalen und Schnipseln von Obst oder
Gemuse handeln, oft kdnnen contergangeschadigte Personen durchaus noch

im Bereich der vorderen Herdplatten kochen.
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c) Ganze  Handlungsabldufe  werden schliel3lich ~ zunehmend von
Assistenzpersonen ibernommen. Die Ubergange sind flieRend. Es zeigen sich
zunehmend Folgeschaden: Schmerzen, Arthrosen, Muskelverspannungen,
Lahmungen. Haufig kommen im Lebenslauf weitere Erkrankungen hinzu wie
beispielsweise Schlaganfalle, Herzinfarkte, Erkrankungen des zentralen
Nervensystems wie MS, Erkrankungen der inneren Organe. Diese fuhren zu
einer verminderten Belastbarkeit und zu funktionellen Einschrankungen, die
nicht immer mit Schmerzen verbunden sind, aber sie schranken die
Selbststandigkeit zunehmend ein. Bei schweren Verlaufen 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 contergangeschadigte Mensch
entscheidet, welche Art und welches Ausmall an Unterstitzung er zu welchem

Zeitpunkt winscht, um weiterhin autonom seinen Tageslauf bestimmen zu kénnen.

5.2.5 Bedarf an Assistenz zum Zeitpunkt der Befragung: Anzahl Stunden pro
Woche

Ein Zusammenhang zwischen Ausmal® an Assistenzbedarf und Schadenspunkten

konnte in den 55 Interviews nicht dokumentiert werden.

Eine Staffelung maoglicher finanzieller Zuwendungen, die sich beispielsweise nach dem
Ausmal der geleisteten Assistenz richtet, kann nicht nach Schadenspunkten erfolgen,
da die vorgeburtlichen Schaden weder den klinischen noch den funktionellen Jetzt-

Zustand der Betroffenen spiegeln.

Die Funktionalitat und das Ausmall der Schmerzen sind bestimmend fir die
korperliche Leistungsfahigkeit und damit fur den Bedarf an Assistenz. Sie verandern
sich Uber 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 Funktionalitat und Bedarf an Assistenz® werden die
Entwicklung der Funktionalitat und der aktuelle Bedarf an Assistenz einander
gegenubergestellt. Die Ergebnisse von 21 Interviews wurden nach der Anzahl
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Wochenstunden bendtigter Assistenz gegliedert. Folgende Merkmale werden

aufgefuhrt:

a)
b)
c)
d)

e)

Schadenspunkte

Anzahl Stunden Assistenz pro Woche
Schmerzen

Verlust an Funktionalitat

Bedarf an Assistenz

Die Anzahl der Wochenstunden geleisteter Assistenz wurden in vier Bereiche

eingeteilt:

a)

b)

Roter Bereich: Unterstitzung pro Woche bis 10 Stunden.

Es genugen  Handreichungen, um die  Selbststandigkeit der

contergangeschadigten Menschen sicherzustellen. Schmerzen liegen unter 5

(Schmerzskala Werte 1-10), d.h. nach Aussagen der Befragten sind Schmerzen

dieser Auspragung, 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 Unterstutzung in

einzelnen Ablaufen beispielsweise im hauswirtschaftlichen Bereich notwendig

wird, sind die Wochenstunden besser zu kalkulieren.

Grauer Bereich: Unterstutzung pro Woche 11 bis 25 Stunden

Der Schmerzpegel liegt hoher als im roten Bereich, auf der Schmerzskala bis

maximal 7-8. Die Unterstitzung umfasst Handreichungen aber auch die

teilweise Ubernahme einzelner Ablaufe im Haushalt, im Garten, beim

Einkaufen. Uberall dort, wo Beweglichkeit und Kraft, beispielsweise beim Heben

und Tragen, erforderlich ist.

Blauer Bereich: Unterstutzung pro Woche 26 bis 100 Stunden.

Die Schmerzen sind nicht ausgepragter als im grauen Bereich, doch das

Ausmald an Unterstlitzung ist deutlich angestiegen, es werden mehr Aktivitaten

im Tagesablauf von Assistenzpersonen tbernommen.

Griiner Bereich: Unterstutzung an 168 Wochenstunden (24 Std. an 7 Tagen in

der Woche)

Es handelt sich hier um contergangeschadigte Personen mit schweren

Einschrankungen und teilweise mit schweren Zusatzerkrankungen wie MS oder
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Querschnittslahmungen, deren Funktionalitat stark reduziert, wenn nicht
aufgehoben ist. Es kdnnen Schmerzen damit verbunden sein und diese liegen
ggf. auf einem hoéheren 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 Funktionalitatsverlust und hohem Assistenzbedarf,
ist auch die erste Phase der Assistenz, die Uberwiegend Handreichungen einschliel3t,
genauso bedeutsam fur die Befragten, da sie Normalitat in der frihen Phase des
Funktionsverlustes ermoglichen. Eine contergangeschadigte Person sagte: “Die
Bemessung der Rente soll nicht nach Punkten des Betroffenen erfolgen, denn sie
spiegeln nicht den Bedarf. Haufig bietet eine nur geringe Leistung Anschub fur weitere

Tatigkeiten und fir ein normales Leben®.

5.2.6 Veranderung der Funktionalitat iiber den Lebenslauf
Der vorgeburtliche Zustand wird im Lebenslauf modifiziert durch:

a) Fehlbelastungen und Uberbelastungen der vorgeburtlich fehlgebildeten
Gelenke und der Muskulatur

b) Entwicklung von Folgeschaden 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 Mobilitat

Auch in fruheren Studien konnte festgestellt werden, dass im 2. bis 3. Lebensjahrzent
ein Maximum an korperlicher Leistungsfahigkeit und damit Selbststandigkeit erreicht
wurde. In dieser Lebensphase muten sich die Betroffenen meistens sehr viel zu, sie

belasten sich durch koérperliche Aktivitaten, durch Studium und langes Sitzen und
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Schreiben. Diese Belastung fuhrt zu einer Verschlechterung des korperlichen
Zustands, es kann eine schubweise oder schleichend verlaufende Abnahme von
Funktionalitat und Belastbarkeit Gber die Jahre beobachtet werden, Schmerzen treten
vermehrt auf oder verstarkten sich. Im Laufe der Jahre treten Einschrankungen auf,
die eine Unterstutzung im Alltag und spater Assistenz notwendig machen. So wird es
von den Interviewpartnern auch in dieser Studie geschildert. Eine deutliche
Beschleunigung dieses Vorgangs wird von vielen Personen flr die letzten 10 bis 15
Jahren beschrieben, eine weitere noch ausgepragtere Beschleunigung ist in den
letzten 4 bis 5 Jahren beobachtet worden. Wie in der Studie (HD 2013%) an einer
kleinen Stichprobe aufgezeigt werden konnte, sind die degenerativen und
entzindlichen Veranderungen und Schmerzen im Bereich der vorgeburtlichen
Schaden am ausgepragtesten, dort besteht eine Uberlastung der Gelenke und
Muskulatur seit Geburt. Es folgen die Schmerzen und Einschrankungen durch
Folgeschaden in den wurspringlich gesunden Korperbereichen, die durch
kompensatorische Fehlbelastung geschadigt werden. Beide Prozesse zusammen
bilden die Grundlage fir den heutigen gesundheitlichen Ist-Zustand der
contergangeschadigten Menschen, der sich bei den meisten sowohl funktionell als
auch klinisch deutlich vom ursprunglichen Schadigungsbild in der Kindheit und Jugend

unterscheidet.

5.2.7 Schmerzen: Vorkommen liber den Lebenslauf.

Schmerzen treten in der untersuchten Stichprobe Uberwiegend im Zusammenhang mit
ersten Verlusten der Funktionalitat auf. Die Halfte 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 durchzufilhrende Befragung zu
Problemen, speziellen Bedarfen und Versorgungsdefiziten von contergangeschadigten Menschen. Endbericht der
kostenneutralen Verlangerungen an die Conterganstiftung fiir behinderte Menschen. 2013. Institut fiir Gerontologie
Heidelberg
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Hoérende Contergan- Gehorlose

geschadigte Contergan-

Erstes Auftreten von Schmerzen Personen (N=20) geschadigte
Interviews 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

Contergangeschadigte Personen. (N=23) Erstes Auftreten von Schmerzen nach Jahreszahl. Anzahl
Personen.

Die Befragten differenzieren zwischen akuten Schmerzzustanden bei Belastung und
einem Dauerschmerz, der sie auch in Ruhe begleitet. Muskelermidung und
Muskelverspannungen bei Uber- oder Fehlbelastung fiihren zu erstem Auftreten von
Schmerzen. Beispielweise kann langeres Gehen oder Sitzen dazu fuhren oder
langeres Schreiben bei fehlgebildeten Handen. Bei Belastung treten teilweise schwere
Schmerzzustande auf mit Werten (auf einer Skala von 1 bis 10) von 6 bis 8. Akute
Schmerzen treten meist auf bei Problemen mit der Wirbelsaule, bei
Bandscheibenvorfallen oder bei Belastung von schwer arthrotisch veranderten
Gelenken durch Kompression von peripheren Nerven. Wenn eine OP mdoglich ist, kann
sie Linderung bringen, sonst kénnen Physiotherapie und Sport durch Kraftigung 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 —

unabhangig von der Schadenspunktezahl.

5.2.8 Gemeinsamer Urlaub

Sofern es der Gesundheitszustand und Corona zulassen, wird regelmafig Urlaub
gemacht, es werden Ausflige oder auch langere Reisen unternommen, man geht

gemeinsam aus zum Essen und trifft sich mit Freunden.
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5.2.9 Dauer, Art und Ausmal der Unterstutzung durch die Assistenzperson

Die befragten 22 Assistenzpersonen fihren ihrer Aussage zufolge keine
Pflegehandlungen im Sinne einer Behandlungspflege aus. Contergangeschadigte
Personen, welche eine solche Behandlung bendtigen, sind haufig schwerer krank, und
nehmen erfahrungsgemaf seltener an Befragungen teil. Behandlungspflege wird von
ausgebildeten Pflegekraften ausgefuhrt und Uber die Krankenversicherung finanziert.
Alle Assistenzpersonen, die befragt wurden, haben die contergangeschadigten

Personen durch Assistenz ohne Vergutung unterstutzt.

Ein Teil der Assistenzpersonen haben die Unterstitzung der contergangeschadigten
Person von deren Eltern schon in den 80er und 90er Jahren Gbernommen und haben
eine allmahliche Steigerung des Assistenzbedarfs Uber die Jahrzehnte beobachtet.

Assistenzpersonen beschreiben ihre erbrachte Leistung in verschiedenen Stufen, wie
oben beschrieben: Handreichungen bei Auftreten erster funktionaler Verluste und
Einschrankungen. Allmahlich werden Aktivitaten teilweise Ubernommen, schliefdlich
bei zunehmendem Verlust der Funktionalitat und Schmerzen werden mehr und mehr
Aufgaben der Selbstpflege, der Erndhrung und des Haushalts Ubernommen. Sie
betrachten jede Phase der Assistenz unabhangig von inrem Umfang als wichtig fur die
contergangeschadigte Person, denn nur durch eine ihr jeweils angepasste
Unterstitzung ist Selbststandigkeit moglich. Zitat einer Assistenzperson: ,Das
Hintergrundmodell ist eine bessere Lebensqualitat durch Assistenz, Ermoglichung von

Aktivitaten im und aufRer Haus, da die Versorgung im Heim nicht immer gut ist".

Die erforderlichen Leistungen der Assistenzpersonen werden anspruchsvoller und
korperlich belastender. Wenn zu Beginn eine geringe punktformige Unterstutzung
notwendig war, wie Knopfe oder Reildverschlisse zu schlieBen, um das Haus
angezogen verlassen zu kénnen, oder Gemuse und Obst zuzubereiten, um eine
Mahlzeit herzustellen, so werden diese Handreichungen in ihrer Bedeutung oft
gleichgesetzt mit Leistungen von groRerem Aufwand wie Duschen oder den Haushalt
zu versorgen, denn sie sind in gleicher Weise die Voraussetzung fur gelebte
Normalitat.

Hinzu kommt ihre selbstgewahlte Aufgabe, den (Ehe)Partner zu motivieren,

aufzumuntern, anzuregen und Lebensqualitat 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 Nachte wegen Schmerzen®.

Bei den befragten Assistenzpersonen handelt es sich Uberwiegend um Ehepartner, die
uber viele Jahrzehnte ihre Aufgaben wahrnehmen. Trotz schwerer Belastungen
bezeichnen die meisten ihre Partnerschaft als gut und erflillend, sie empfinden sie als
ein sich gegenseitiges Erganzen im Geben und Nehmen.

Acht der Gesprachspartner geben jedoch psychische Probleme im Zusammenhang
mit ihrer jahrelangen Tatigkeit an, als Ausdruck einer Uberforderung im korperlichen

und im seelischen Bereich.

5.2.10 Gesundheit der Assistenzpersonen

Erkrankungen, die bei Assistenzpersonen
diagnostiziert wurden

Assistenzpersonen
von hérenden
contergan-
geschadigten
Personen (N=17)

Assistenzpersonen
von gehorlosen
Contergan-
geschadigten
Personen (N=5)

Herzkreislauferkrankung 4 3

Diabetes mellitus - -

Erkrankung der inneren Organe 2 2
orthopadische Erkrankungen, Verspannungen 13 4
Schmerzen 7 2
Psychische Erkrankung 9 1

Tabelle 70: Erkrankungen bei Assistenzpersonen

Assistenzpersonen (N=22). Anzahl Personen

17 Assistenzpersonen geben orthopadische Erkrankungen an, dabei handelt es sich
uberwiegend um Ruckenschmerzen und Verspannungen, neun Personen geben
daruber hinaus Schmerzen an. Weitere neun Personen leiden an einer psychischen
Erkrankung. Es handelt sich Uberwiegend um Depressionen, als Ausdruck einer
Uberforderung durch die berufliche Tatigkeit, familidre Probleme, Betreuung der

Kinder und die korperliche und seelische Unterstitzung des Partners. Eine
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Assistenzperson beschrieb es so: ,Die Lebensleistung ist ein normales Leben zu

fuhren mit schwerer korperlicher und psychischer Belastung®.

5.2.11 Erwerbstatigkeit und Rentenbeitrage von Assistenz-personen mit
lebendem Partner

selbststandig, keine Einzahlung
bis 10 Jahre

11 bis 20 Jahre

lebenslang

[
I
/"

21 bis 30 Jahre I
[
]

Wegen Assistenz Stundenzahl reduziert

Abbildung 25: Rentenbeitrége von Assistenzpersonen

Assistenzpersonen mit lebendem Partner (N=20) Leistung von Rentenbeitragen im Lebenslauf. Anzahl
Personen.

Wegen der geleisteten Assistenz haben sieben Personen von 20 ihre Stundenzahl im
Beruf reduziert. Viele Assistenzpersonen waren nur wenige Jahre berufstatig, dann
haben sie wegen Ubernahme von Assistenz die Erwerbstatigkeit entweder ganz
aufgegeben, oder sie haben die Stundenzahl deutlich reduziert. Das fuhrt im Alter zu
erheblichen Verlusten in der zu erwartenden Rente. Hinzu kommt, dass die
contergangeschadigten Personen ihrerseits haufig aus gesundheitlichen Griinden erst
die Arbeitszeit reduziert haben, dann gingen sie in Fruhrente und daher missen auch

sie erhebliche Abzuge in Kauf nehmen.

Durch die Erhdhung 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 durfen

nur eine geringe Witwenrente erwarten.

Die Assistenzperson eines vor vier Jahren verstobenen contergangeschadigten

Menschen nannte viele ungedeckte Bedarfe — u.a. Reparaturen am Haus, eine Brille,
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Freizeitgestaltung. Sie war in ihrer Jugend nur drei Jahre lang beruflich tatig, dann
Ubernahm sie 1983 die Assistenz des (Ehe)Partners mit einem Bedarf von 168
Wochenstunden Unterstitzung und zog zusatzlich ihre gemeinsamen Kinder grof3. Sie
hat ein Karzinom uUberstanden, ist seither gesundheitlich eingeschrankt. Der
Ehepartner war zwar Beamter, doch wegen der Reduktion der Arbeitszeit nach der

Rentenerhéhung 2013 bleibt ihr nur eine sehr geringe Witwenrente.

5.2.12 Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen

keine Rente |

Rente bis € 500

Rente bis € 1200

Rente bis € 300 |

abgesichert

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 Tatigkeit voll nachgehen konnten. Die
unterstitzen Personen hatten einen Assistenzbedarf, der vor und nach der Dienstzeit
gesichert werden konnte, oder sie hatten ein Buro zu Hause oder in der Nahe, sodass
sie bei Bedarf auch wahrend der Dienstzeit ihre Partner unterstitzen konnten. 14
Personen haben kein ausreichendes Auskommen im Ruhestand, bei elf Personen liegt
die zu erwartende Rente unter €1000. Die Beitrage der Pflegekasse, die in die
Rentenversicherung einbezahlt werden, sind meist einberechnet. Zwei Personen
erhalten keine Rente, sie waren beruflich selbststandig und haben aus finanziellen

Grinden keine Rentenbeitrage einbezahlt.
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Eine tabellarische Zusammenstellung der Daten zur Regelung der Versorgung fur
Hinterbliebene findet sich im Anhang unter Abs. 8.2 (8.2  Assistenzleistung,

Erwerbstatigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Daten aus
Interviews mit contergangeschadigten Menschen) und Abs. 8.3 (Assistenzleistung,
Erwerbstatigkeit 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
Vergutung zum contergangeschadigten Menschen, die Dauer der Leistung in Jahren,
die Dauer der Erwerbstatigkeit und die Einzahlung von Rentenbeitragen, sowie die

finanzielle Regelung des Ruhestands stichwortartig aufgefthrt.

Mehrheitlich kdnnen die Assistenzpersonen nicht von der zu erwartenden Rente oder
Pension leben, ihr Ruhestand ist nicht geregelt wegen einer nur kurzen Zeit der
Erwerbstatigkeit oder einer Erwerbstatigkeit in Teilzeit. Der Assistenzbedarf war zwar
vor 30 Jahren geringer, doch eine Geburt und die Versorgung von Kindern fuhrten
auch bei maRiger Einschrankung zur vollen Auslastung sowohl der
contergangeschadigten Person als auch der Assistenzpersonen. Nach Geburt und
Kinderpause stieg oft der Unterstutzungsbedarf an, sodass eine Ruckkehr in den Beruf
fur die contergangeschadigte Person oder fur die Assistenzperson schwierig oder nicht

mehr moglich war.

5.2.13 Unterhalt der Assistenzperson sowie Beteiligung der Assistenzperson am
laufenden Haushalt

Der Unterhalt der Assistenzperson wird in sechs Fallen von der
contergangeschadigten Person ubernommen, da die Assistenzperson kein eigenes
Einkommen hat. In 13 Fallen werden die Haushaltskosten gemeinsam getragen, es
gibt ein gemeinsames Konto, aus dem die Ausgaben bestritten werden, oder es gibt
Absprachen, wer welche Kosten Ubernimmt.

Drei Assistenzpersonen von gehorlosen contergangeschadigten Menschen sind fur
ihren Unterhalt selbst verantwortlich, zwei der von ihnen betreuten Personen leben in
einer stationaren Einrichtung, die dritte Assistenzperson betreut ihre gehdrlose Tante,

die weitgehend selbststandig im eigenen Haushalt lebt. Eine gehdrlose
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contergangeschadigte Person arbeitet in Teilzeit und lebt noch im Elternhaus, die
Eltern sorgen fur den Unterhalt, ein Teil der Rente wird angespart. Eine weitere
gehorlose contergangeschadigte Person ist verheiratet mit einer ebenso gehorlosen
Person und beide haben Uber 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 selbststandig und kimmert sich
regelmalig um die beiden Eltern und deren Belange. Die Eltern sind finanziell
unabhangig. Die Tochter kann gebarden und ermdglicht die Kommunikation mit

Horenden.

5.2.14 Situation der Assistenzperson bei Ableben des contergangeschadigten
Menschen: Risiko der Arbeitslosigkeit

Risiko Arbeitslosigkeit wegen

kein Risiko

istim Ruhestand

zu lang aus dem Beruf

schlechte Gesuncheit

Alter
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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 fur sie kein Risiko bestehe, wieder
erwerbstatig zu werden, eine davon ist noch vollerwerbstatig. Die Ubrigen Personen
(Mehrfachnennungen waren maoglich) sehen Probleme im Falle des Ablebens des
contergangeschadigten Partners. Das Alter spielt eine entscheidende Rolle; sechs
sind bereits aus dem Arbeitsprozess ausgeschieden, sie sind im Ruhestand, vier

weitere geben an, aus Altersgrinden wohl nicht mehr in den Arbeitsprozess
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eingegliedert werden zu kdnnen. Funf sind der Meinung, dass sie vor allzu langer Zeit
aus dem Beruf ausgeschieden seien, daher ihr Wissen nicht mehr aktuell sei und sie
fur den Arbeitgeber nicht mehr interessant waren, hinzukommt, dass sie sich selbst

keinen Wiedereinstieg zutrauen.

Die Assistenzpersonen sind haufig nach einer kurzen Phase im Erwerbsleben, ohne
wesentliche Berufserfahrung, ausgeschieden, um ihren Partner zu unterstitzen,
haufig folgte dann eine Kinderphase. Der Bedarf an Assistenz nahm zu, sodass
aufgrund der hohen Beanspruchung eine Ruckkehr in den Beruf flr die meisten nicht
mehr moglich war. Acht der befragten Assistenzpersonen klagen Uber einen
schlechten gesundheitlichen Zustand, der eine regelmafige Erwerbstatigkeit nicht

mehr erlaubt.

5.2.15 Hohe des Fehlbetrags, um ein selbststiandiges Leben ohne Sozialhilfe zu
fuhren

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 Betrage von €3000 bis 4000, um die Ausbildung der Kinder finanzieren
zu kénnen.

Die Anspruche sind unterschiedlich, eine Person nannte einen monatlichen Betrag von
€ 500 zuzuglich zu ihrer Rente von € 600. Eine Person schlug € 1500 pro Monat vor.

Funf Personen nannten einen Betrag von € 1000 monatlich.

Alle Befragten haben Wohneigentum, es wird erwagt ggf. zu vermieten, ein Verkauf ist
nur fir 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 Verhaltnis zu ihnen meist als positiv geschildert wurde. Contergangeschadigte
Menschen haben auch vor der Rentenerhdhung stets darauf bestanden, keine Hilfe
von ihren Kindern anzunehmen und nichts zu unternehmen, was die Kinder belasten
konnte, wie beispielsweise die Annahme von Sozialleistungen, da — wie sie meinten —
die Kinder genugend Nachteile durch ihre Behinderung erlitten hatten. Im Gegenteil,

sie waren bestrebt ein Erbe fur die Kinder zu hinterlassen.
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5.2.16 Diskriminierung: Reaktion der Umwelt auf Behinderung und Umgang mit
der Situation

Die meisten contergangeschadigten Menschen oder Assistenzpersonen berichten
davon, dass die Betroffenen auch heute noch angestarrt werden, sofern Schadigungen
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 contergangeschadigten Menschen und ihre
Angehdrigen weniger, da sie es den Kindern erklaren, und ein sachliches Gesprach
daruber fuhren konnen. 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 konnten.

5.2.17 Vorstellungen von einer Hinterbliebenenversorgung

Von den insgesamt 45 befragten Personen, hatten 19 keine Vorstellung, wie eine
Hinterbliebenenversorgung zustande kommen konnte. Funf Personen waren der

Meinung, dass der Bund und Grinenthal daftir verantwortlich seien.

Mehrheitlich wurde die Vorstellung beschrieben, dass eine Versorgung in Anlehnung
an die Witwenrente oder das Opferentschadigungsgesetz 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 erhdht werden, oder es solle ein
Sockelbetrag als Minimalbetrag fur alle gelten, dann solle je nach erbrachter Leistung
aufgestockt werden. Als Minimalbetrag wurden € 1500 genannt. Eine Assistenzperson
denkt Uber einen Ausgleich fur die Kinderpause nach, die dadurch fehlenden

Arbeitsjahre sollten ausgeglichen werden, damit die volle Rente wieder erreicht wird.

Uber die Bemessung des Aufwands waren die Meinungen geteilt. Es gab Vorschlage,
erst nach 10 bis 15 Jahren Assistenz eine Rente zu gewahren. Als
Bemessungsgrundlage flir eine Rente solle die Hohe des Aufwands berlcksichtigt
werden. Der Aufwand soll pauschaliert und gestaffelt werden, gemessen an der

Reduktion der Arbeitszeit oder an der Wochenstundenzahl geleisteter Unterstutzung.
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Auch wurde vorgeschlagen, die Zeit der Assistenz wie Erziehungsjahre anzuerkennen.

5.2.18 Die Bedeutung einer Hinterbliebenenversorgung fir
contergangeschadigte Menschen und Assistenzpersonen

Assistenzpersonen finanzieren ihren Ruhestand nach Ableben der Partner durch ihre
eigene Rente und die Witwenrente des Partners. Beide sind aufgrund der verklrzten
Arbeitsbiografien beider Beteiligten in den meisten Fallen nicht ausreichend versorgt

fur ein Auskommen im Alter.

Alle Interviewpartner zeigten daher grof3e Erleichterung mit Blick auf eine mogliche
gesetzliche Regelung zur Hinterbliebenenversorgung. Die contergangeschadigten
Menschen und die Assistenzpersonen leben seit vielen Jahren oder Jahrzehnten in
enger Gemeinschaft zusammen wund flhlen sich sehr verbunden. Die
contergangeschadigten Menschen sind dankbar dafur, dass die Assistenzperson fur
sie sorgt, hoffen, dass sie die Unterstitzung weiterhin leisten kann, da sie groitenteils
nicht mehr selbststandig leben kénnten. Bezahlte Assistenz dazu zu nehmen, ist fur
die meisten ein Albtraum, da damit ein schwerer Eingriff in die Intimsphare einhergeht,

der fur sie unvorstellbar ist.

Jene contergangeschadigte Menschen, die ein hdheres Gehalt hatten und deren
Gesundheit es zugelassen hat, lange Jahre voll erwerbstatig zu sein, hatten die
Maoglichkeit Rucklagen zu bilden. Die Renten waren bis 2013 sehr knapp bemessen.
Behinderung ist teuer, sie ist verbunden mit vielen Mehrausgaben fur Barrierefreiheit
in der Wohnung und deren Zugang, fur Gesundheit, Physiotherapie — damals gab es
noch keine Dauerrezepte — Autoumbau oder Fahrdienste, Hilfsmittel - sie wurden
damals von den Kassen nicht Gbernommen, wenn sie nicht im Katalog aufgefuhrt
waren. Die Situation hat sich 2013 mit der Rentenerhdhung finanziell fur die Befragten
deutlich verbessert. Die Ausgaben steigen jedoch, da die raumliche Umwelt immer
wieder an den koérperlichen 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 kdnnen, doch wenn sich weitere Verluste der Funktionalitat und

Selbststandigkeit einstellen und der Bedarf an Assistenz zunimmt, kann es finanziell
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knapp werden, da dann zusatzliche Leistungen eingekauft werden mussen, wenn die

Assistenzperson die Mehrbelastung nicht Gbernehmen kann.

Assistenzpersonen finanzieren ihren Ruhestand nach Ableben der Partner durch ihre
eigene Rente und die Witwenrente des Partners, sie sind jedoch aufgrund der
verkurzten Arbeitsbiografien beider Beteiligten in den meisten Fallen nicht ausreichend

fir 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 fuhren Uber das Einwohnermeldeamt,
indem Wohnort und Zusammenleben dokumentiert werden. Auch das Finanzamt

kénne Auskunft dariber geben bei gemeinsamer Veranlagung.

Die Bemessung der Assistenzleistung kdnne abgeleitet werden Uber den Grad der
Behinderung und Uber den Pflegegrad, ebenso Uber die Schadenspunkte. Ein
Nachweis kann gefuhrt werden Uber die Pflegeversicherung, Uber die eingetragene
Pflegeperson. Ein regelmafiger Nachweis von Art und Ausmald der Leistung kdnne
der Lebensbescheinigung, die regelmaldig von der Stiftung gefordert wird, hinzugeflgt

werden.

Es wurde der Wunsch geaulert, dass die Betroffenen festlegen konnen, wer die Rente

erhalten solle, und wenn es mehrere Personen seien, kdnne auch gesplittet werden.

5.2.20 Beurteilung der Zukunft

Zu ihrer Sicht der Zukunft haben sich alle befragten Personen ausfihrlich geduR3ert.
15 Personen auferten sich zuversichtlich, davon hatten zwei ganz konkrete Projekte
fur die Zukunft und zwei weitere gingen davon aus, die Zukunft gemeinsam mit ihrem
Partner gut bewaltigen zu kénnen. Sechs allerdings sahen eine positive Zukunft nur
unter der Voraussetzung, dass alles so bleibt wie es derzeit ist, damit meinten sie den

Gesundheitszustand des contergangeschadigten Menschen sowie auch den eigenen.

Acht Interviewpartner waren sich unsicher dartber, wie es wohl weitergehen werde.

Sie hatten keine genaue Vorstellung davon, wie sich ihre Situation in den kommenden
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Jahren entwickeln konne, sie hoffen, dass sie noch zehn Jahre ein Leben in

Selbststandigkeit verbringen.

Finanzielle Probleme der Assistenzperson nach Ableben des contergangeschadigten
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 flr die Hinterbliebenen sehr knapp, insbesondere
wenn Kinder unterhalten werden mussen oder die Assistenzperson selbst
gesundheitlich eingeschrankt ist und moglicherweise in naher Zukunft pflegebedurftig

werden konnte.

Zwolf Personen haben ihre Zukunftsangste deutlich angesprochen; deren Inhalte
waren die eigene gesundheitliche Entwicklung, Pflegebedurftigkeit 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 firchten sich vor Unterversorgung und davor, an den
Rand der Gesellschaft gedrangt 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. Uber viele Jahrzehnte war ihr Leben von der Beziehung
zum contergangeschadigten Partner gepragt. Sein Tod ist ein grolder Verlust fir sie

und erfordert Umorientierung.

5.3 Ergebnisse der Fokusgruppe

Eine Fokusgruppe fand per Videokonferenz statt, bestehend aus zehn
contergangeschadigten Menschen, die sich daflir gemeldet hatten. Eine weitere war
geplant mit Pflege- und Assistenzpersonen, doch es fanden sich nicht genigend
Teilnehmende, die bereit gewesen waren, alternativ zu einem Interview an einem
Gruppengesprach mitzuwirken. Eine Fokusgruppe ist stets eine Bereicherung und
Erganzung zu den Interviews, doch da die Gesprache sehr ausflihrlich und mit sehr
viel Offenheit gefuhrt 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 erwahnt wurden. Die Fragestellungen
wurden intensiv diskutiert, die Veranstaltung dauerte Gber 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 geauldert haben.

5.3.1 Zusammenhang von Schadenspunkten und Gesundheitszustand

Ein Zusammenhang konnte nicht bestatigt werden. Schadenspunkte stellen
orthopadische, internistische, sensorische Diagnosen dar, sie machen eine Aussage
uber den korperlichen Zustand nach der Geburt, iber das Ausmal} der Schadigungen,
nicht jedoch uber Funktionalitdt und Schmerzen oder den Grad der Selbststandigkeit

des contergangeschadigten Menschen zum Zeitpunkt der Befragung.

Der Gesundheitszustand verandert sich im Lebenslauf in Abhangigkeit von
Alternsprozessen, von den individuellen Lebensumstdnden - Alleinstehende
verausgaben sich mehr, da kein Partner vorhanden ist, der unterstutzt — und vom
individuellen Gesundheitsverhalten, dazu gehdren Erndhrung, Sport und Reha als
Ausgleich zum beruflichen Alltag. Hinzu kommt, dass contergangeschadigte
Menschen haufig Hilfe ablehnen, sich daher mehr belasten. Der Gesundheitszustand
wird schleichend schlechter, derzeit verschlechtert er sich exponentiell. Darlber
hinaus macht es einen Unterschied, ob man Extremitaten hat, ob man gehen kann
oder im Rollstuhl sitzt. Die Lange der Arme macht beispielsweise einen grof3en
Unterschied fur die Selbststandigkeit; die Funktionalitdt wird durch die

Schadenspunkte weder anerkannt noch bemessen.

5.3.2 Ist eine Minderung der Funktion im Bereich der vorgeburtlichen
Schadigungen ausgepragter als im Bereich der Folgeschaden?

Uber eine Verminderung der Funktion kdnnen alle berichten, wobei nicht genau

differenziert werden kann, ob die vorgeburtlichen Schadigungen starker betroffen sind
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oder ob eher die Folgeschaden im Vordergrund stehen. Die Folgeschaden breiten sich
ausgehend von den vorgeburtlichen Schaden Uber den ganzen Korper aus und

schranken zusatzliche Funktionen ein. Eine genaue Abgrenzung ist nicht moglich.

Eine teilnehmende Person berichtet, dass die Funktion der Arme inzwischen deutlich
eingeschrankt sei, Augentropfen konnten nicht mehr appliziert werden. Auch der
Rucken sei geschadigt i.S. einer Skoliose. In der Jugend sal} sie im Rollstuhl, dann
lernte sie mit Prothesen und einer Gehhilfe laufen, nun geht es nicht mehr wegen der
Schultern und wegen Durchblutungsstorungen in der Hand, und sie sitzt wieder im
Rollstuhl.

Eine weitere Person berichtet, sie habe friher Skitouren gemacht und sei viel
gewandert, heute ist Assistenz in allen Lebensbereichen erforderlich. Eine weitere
schildert, dass sie wegen Einschrankungen in den Huften nicht mehr selbststandig mit
den FuRen essen kann. Die Beweglichkeit der Wirbelsaule sei stark eingeschrankt,

daher sei der Weg vom Full zum Mund heute wesentlich langer geworden.

Eine contergangeschadigte Person gab zu bedenken, dass sich nach Operationen
Funktion und Beweglichkeit verandern, es brauche Zeit, sich an den Korper mit den

veranderten Funktionen zu gewohnen.

5.3.3 In welchen Bereichen sind die Schmerzen starker, im Bereich der
vorgeburtlichen Fehlbildungen oder im Bereich der Folgeschaden?

Ein Teil der Teilnehmenden nennt starkere Schmerzen im Bereich der ursprunglichen
Schadigungen, andere lokalisieren starkere Schmerzen in den Bereich der
Folgeschaden. Eine prazise Differenzierung ist schwierig. Alle sind sich jedoch darin
einig, dass ein Zusammenhang besteht zwischen dem Beginn der Schmerzen und

dem ersten Auftreten von Einschrankungen der Funktionalitat.

Eine teilnehmende Person stellte fest: ,An den vorgeburtlichen Zustand ist man
gewohnt und man empfindet ihn als Normalitat, vielleicht nimmt man die Schmerzen
nicht wahr. Dann kommen die Folgeschaden dazu mit einer Zunahme der

Einschrankungen und man empfindet den zusatzlichen Schmerz®.

Bei vielen contergangeschadigten Menschen bestehen wohl eine hohe

Schmerztoleranz und eine hohe tolerierte Schmerzgrenze. Schmerzen sind auch

136



abhangig von der Aktivitat und dem Ausmal} an (Fehl)belastung, durch Ablenkung

lassen sie sich zeitweise besser tolerieren.

5.3.4 Wie ausgepragt sind funktionelle Verluste?

Durch Ruhepausen und regelmafige Physiotherapie sowie Reha kénnen Verluste an
Funktonalitat verzogert werden und auch Schmerzen werden durch Bewegung und
Starkung der Muskulatur haufig reduziert. Die Gehstrecke kann manchmal erhalten
werden. Eine teilnehmende Person berichtet, dass sie durch einen Personal Trainer
weitere funktionelle Verluste vermeiden konnte. Dies sei fir die Psyche wichtig, denn
sie habe sich durch Funktionsverluste stets gedemdutigt gefuhlt. Eine weitere Person
berichtet jedoch, dass sie nur noch in Begleitung aufler Haus kann, Reisen sei allein
nicht mehr moglich, sie kann sich auch nicht mehr allein versorgen — trotz regelmafiger

Inanspruchnahme von Physiotherapie und Reha.

Aufgrund der Rentenerhéhung 2013 sind viele contergangeschadigte Menschen aus
dem Erwerbsleben ausgeschieden und konnten sich intensiver ihrer Gesundheit
widmen. Das hat deutliche Erfolge gezeigt, viele haben Funktionen wiedererlangt,
konnten zumindest vorlibergehend 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, Knopfe schlielen,
Korperpflege, Zahne putzen bleibt problematisch und schrankt die Selbststandigkeit

im Alltag zunehmend ein.

5.3.5 Der individuelle Assistenzbedarf. Seine Entwicklung im Lebenslauf.

Die Gesprachsteilnehmenden stimmten darin Uberein, dass Assistenz gemeinsam mit
der Assistenzperson erlernt wird, es beginnt mit Kleinigkeiten wie Knopfe schlieen,
Schuhe binden und steigert sich mit Zunahme der Schmerzen und Verlust von
Funktion und Beweglichkeit. Insbesondere bei Ermidung wird der Bedarf an

Unterstutzung grol3er, bei einem guten Team weil der Partner stets, wann er helfen

137



soll. Assistenz ist ein Prozess, der standig stattfindet, der Partner macht vieles
unaufgefordert und ermdglicht dadurch Normalitat. Das setzt auch bei geringem
Unterstitzungsbedarf eine gesteigerte Aufmerksamkeit flr die Bedarfe der
unterstutzen 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 fir 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 Munze um, wurde meine Ehe zu einem Angestelltenverhaltnis, das ich fur mich

(313

vollig ablehne bzw. der Betroffene wurde zu einem ,Objekt".

In der Kindheit hat die Familie geholfen, die Angehdrigen sind Uber die Jahre in ihre
Rolle hineingewachsen. Dann kamen viele contergangeschadigte Jugendliche mehr
oder weniger allein zurecht, die Phase der Autarkie ist jedoch bei
contergangeschadigten Menschen deutlich kirzer als in der Allgemeinbevolkerung,
denn die Selbststandigkeit nimmt im Lebenslauf deutlich friher ab. Erst sind es nur
Handreichungen, dann werden nach und nach immer mehr Tatigkeiten Ubernommen.
In den letzten funf Jahren haben bei vielen befragten Personen die Verluste rasch

zugenommen.

Aulenstehende meinen oft, dass sich die Assistenzpersonen aufgeben, doch ,die
Betroffenen bringen andere Dinge ein in die Beziehung als ihre Partner und bereichern
und erganzen sich gegenseitig”, sodass auch der Partner davon profitiert. Eine
Reduktion der Arbeitszeit kann daher fur die Beziehung ein Lebensgewinn sein.

(Aussage einer teilnehmenden Person).

5.3.6 Gewichtung der einzelnen Phasen des Unterstiitzungsbedarfs in ihrer
Bedeutung fur die Aufrechterhaltung der Normalitat

Die Teilnehmenden aul3ern sich sehr lebhaft zu dieser Fragestellung:

Eine Handreichung, ohne zu betteln zu erhalten, ist genauso wichtig wie spater bei
Aktivitaten unterstutzt zu werden. Sie erhalten gleichermalRen die Wuirde und
Selbststandigkeit des betroffenen Menschen. Kleine Hilfestellungen haben eine

ebenso groRe Bedeutung wie Assistenz mit grolerem Aufwand. Eine
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contergangeschadigte Person formulierte es so: ,Ohne dass ihm jemand die Hose

zumacht, kann niemand auf3er Haus. Man braucht beides, das Kleine und das GrofRe“.

Die Bedeutung der personlichen Assistenz ist grol3, sie steht im Mittelpunkt, da sie die
Intimsphare 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 ware

die Selbststandigkeit gefahrdet gewesen. Im Laufe der Zeit potenziert sich der Bedarf.

5.3.7 Vorstellung und Wiinsche zur Hinterbliebenenversorgung

Es entbrannte eine angeregte Diskussion um die Berechtigung, eine Rente zu

erhalten. Die verschiedenen Vorschlage werden dargestellt.

Als in unterschiedlichem Ausmald berechtigte Personen, eine Rente fur erbrachte
Leistungen ohne Vergutung zu erhalten, wurden Eltern, langjahrige Partner und auch
Kinder betrachtet. Auch Freunde konnten einbezogen werden, denn manche

contergangeschadigten Personen haben keine Verwandten mehr.

Die Fortfuhrung der Conterganrente i.S. einer Witwenrente wurde vorgeschlagen. Aus
ihrer Sicht  ware das Minimum eine Versorgung nach dem
Opferentschadigungsgesetz. Das Maximum ein monatlicher Anteil von 50-60% der
Conterganrente des Verstorbenen, die monatlich wie eine Witwenrente zur
Auszahlung kdme. Wer wenige Punkte hat, soll bis zu einer Conterganrente von €3500
zu Lebzeiten der geschadigten Person den doppelten Anteil bekommen als Ausgleich.
Es handelt sich um hohe monatliche Rentenbetrage von €3000 bis €4000.

Als ein neuer Gesichtspunkt wurden Folgendes diskutiert: Die Moglichkeit der
Aufteilung der Hinterbliebenenrente auf mehrere an der Assistenz beteiligten
Personen durch die contergangeschadigten Menschen. Der Betrag kann aufgeteilt
werden auf verschiedene Personen, die zeitlebens geholfen haben. Die
contergangeschadigte Person kann zu Lebzeiten dartber 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 abzuandern und zu

aktualisieren.

Ganz wichtig war es den Teilnehmenden, dass das Finanzamt keinen Zugriff auf das
Erbe der contergangeschadigten Menschen haben soll, auch solle die
Erbschaftssteuer fir die ohne Vergltung pflegenden Angehérigen und
Assistenzpersonen entfallen, ebenso die Rickzahlung von Sozialleistungen, die der

contergangeschadigte Mensch zu Lebzeiten in Anspruch genommen hat.

Auf eine Methode der Staffelung konnte man sich nicht einigen, die Schadenspunkte
schienen die einfachste Losung zu sein. Eine Pauschale konnte man sich auch
vorstellen, jeder Hinterbliebene sollte eine Rente erhalten, unabhangig vom Einsatz.
Man wollte auf alle Falle vermeiden, wieder in die Position des Bittstellers zu gelangen,

sich rechtfertigen zu mussen, wie das fruher oft genug der Fall war.

Eine teilnehmende Person prazisierte ihre Vorstellungen: Berechtigt sei, wer Uber
einen langeren Zeitraum Assistenz geleistet habe, z.B. ahnlich wie bei der Rente, ab
5 Jahre Assistenz. Eine nicht befristete Leistung stehe der Ehefrau zu, befristete
Leistungen Uber einen Zeitraum von 10 Jahren den Kindern. Rente soll erhalten, wer

ab 10 Std. wochentlich Assistenz geleistet habe.

Alle waren sich daruber einig, dass die Hinterbliebenenversorgung bedeutsam ist als
eine Anerkennung fur die unentgeltliche Leistung der (Ehe)Partner, der Angehdrigen
und der nahestehenden Personen fir ihren Einsatz. Beim Tod des Betroffenen sollen

diese Personen nicht vor dem finanziellen Nichts stehen.

6 Zuschriften von contergangeschadigten Personen

Von Personen, die sich nach erfolgtem Interview Gedanken zur
Hinterbliebenenversorgung gemacht haben, kamen Zuschriften, die ihre eigenen
Ansichten sowie die von anderen contergangeschadigten 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 gehéren. Ich méchte

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 Eigentiimer eintragen lassen. (Wir sterben nicht alle in den

néchsten zehn Jahren, d. h. man kann dies jetzt noch dies tun.)

b) Vorschlag fiir Basisrente, die jeder Betroffene 1 X vererben kann, zu 100 % (oder
2x50 % etc.):

- Derzeit 1.200 € Pflege- u. Assistenzrente, wie es fiir Nichtbehinderte 1.200 €
Grundrente gibt, die 45 (!) Beitragsjahre gearbeitet haben, aber weniger

Rentenanspruch haben.

(Ausnahme fiir unsere Hinterbliebenen: ohne Nachweis, nicht anrechenbar auf
Sozialleistungen, Krankenkasse und steuerfrei) diese Méglichkeit halte ich eventuell
in sehr ferner Zukunft fiir in Teilen Ubertragbar auf Eltern oder Partner von
Schwerstbehinderten. Da die Besteuerung der Renten und Pensionen ansteigt, wird

diese ,Grundrente netto” fiir unsere Hinterbliebenen immer mehr Wert haben.
Hinzu kann fiir Hartefélle 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 ungefédhr 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 ,Hértefall-Rente®, maximal 2.000
€ (gestaffelt nach Schadenspunkten), die jedoch wie andere Renten steuerlich bzw.
auf Sozialleistungen angerechnet wird. Hierzu gehéren auch eventuelle Zinsen,

Mieteinahmen, Dividenden etc. als anrechenbare Einklinfte.

Wenn ich in einer Notlage bin und weil3, dass mir geholfen wird, kann ich fiir eine solide

lebenslange Absicherung auch einen Antrag stellen.

Theoret. Bilanz: 1.200 € Grundrente (netto) fiir einen pflegenden Hinterbliebenen

141



+ 0 € eigene Rente

+ 1.000 € Witwenrente (brutto)

+ 1.000-2.000 € Hartefall-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 grol3e Vermbgen nicht zur
Versorgung der Hinterbliebenen bzw. in einem gewissen Rahmen auch der
Riickzahlung von Sozialleistungen herangezogen werden. Diese Vermégen konnten
bei uns teilweise angelegt werden, da wir unsere Rente ebenso wie die spezifischen
Bedarfe steuerfrei bekommen. (Dies sorgt bei anderen Behinderten berechtigt fiir
Unzufriedenheit. Hinzukommt, dass man einige Ausgaben der spezifischen Bedarfe
sogar an von der Steuer absetzen kann). Wer keine eigene Versorgung bzw.

Rentenanspriiche vom Partner hat, bei dem greift die 2.000 € Hértefallrente.

- Wegen der Riickzahlung von Sozialleistungen sollte den Hinterbliebenen ein
schiitzenswertes Vermégen von 1.000.000 € bleiben. [Wenn es stimmt, dass der
Freibetrag fiir direkte Erben bei 500.000 € liegt. Ich pladierte fiir eine Verdopplung des
Freibetrags.] Warum sollte unser Vermégen darliber hinaus noch schiitzenswerter
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 méchte? Oder in der Zukunft das von Jiingeren, die noch einen
Nebenjob annehmen mussen, weil ein Lohn nicht reicht, und die ein bisschen fiir die

Kinder zur Seite gelegt haben?

6.2 Nr.2

,Betroffene mit stark verkiirzten Armen haben ca. 60-65 Punkte oder auch mehr. Hinzu
kommt das Geld fiir 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 grol3es Fragezeichen dahinter, ob es fir einen Betroffenen mit 50
Schadenspunkten oder mehr nicht seit 2013 mébglich war, auch eine gewisse

L,versorgung* fiir 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
Unterstiitzungen wéhrend 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 kénnen andere Behindertenverbénde
ebenfalls mehr Unterstiitzung einfordern. Die Realitédt hat gezeigt, dass es hier keine
wesentlichen Verbesserungen vor allem beziglich medizinischer Versorgung,

Unterstiitzung 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 Sozialdmtern und Betreuungsbehdrden arbeiten und einen
Gleichheitsgrundsatz unter Behinderten bzw. eine Verhéltnisméaliigkeit vertreten oder
Betroffene, die fiir ihre Partner seit 2013 Vorsorge getroffen haben. Diese sahen es
alle als chancenlos an, dass die Hinterbliebenen anderer Pflegebedlirftigen auller den

Punkten tber die Pflegeversicherung eine ,Pflege-Rente” erhalten.

... Mit unserer Generation war eine Generation da, die eine Assistenz- und Pflege
dezentral, d. h. nicht in Heimen, bendtigte und sich diese ,erarbeitete”. Aus diesem
Grund finde ich auch eine Assistenz- bzw. Pflegebasisrente gerechtfertigt. Ein Mehr

nur auf Nachweis und in Hartefallen...”
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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 zusétzliche Rente
angewiesen sind. Sollte diese Studie und die Versorgung der pflegenden Contergan
Hinterbliebenen eine Pionierrolle einnehmen, dann muss sie unbedingt passgenau (d.
h. realistische Rentenbetrége, die fiir die Allgemeinheit finanzierbar) und transparent
(d. h., das friiher ,gemeinsame Einkommen* wird offengelegt, und wo es nicht reicht,

gibt es weiteres Geld) sein.

Wenn ich an die lange Diskussion zur Grundrente in Héhe von 1.200 € (nach 45
Beitragsjahren) denke, dann sollte man pauschal fiir einen pflegenden Contergan-
Hinterbliebenen einen mal3vollen Betrag fordern. In diesem Fall hétte man auch einen
FuB in der Tiir, was vielleicht wegweisend fiir eine Pflegerente flir andere
Hinterbliebene wére. Denn gébe es dann eine ,Pflege- und Assistenzrente” fur alle,
sind das nicht rund 3.000 Rentenempfdnger, sondern 400.000 oder 500.000

Empfénger oder mehr.

Die Pflegeversicherung war auch anfangs nicht der grol3e Wurf, doch wird sie nach

und nach immer etwas besser...”
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7 Gehorlose contergangeschadigte Menschen und deren Assistenzpersonen

Laut Definition des Deutschen Gehdrlosen-Bundes e.V. (DGB) werden Personen als
gehorlos bezeichnet, ,die horbehindert sind und vorwiegend in Gebardensprache
kommunizieren. Wegen der Horbehinderung kdnnen sie nur bedingt auf nattrlichem
Wege sprechen lernen. Fur AulRenstehende kann ihre Sprechweise daher oft fremd

klingen und kann schwer zu verstehen sein®.

Man spricht von Taubheit, wenn der Horverlust im Bereich zwischen 125 und 250 Hz
mehr als 60 dB sowie mehr als 100 dB im uUbrigen Frequenzbereich betragt.
Hochgradige Schwerhorigkeit besteht, wenn der mittlere Horverlust zwischen 70 und
100 dB betragt. Bei Horverlusten zwischen 85 und 100 dB spricht man auch von

,Resthorigkeit® oder ,an Taubheit grenzender Schwerhdorigkeit®.

,Untereinander verstadndigen sich Gehorlose in der Regel in der Deutschen
Gebardensprache, einem visuellen Sprachsystem mit eigener Grammatik. Die
Gebardensprache ermoglicht Gehdrlosen eine entspannte und verlassliche
Kommunikation. Diese Sprache ist aber noch mehr: Sie bildet die Grundlage einer
eigenen Sprachgemeinschaft und Kultur, zu der sich auch Hoérende, die die

Gebardensprache beherrschen, zugehdrig fihlen“ (DGB).

Allerdings ist nach Dotter* Folgendes zu beachten: ,Aufgrund kommunikativer
Einschrankungen im Bereich der Lautsprache sind alle Menschen ab einer mittleren
Horbehinderung von Benachteiligungen in ihrer sprachlichen und sozialen Entwicklung
bedroht®.

Eine mittlere Horbehinderung besteht schon bei Horverlusten ab 40 bis 70 db, Sprache
kann noch gehdrt werden, doch es treten im Gesprach Verstandnisprobleme auf, die

auch durch moderne Horgerate nicht kompensiert werden konnen (DGB).

»LAufgrund kommunikativer Einschrankungen im Bereich der Lautsprache sind alle
Menschen ab einer mittleren Hoérbehinderung von Benachteiligungen in ihrer
sprachlichen und sozialen Entwicklung bedroht. ... Ab einem bestimmten Sektor

innerhalb der mittelgradigen Horbehinderung ist aber entsprechend dem Grad der

4 Dotter, F. (2009). Horbehindert = gehorlos oder resthérig oder schwerhorig oder hérgestért oder
hérgeschadigt oder hérsprachbehindert oder horbeeintrachtigt? SWS-Rundschau, 49(3), 347-368.
https://nbn-resolving.org/urn:nbn:de:0168-ssoar-322890
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Horbehinderung mit zunehmend grolieren Defiziten bei der Rezeption und Produktion
gesprochener Sprache zu rechnen. Ab dem Bereich der hochgradigen

Schwerhorigkeit ist die Wahrscheinlichkeit flr gravierende Defizite bereits sehr hoch
(Dotter, ebd.)

In der Medizinischen Punktetabelle der Conterganstiftung werden die verschiedenen

Stadien der Horbehinderung folgendermalen definiert.

Hoérverlust Schadenspunkte
4.7 | Taubheit oder Horverlust Gber 90 dB 60
oder

mehr als 60 dB bei 125 — 250 Hz doppelseitig

4.8 | Taubheit oder Horverlust tber 90 dB 50
oder

mehr als 60 dB bei 125 — 250 Hz einerseits und starke
Schwerhorigkeit (60 — 90 dB) andererseits

4.9 | Taubheit oder Horverlust tber 90 dB 30
oder

mehr als 60 dB bei 125 — 250 Hz einerseits und mittlere
Schwerhorigkeit (30 — 59 dB) andererseits

Tabelle 71: Hérverluste und Schadenspunkte

Conterganstiftung. Medizinische Punktetabelle. 4. Hals-, Nasen-, Ohrenschaden

In dieser Erhebung werden hdérgeschadigte contergangeschadigte Menschen als
~,gehodrlos” eingestuft, die entweder beidseitig taub sind oder einen Hoérverlust tGber 90
db haben, oder sie sind auf dem einen Ohr taub oder haben einen Horverlust von tber

90 db, auf dem anderen Ohr besteht eine schwere bis mittlere Schwerhdrigkeit.

Gehorlose Personen haben schwere Defizite in der akustischen Wahrnehmung der
gesprochenen Sprache beim Gesprachspartner und auch bei sich selbst, beides sind
die Voraussetzung fur eine normale Sprachentwicklung in der Sprache der Horenden.
Die gemeinsame Grundlage fur eine ungestorte Kommunikation zwischen Gehorlosen
und Hoérenden ist damit nicht vorhanden. Eine Verstandigung von Gehdrlosen mit

Horenden kann llickenhaft erfolgen Uber ,Mundablesen®, doch nur etwa 30% der

146



Worter kdnnen von den Lippen ersehen werden, 70% mussen erraten werden (DGB).

Das fuhrt haufig zu Missverstandnissen und ist anstrengend fir alle Beteiligten.

Die Statistik der Conterganstiftung, die uns freundlicherweise zur Verfigung gestellt
wurde, nennt insgesamt 2499 contergangeschadigte Menschen. Davon haben 337
contergangeschadigte Menschen einen Horschaden. 254 Personen sind nach der
Definition der Medizinischen Punktetabelle gehdrlos, 2245 sind demzufolge Hérende,
d.h. sie sind in der Lage, in der Sprache der Hérenden zu kommunizieren, auch bei

bestehender Horschadigung.

7.1 Ergebnisse des Online-Fragebogens: gehorlose contergangeschadigte
Menschen

An der Online-Befragung haben sich vier gehdrlose contergangeschadigte Menschen ohne
Pflege- oder Assistenzbedarf beteiligt und elf mit Unterstiitzungsbedarf. 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 gehorlosen contergan-geschadigten

Menschen mit und ohne Bedarf an Unterstiitzung

Gehorlose Gehorlose
contergangeschadigte contergangeschadigte
Personen mit Personen ohne
Unterstiitzungsbedarf Unterstiitzungsbedarf (N=4)
(N=11)

Geschlecht mannlich 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 Kein beruflicher _ ;
Ausbildungsabschluss Abschluss

Lehre 8 2

Berufsfachschule 1 1

Ausbildung  Berufs- 2 }

oder Fachakademie

Fachhochschulab- - -

schluss

Universitatsabschluss - 1

Promotion - -

Tabelle 72: Soziodemografische Daten gehdérloser contergangeschédigter Menschen

Gehdrlose contergangeschadigte Menschen mit (N=11) und ohne (N=4) Unterstitzungsbedarf im
Vergleich. Anzahl Personen.
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Zehn gehorlose contergangeschadigte Menschen haben die Erwerbstatigkeit wegen
Schmerzen (N=6), wegen conterganbedingter Einschrankungen (N=8) und aus

anderen Grunden (N=2) aufgegeben.

Sieben Personen leben mit der Person, die sie unterstutzt, in einem Haushalt, funf sind
mit ihr verheiratet, zwei sind mit ihr verwandt, vier sind befreundet. Eine enge
Beziehung besteht auch in dieser Stichprobe mit der unterstitzenden Person, man
kann davon ausgehen, dass mit ihr das fir jeden Menschen zentrale Bedurfnis nach
Nahe und Kommunikation — in diesem Fall durch Gebardensprache - erfullt wird,
andererseits besteht eine weitere zentrale Aufgabe der Assistenzperson bzw. des

(Ehe)Partners darin, Kommunikation mit den Hérenden zu vermitteln.

Alle gehorlosen 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), Universitat (N=1).

Gehorlose Gehodrlose
contergangeschadigte contergangeschadigte
Personen mit Personen ohne
Unterstiitzungsbedarf (N=11) | Unterstitzungsbedarf (N=4)
Erwerbstatig-keit | ja
3 2
heute
Erwerbssitua- tion | Vollzeit 1 2
Teilzeit 2 -
geringfligig - -
gelegentlich - -
Jemals
erwerbstatig Ja 8 2

Tabelle 73: Erwerbssituation gehérloser contergangeschédigter Menschen

Gehorlose contergangeschadigte Menschen mit (N=11) und ohne (N=4) Unterstitzungsbedarf im
Vergleich. Anzahl Personen.

10 von 15 gehdrlosen Personen haben ihren Beruf jemals ausgeubt, derzeit sind funf
Personen erwerbstatig. Dies darf als hervorragende Leistung dieser Personengruppe

bewertet werden.

149



7.1.2 Verteilung der Schadenspunkte bei gehdrlosen contergangeschadigten
Menschen

Die Schadenspunkte der gehdrlosen contergangeschadigten Menschen verteilen sich

wie folgt.

Schadenspunkte gehérlose contergangeschadigte Menschen

N W 1O N

: I
0
0-9,99 10- 20- 30- 40- 50- 60- 70- 80- 90-100

19,99 29,99 39,99 49,99 5999 6999 7999 89,99

B Gehorlose contergangeschadigte Menschen

Abbildung 28: Stichprobe gehérlose contergangeschédigte Menschen und Schadenspunkte

Gehorlose contergangeschadigte Menschen (N=15) Anzahl Personen

Vier Personen geben Schadenspunkte zwischen 40 und 49,99 an. Sie gehdren zu
jener Personengruppe, denen — obwohl keine Taubheit besteht - aufgrund von
gravierenden Defiziten in der Rezeption und Produktion gesprochener Sprache bei
schwerer Horschadigung keine Kommunikation in der Sprache der Hérenden maoglich

ist.

7.1.3 Vorgeburtliche Schaden bei gehorlosen contergangeschadigten
Menschen

Folgende vorgeburtliche Schadigungen werden von gehorlosen

contergangeschadigten Menschen im Onlinefragebogen genannt.

150



Vorgeburtliche Schaden bei gehdrlosen contergangeschadigten Menschen

Fehlbildung der Sinnesorgane |
Fehlbildung der inneren Organe |
Fehlbildung von peripheren Nerven oder ZNS |
Fehlbildung von GefaRen

Gehorlosigkeit

Fehlbildung der Wirbelsdule, des Beckens |
Fehlbildung der Hiftgelenke, der Beine, der FiiRe
Fehlbildung der Schultern, der Arme, der Hande
Amelie/Fokomelie/Verkiirzung untere Extremititen
Amelie/Fokomelie/Verkiirzung obere Extremitaten

Vierfachschadigung
0 2 4 6 8 10 12

Gehorlose contergangeschadigte Menschen mit m und ohne Unterstiitzung

Abbildung 28: Vorgeburtliche Schiden bei gehérlosen contergangeschadigten Menschen

Gehorlose contergangeschadigte Menschen mit (N=10) und ohne (N=4) Unterstiutzungsbedarf. Anzahl
Personen

Bei gehdrlosen contergangeschadigten Menschen treten in Verbindung mit einer
Hoérschadigung haufig Veranderungen des auleren Gehoérgangs auf, ebenso das
Fehlen oder die Verformung der Ohrmuschel, sowie Schaden im Bereich des Kopfes,
die beispielsweise den Kiefer betreffen, oder Schadigungen der peripheren Nerven,
wie beispielsweise eine Gaumensegellahmung. Des Weiteren gehdren die einseitige
oder beidseitige Fazialisparese dazu, die eine nonverbale Kommunikation durch das
Fehlen der Mimik zusatzlich einschrankt, sowie eine Schadigung des

Gleichgewichtsorgans, die zu Gangunsicherheit und Schwindel fuhrt.

In der Heidelberger Studie 2012 wurde dokumentiert, dass bei gehorlosen
contergangeschadigten Menschen zusatzlich in fast 70% eine Sehschadigung auftritt.
,Die Sehbehinderung schrankt die Sehfahigkeit in unterschiedlichem Ausmal} ein. Die
gehorlosen Personen berichten von Schwankungen der Sehleistung im Laufe des
Tages und bei schwerer Belastung von einer Minderung der Sehfahigkeit bis zu 20%.
Eine Augenmuskellahmung und ein Strabismus fihren dazu, dass raumliches Sehen
nicht méglich ist, dies flhrt zu einer Vielfalt von Problemen im Alltag, beispielsweise
ist es schwierig, Wasser in ein Glas einzuschenken, sowie Entfernungen oder die
Geschwindigkeit von bewegten Objekten prazise einzuschatzen. Auch kann

Schwindel entstehen, wenn ein Gegenstand fixiert wird“ (Heidelberger Studie 2012).
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Wenn die Augen betroffen sind im Sinne einer Augenmuskelldhmung, konnen
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 vorbeigefihrt. Auf diese Weise entstehen durch die Uber- und
Fehlbelastung der Nacken- und Schultermuskulatur Folgeschaden im Bereich der

Wirbelsaule, sowie Schmerzen.

Bei gehorlosen contergangeschadigten Personen treten sog. ,Krokodilstranen® auf,
das ist eine vermehrte Tranensekretion wahrend der Nahrungsaufnahme, die
insbesondere in der Offentlichkeit als besonders stérend empfunden wird. Der
unvollstandige Lidschluss fuhrt zu Schmerzen wegen Austrocknung des Auges, der
Tranenabflusskanal ist haufig mitbetroffen, sodass es zu schmerzhaften

Entzindungen kommen kann.

Die Stichprobe der gehdrlosen contergangeschadigten Menschen  mit
Unterstutzungsbedarf (N=11) zeichnet sich dadurch aus, dass sie in hohem Ausmalf}
vorgeburtliche Schaden des Bewegungsapparats sowie der inneren Organe und der
Sinnesorgane dokumentiert. Finf Personen geben eine Verkirzung der oberen
Extremitaten an. Acht von zehn Personen nennen jeweils Fehlbildungen im Bereich
der oberen und der unteren Extremitaten. Funf gehodrlose Personen mit
Unterstutzungsbedarf nennen Fehlbildungen an den Gefallen, und weitere vier
nennen Fehlbildungen im Bereich der peripheren Nerven oder des zentralen
Nervensystems. Sechs weitere gehorlose Teilnehmende geben Schaden der inneren
Organe an, sie nennen die Niere, die Galle und das Herz. Alle nennen Schaden im
Bereich der Sinnesorgane, Schaden am auleren Ohr, Schaden an den Augen und am

Gleichgewichtsorgan.

Wie in der Heidelberger Studie 2012 festgestellt wurde, zeigen nur etwa die Halfte der
gehorlosen contergangeschadigten Menschen schwere Fehlbildungen des
Bewegungsapparats sowie Verlaufe mit Schmerzen und einem Abbau der
Funktionalitdt Gber den Lebenslauf. Die gehodrlosen Personen  mit
Unterstutzungsbedarf dieser Erhebung gehoren dazu, im Gegensatz zu jenen ohne
Unterstutzungsbedarf, die in geringerem Ausmall Schadigungen des

Bewegungsapparats aufweisen.
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Es handelt sich hier um eine hochst gefahrdetet Gruppe, da zu den schweren
korperlichen Einschrankungen des Bewegungsapparats, der inneren Organe und der

Sinnesorgane ein Kommunikationsdefizit aufgrund der Gehoérlosigkeit hinzukommt.

Die Stichprobe der gehorlosen contergangeschadigten Menschen ohne
Unterstutzungsbedarf ist deutlich weniger belastet durch vorgeburtliche
Fehlbildungen. Die vorgeburtlichen Schaden zeigen eine leichtere Auspragung. Sie
befinden sich im Bereich der Wirbelsdule und des Nervensystems (eine

Gaumensegellahmung), sowie der inneren Organe (Herz), und der Augen.

7.1.4 Folgeschaden bei gehorlosen contergangeschadigten Menschen
Folgeschaden werden von zehn gehorlosen contergangeschadigten Menschen mit
Unterstutzungsbedarf genannt, zwei ohne Unterstutzungsbedarf nennen ebenso die

Entwicklung von Folgeschaden mit entsprechenden Einschrankungen.

Die gehdrlosen Personen mit Unterstlitzungsbedarf zeigen Folgeschaden in einem
hohen Ausmal, entsprechend der hoheren Belastung durch die bestehenden
schweren vorgeburtlichen Schaden. Am haufigsten treten Folgeschaden im Bereich
der Wirbelsaule und des Beckens auf, gefolgt von Fehlbildungen der oberen und
unteren Extremitaten. In der Gruppe ohne Unterstutzungsbedarf treten seltener

Folgeschaden auf entsprechend der geringeren Haufigkeit vorgeburtlicher

Schadigungen.
gehdrlose contergangeschadigte gehorlose
Personen mit contergangeschadigte
Unterstiitzungsbedarf (N=11) Personen ohne
Folgeschaden Unterstiitzungsbedarf (N=4)
Folgeschaden
Schultern, Arme, Hande 7 1
Huftgelenke, Beine, FlilRe 6 -
Wirbelsaule, Becken 9 1

Tabelle 74: Lokalisation von Folgeschéden bei gehérlosen contergangeschéadigten Menschen

Gehorlose contergangeschadigte Menschen (N=15). Anzahl Personen
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7.1.5 Schmerzen bei gehorlosen contergangeschadigten Menschen

Alle gehorlosen contergangeschadigten Menschen mit Unterstutzungsbedarf geben
Schmerzen an. Bei den gehoérlosen Personen ohne Unterstitzungsbedarf ist es nur

eine Person.

Schmerzen treten am haufigsten im Schulter- und Nackenbereich auf, sowie in der
Wirbelsaule. Das deutet auf eine Schadigung der Augenmuskeln, die haufig in
Verbindung mit Hérschaden oder Schaden im Kopfbereich auftritt. Beim Lesen wird
entweder der Text an den Augen vorbeigefluhrt, oder der Kopf folgt den Zeilen. Beides
ist mit einer vermehrten Belastung der Hals- und Nackenmuskulatur, sowie der
Wirbelsaule verbunden und fuhrt kurzfristig zu Ermidung, langfristig zu Folgeschaden
durch Fehl- und Uberlastung der Nackenmuskulatur und Muskulatur des

Schultergurtels und der Wirbelsaule, sowie zu Arthrosen in diesem Bereich.

gehorlose gehorlose
contergangeschadigte contergangeschadigte
Personen mit Personen ohne
Unterstutzungsbedarf Unterstiitzungsbedarf
(N=11) Schmerzen (N=4) Schmerzen
Kopf 2 1
Nacken 10 1
Schultern 10 -
Arme 7 -
Hande 8 -
Wirbelsaule 9 1
Hufte 7 -
Knie 8 -
FuRe 5 1

Tabelle 75: Lokalisation von Schmerzen bei gehdrlosen contergangeschéadigten Personen

Schmerzen. Gehorlose contergangeschadigte Personen mit (N=11) und ohne (N=4)
Unterstitzungsbedarf Mehrfachnennungen méglich. Anzahl Personen.

Schmerzen vor funf Jahren, vor drei Jahren und zum Zeitpunkt der Befragung wurden

auch bei gehdrlosen contergangeschadigten Menschen erhoben. Gehdrlose Personen
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mit Unterstutzungsbedarf zeigen eine Zunahme der Schmerzintensitat uber die Jahre,
genauso wie hdrende contergangeschadigte Menschen. Eine gehdrlose Person ohne

Unterstitzungsbedarf gibt Schmerzen auf der Schmerzskala (Werte 1 bis 10) von 8
an.

Entwicklung von Schmerzen bei gehdrlosen contergangeschadigten Personen

keine 1 zum Zeitpunkt der Befragung

4 5 vor 3 Jahren
7 Schmerzen vor 5 Jahren

10

Schmerzen vor 5 Jahren vor 3 Jahren zum Zeitpunkt der Befragung

Abbildung 29: Entwicklung von Schmerzen bei gehérlosen contergangeschédigten Menschen

Gehdrlose contergangeschadigte Menschen mit Unterstitzungsbedarf (N=11). Anzahl Personen.

In dieser kleinen Stichprobe nehmen die Schmerzen Uber die Jahre an Intensitat zu.
Funf Jahre vor dem Zeitpunkt der Befragung gaben sechs gehorlose Personen Werte
auf der Schmerzskala zwischen 3 und 5 an. Vor drei Jahren gaben sechs Personen

eine Schmerzintensitat zwischen 4 und 7 an. Zum Zeitpunkt der Befragung nannten
funf Personen Werte zwischen 6 und 8.

Sechs gehorlose Personen sind in Behandlung wegen Schmerzen, funf nehmen
Medikamente ein, sie nutzen Physiotherapie und Sport, um ihre Schmerzen zu lindern.
Zehn von elf gehdrlosen contergangeschadigten Menschen sind der Meinung, dass

die Schmerzen, Beschwerden und Einschrankungen auch in Zukunft zunehmen
werden.
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7.1.6 Erkrankungen bei gehorlosen contergangeschadigten Menschen

gehorlose gehorlose
contergangeschadigte | contergangeschadigte
Diagnosen Personen mit Personen ohne
Unterstitzungsbedarf | Unterstiitzungsbedarf
(N=11) (N=4)

Schilddriisenfehlbildung mit
Funktionsstorung (keine 3 1
Autoimmunerkrankungen oder
Adenome sind gemeint!)
Osteoporose 2 -
chronische Bronchitis 3 -
Erkrankungen des Magens und/oder

3 2
des Darms
Erkrankungen der Verdauungsorgane: 3 )
Leber, Galle, Bauchspeicheldriise
Entleerungsstérungen der Blase 3 )
und/oder des Darms
Erkrankung der Niere 5 -
Psychische Erkrankungen:
Depression, Angststorung,
Posttraumatisches 3 3
Belastungssyndrom, somatoforme
Stérung
Krebserkrankung 1 1

Tabelle 76: Erkrankungen bei geh6rlosen contergangeschédigten Menschen

Gehorlose contergangeschadigte Menschen mit (N=11) und ohne (N=4) Unterstitzungsbedarf.
Mehrfachnennungen waren mdglich. Anzahl Personen.

In der Stichprobe mit Unterstutzungsbedarf wurden haufig 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 gehodrlose Personen mit Unterstutzungsbedarf
benutzen einen Rollstuhl. Aus der Haufigkeit der genannten Erkrankungen ergeben

sich auch bei dieser Stichprobe Hinweise auf eine erhohte Vulnerabilitat.

In der Heidelberger Studie 2012 wurde festgestellt, dass in der Gruppe der gehdrlosen
contergangeschadigten Personen zwar seltener Fehlbildungen des
Bewegungsapparats auftreten, dafiur jedoch haufiger Fehlbildungen im Bereich der

inneren Organe.
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,Die vorgeburtlichen Schadigungen im Bereich des Bewegungsapparats treten am
haufigsten bei Betroffenen ohne Horschadigung auf, das Ausmald der Schadigung in
diesem Bereich ist bei Horgeminderten geringfigig, bei Gehdrlosen deutlich geringer,
es betragt nur etwa die Halfte.

Im Bereich der inneren Organe sind die Gehorlosen haufiger betroffen als die anderen
beiden Gruppen. Bei einer relativen Haufigkeit der Schaden an den inneren Organen
mit 75% sind die Gehdrlosen am schwersten geschadigt, die Hérgeminderten folgen
mit 68%, die contergangeschadigten Menschen ohne HoOrschaden mit 55%.
Fehlbildungen innerer Organe gewinnen mit zunehmendem Alter an Bedeutung,
Alternsprozesse legen sich auf die bestehenden Einschrankungen der Organfunktion

und fihren zu weiteren gesundheitlichen Verlusten®. (Heidelberger Studie 2012)

7.1.7 Gehorlose contergangeschadigte Menschen ohne Unterstiutzungsbedarf
heute. Geschatzte Bedarfe in der Zukunft.

In der Zukunft werden voraussichtlich Pflege- und Assistenzbedarfe entstehen. Es
werden zwei Bereiche genannt, die moglicherweise im Vordergrund stehen,
hauswirtschaftliche Hilfen — Einkaufen, Kochen, Spulen, Putzen, Waschepflege,
Gartenarbeit sowie allgemeine personliche Hilfen — Vorlesen, Bedienen eines PCs,

Unterstitzung bei Kommunikation.

Mit ihrem derzeitigen Einkommen konnten zwei gehorlose contergangeschadigte
Personen einen zukunftigen Assistenzbedarf mit festangestellten Kraften finanzieren.
Keiner der gehdrlosen Befragten ohne Unterstitzungsbedarf ware bereit, Sozialhilfe

in Anspruch zu nehmen.

Die Frage, ob sie Angehorige, Nachbarn oder Freunde haben, die bereit waren sie mit
oder ohne Vergutung zu unterstutzen, wird hier verneint. In personlichen Interviews,
die mit Gebardensprachdolmetscher auch im Rahmen von frGheren Studien gefuhrt
wurden, wurde haufig die Schwierigkeit der Kommunikation mit Hérenden thematisiert.
Nur wenigen Angehdrigen ist es gelungen, auch nur partiell diese Hurde in der
Beziehung zu ihren gehdrlosen Kindern zu uberwinden, ebenso sind Teilhabe sowie
Freundschaften kaum zu realisieren, solange es keine Kommunikation in einer

gemeinsamen Sprache gibt. Anfang der 60er Jahre — als die contergangeschadigten
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Gehdrlosen noch Kinder waren — wurde den Eltern verboten mit ihnen zu gebarden,

die gehdrlosen Kinder sollten die Sprache der Horenden erlernen.

Die Deutsche Gebardensprache wurde erst 2002 mit Inkrafttreten des § 6 Absatz 1
des Behindertengleichstellungsgesetzes (BGG) als eigenstandige und vollwertige

Sprache gesetzlich anerkannt®.

7.1.8 Pflegebedarf bei gehorlosen contergangeschadigten Menschen
Acht gehorlose contergangeschadigte Menschen mit Unterstitzungsbedarf haben
einen Pflegegrad; Pflegegrad 2 nennen funf Gehdrlose, Pflegegrad 3 geben drei

Personen an.
Gehdrlose Personen ohne Unterstutzungsbedarf haben keinen Pflegegrad beantragt.

Acht von elf Personen bendtigen Unterstutzung in der Pflege. Dabei werden folgende

Bedarfe fiur die Grundpflege genannt.

Korperpflege Hilfe bei Blasen- und Ernahrung Mobilitat Prophylaxen
Darmentleerung
8 4 6 4 5

Tabelle 77: Bedarf an Grundpflege bei Gehérlosen contergangeschédigten Menschen

Gehorlose contergangeschadigte Menschen (N=11). Mehrfachnennungen mdglich. Anzahl Personen.
Aufgrund der schweren vorgeburtlichen Schaden dieser Stichprobe und deren

Entwicklung und Veranderung Uber 60 Jahre besteht ein hoher Pflegebedarf.

In der medizinischen Pflege bestehen bei den gehodrlosen 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 -

Verbande, Wundversorgung 5

Tabelle 78: Bedarf an medizinischer Pflege bei gehérlosen contergangeschédigten Menschen

Gehorlose contergangeschadigte Menschen (N=11). Mehrfachnennungen méglich. Anzahl Personen

Der Bedarf an Pflege entspricht jenem der Gesamtstichprobe der
contergangeschadigten Personen mit Unterstlitzungsbedarf dieser Erhebung, die
ebenso schwere vorgeburtliche Schaden zeigen. Bei ausgepragten koérperlichen
Erkrankungen der Teilnehmenden kommt Gehorlosigkeit erschwerend hinzu, da nur
mit Gebardensprachdolmetscher eine adaquate medizinische sowie pflegerische

Versorgung gewabhrleistet sind.

Bei sieben Personen von acht, die einen Pflegebedarf genannt haben, ist der
Pflegebedarf gedeckt. Eine Person weist auf einen Mangel an Pflegekraften in der

Region hin.

Nur eine gehorlose Person ist in der Lage, den Pflegebedarf Gber ambulante Dienste
zu finanzieren. Drei von vier gehdrlosen Personen dieser Stichprobe konnen aul3er der
Pflege und hauswirtschaftlicher Unterstitzung keine =zusatzlichen Leistungen
finanzieren. Trotz dieser finanziell angespannten Situation ist nur eine gehdrlose

Person bereit, Sozialhilfe zu beantragen, sieben stimmen dagegen.

In dieser Situation kénnen sieben der acht gehdrlosen contergangeschadigten
Personen mit Pflegebedarf auf nahestehende Angehorige zurtckgreifen, die sie ohne
Vergutung unterstitzen. lhre Pflegeleistung derzeit pro Tag wird in der folgenden

Tabelle dargestelit.
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bis 3 4-6 7-9 10-12 13-15 16-18 19-21 22-24
Stunden Stunden Stunden Stunden Stunden Stunden Stunden Stunden
1 4 1 0 1 0 0 0

Tabelle 79: Pflegeleistung pro Tag bei gehérlosen contergangeschédigten Personen

Gehorlose contergangeschadigte Personen (N=7). Anzahl Personen.

Die Pflegepersonen, die in der Pflege unterstitzen, haben zunehmend gesundheitliche

Probleme und Uberlegen daher, ob sie die Pflegetatigkeit entweder reduzieren oder

ganz aufgeben. Nur zwei der 11 gehorlosen Befragten sind in der Lage die

erforderlichen Pflegeleistungen ggf. einzukaufen, sieben vertrauen darauf, durch

nahestehende Angehorige

kompensieren zu kdnnen.

und Freunde die Leistungen

ohne Vergutung

7.1.9 Assistenzbedarf bei gehorlosen contergangeschadigten Menschen

Alle gehorlosen Personen der Stichprobe bendtigen Assistenz ergénzend zur Pflege,

um ein selbstbestimmtes Leben fihren zu kbnnen.

Folgende Bereiche werden genannt.
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Assistenzleistung Angaben flr eine Angaben zur
optimale Versorgung tatsachlichen Versorgung

im Bereich der Grundversorgung - z.B. 7 6
Aufstehen, Zubettgehen, Korperpflege,
Ankleiden, Toilettengange, Essenreichen,

Hauswirtschaftliche Hilfen - z.B. Einkaufen, 10 10
Kochen, Spilen, Putzen, Waschepflege,
Gartenarbeit

Mobilitatshilfen - z.B. Begleitung beim 8 5
Arztbesuch, Freizeitaktivitaten, Schwimmen

Allgemeine persénliche Hilfen - z.B. 1 1
Vorlesen, Bedienen eines PCs,
Unterstitzung bei der Kommunikation

Arbeitsassistenz 2 -
Teilhabe — Begleitung zu kulturellen 9 5
Veranstaltungen, Begleitung auf Reisen und

im Urlaub

Tabelle 80: Assistenzbedarf bei gehbérlosen contergangeschéadigten Menschen. Optimale und
tatséchliche Leistungen

Gehorlose contergangeschadigte Menschen (N=11). Anzahl Personen.

In gleicher Weise wie die horenden contergangeschadigten Teilnehmenden dieser
Expertise sorgen die gehorlosen Personen dafur, dass die Grundversorgung und die
hauswirtschaftlichen Belange gedeckt sind. Sie sparen bei finanziellen Engpassen an
Mobilitatshilfen und Teilhabe. Mit Blick auf das hohe Ausmal? an kdrperlichen als auch
psychischen Erkrankungen, konnten Einschrankungen der Assistenzleistung diese

Personengruppe gefahrden.

Allgemeine personliche Hilfen, Unterstitzung bei Kommunikation, wird nur einmal
genannt, obwohl sie Teil des Alltags sind. Moglicherweise wird die Unterstitzung durch
den (Ehe)Partner und unterstitzenden Personen als Teil der partnerschaftlichen
Beziehung gesehen und nicht als Leistung der Assistenz  zur

Kommunikationsforderung.

Derzeit ist laut Aussage der befragten gehorlosen contergangeschadigten Personen

der Bedarf an Assistenz Uberwiegend gedeckt. Dank Angehdriger, nahestehender
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Freunde oder Nachbarn ist auch Teilhabe in ausreichendem Ausmald umsetzbar.

Allerdings kdnnen zusatzliche Leistungen falls notwendig nicht finanziert werden.

Die Assistenzleistung wird bei 10 von 11 der gehorlosen Personen von Angehorigen

ohne Vergutung erbracht.

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

Tabelle 81: Assistenzleistung pro Tag bei gehérlosen contergangeschédigten Menschen

Gehodrlose contergangeschadigte Menschen (N=11). Anzahl Personen

Die Assistenzpersonen nehmen zunehmend Probleme mit der eignen Gesundheit
wahr und Uberlegen, ob sie die Assistenzleistung vermindern oder ganz aufgeben. Im
Bereich der Assistenz sind zusatzliche Ausgaben von den gehodrlosen Personen
finanziell nicht zu bewaltigen, daher vertrauen sie auf ihre Angehoérigen und
nahestehenden Freunde, die ohne Vergutung weitere Aufgaben zu ibernehmen bereit

sind.

Die Situation dieser kleinen Stichprobe von gehoérlosen contergangeschadigten
Menschen wird bestimmt durch die gesundheitlichen Einschrankungen, die Pflege und

Assistenz in hohem Ausmalf erforderlich machen.

7.2 Ergebnisse des Online-Fragebogens: Assistenzpersonen von gehorlosen
contergangeschadigten Menschen

Der Online-Fragebogen wurde von acht Assistenzpersonen von gehorlosen

contergangeschadigten Menschen ausgeflllt, alle waren Frauen.
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7.2.1 Beschreibung der Stichprobe der Assistenzpersonen gehodrloser
contergangeschadigter Menschen

Assistenzpersonen
von gehdrlosen
contergangeschadigt
en Personen (N=8)

Geschlecht mannlich -
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 Kein beruflicher Abschluss 1
Ausbildungsabschluss

Lehre 3

Berufsfachschule 1

Ausbildung Berufs- oder
Fachakademie

Fachhochschulabschluss 1
Universitatsabschluss 2
Promotion -

Tabelle 82: soziodemografische Daten von Assistenzpersonen gehdérloser contergangeschadigter
Menschen

Assistenzpersonen gehorloser contergangeschadigter Menschen (N=8). Anzahl Personen.
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Von acht Assistenzpersonen sind drei mit einem gehdrlosen contergangeschadigten

Menschen verheiratet, den sie unterstitzen, zwei weitere sind mit ihm verwandt und

drei sind mit ihm befreundet.

Assistenzpersonen von
gehdrlosen
contergangeschadigten
Personen (N=8)

Erwerbstatigkeit ja 4

heute

Erwerbssituation Vollzeit 2
Teilzeit 1
geringfligig 1
gelegentlich -

War nie 1

erwerbstatig

Tabelle 83: Erwerbssituation von Assistenzpersonen gehérloser contergangeschédigter Menschen

Assistenzpersonen gehdrloser contergangeschadigter Menschen (N=8). Anzahl Personen.

Funf Personen haben ihre Erwerbstatigkeit aufgegeben, um Pflege und Assistenz

einer gehorlosen Person zu Ubernehmen.

7.2.2 Gesundheit von Assistenzpersonen

Assistenzpersonen nennen folgende Erkrankungen, die bei ihnen diagnostiziert

worden sind.
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Assistenzpersonen von
gehdrlosen
contergangeschadigten
Personen (N=8)

Diagnosen

Schilddrisenfehlbildung mit Funktionsstérung (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,
Bauchspeicheldrise

Erkrankung der Niere -

Schmerzen 3

Psychische Erkrankungen: Depression, Angststorung,
Posttraumatisches Belastungssyndrom, somatoforme Stérung

Tabelle 84: Erkrankungen von Assistenzpersonen

Assistenzpersonen gehdrloser contergangeschadigter 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 Unterstitzung gehdrloser
Menschen koérperliche und/oder psychische Beschwerden entwickelt, die im Laufe der

vergangenen Jahre zugenommen haben.

Assistenz ist bei sechs Assistenzpersonen mit korperlicher Belastung verbunden, das
Ausmalf der Belastung wird von ihnen als malig bis grof3 wahrgenommen. Sie gehen
davon aus, dass bei zunehmender Belastung zusatzliche Assistenz eingekauft wird.
Wenn der korperliche Zustand sich verschlechtern sollte, ware ein Teil von ihnen
bereit, trotzdem weitere Leistungen zu Ubernehmen, teilweise Uberlegen sie jedoch,

die Leistungen zu reduzieren.

Finf Personen geben Schmerzen an. Die Schmerzintensitat liegt auf der
Schmerzskala bei Werten zwischen 3 und 7 und hat im Verlauf der vergangenen Jahre

zugenommen. Die Schmerzen treten Uberwiegend im Bereich von Nacken und
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Schultern auf, es sind jedoch zusatzlich alle anderen Korperregionen betroffen. Alle
von Schmerzen betroffenen Personen sind in Behandlung, der Erfolg ist
unterschiedlich. Da sie davon ausgehen, dass die Beschwerden zunehmen werden,

Uberlegen sie sich, ob sie die Leistungen der Assistenz reduzieren.

Assistenz ist bei weiteren sechs Personen mit psychischen Belastungen verbunden,
die als malig bis grol3 beschrieben werden und im Laufe der Jahre bei den meisten

zugenommen haben. Folgende Symptomatik wird genannt.

Symptom Anzahl
Personen
Antriebslosigkeit 2
Traurigkeit 3
Schlafstérungen 5
Innere Unruhe 3
Schuldgefiihle 1
Erschopfung 6
mangelnde Konzentrationsfahigkeit 3
Zukunftsangste 5
das Gefuhl, das Leben hat keinen Sinn. 1

Tabelle 85:psychische Symptomatik bei Assistenzpersonen

Aussagen von Assistenzpersonen gehorloser contergangeschadigter Menschen. (N=8).
Mehrfachnennungen madglich. Anzahl Personen.

Die psychisch belasteten Personen gehen davon aus, dass ihre Beschwerden in
Zukunft zunehmen werden. Drei von ihnen sind in Behandlung. Sie Uberlegen, ob sie
die Leistungen reduzieren und in Teilzeit wieder erwerbstatig werden sollen, doch sie
haben keine berufliche Perspektive. lhre Freizeit nutzen sie zur Erholung, fur Kontakte

mit Freunden, kulturelle Veranstaltungen und Ausfllge, sie treiben Sport.
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7.2.3 Pflegeleistungen von Assistenzpersonen gehorloser
contergangeschadigter Menschen

Funf Personen erbringen Pflegeleistungen.

Leistungen in der Grundpflege.

Korperpflege Hilfe bei Blasen- und | Ernahrung | Mobilitat Prophylaxen
Darmentleerung
4 2 4 4 2

Tabelle 86: Pflegeleistungen bei gehdrlosen contergangeschédigten 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 -

Verbande, Wundversorgung 2

Tabelle 87: Pflegeleistungen bei gehérlosen contergangeschédigten Menschen. Medizinische Pflege.

Assistenzpersonen (N=5). Anzahl Personen

Art und Ausmald der Pflegeleistungen geben einen deutlichen Hinweis auf die
gesundheitliche Situation und Gefahrdung der Stichprobe der gehdrlosen

contergangeschadigten Menschen.
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7.2.4 Leistungen der Assistenz bei gehorlosen contergangeschadigten
Menschen

Acht Personen unterstutzen gehorlose Personen mit Leistungen der Assistenz. lhre

Aufgabenbereiche sind Folgende.

Unterstitzung von gehorlosen contergangeschadigten Menschen

10

6
4
2
0 L

im Bereich der Hauswirtschaftliche Hilfen — Mobilitatshilfen — Begleitung  Allgemeine persénliche Teilhabe: — Begleitung zu
Grundversorgung - Einkaufen, Kochen, Spiilen, bei Arztbesuch, Hilfen — Vorlesen, Bedienen kulturellen Veranstaltungen,
Aufstehen, Zubettgehen, Putzen, Waschepflege, Freizeitaktivitdten/Teilhabe, eines PCs, Unterstiitzung bei Begleitung auf Reisen und
Korperpflege, Gartenarbeit beim Schwimmen, andere Kommunikation, andere im Urlaub,

Anziehen/Ausziehen,
Toilettengang, Transfer

Rollstuhl, Essenreichen
W Anzahl von gehérlosen contergangeschadigen Menschen

Abbildung 30: Leistungen der Assistenz bei gehérlosen contergangeschédigten Menschen

Assistenzpersonen (N=8). Anzahl Personen

Hauswirtschaftliche  Hilfen stehen im  Vordergrund der Leistung der
Assistenzpersonen, ebenso Unterstitzung bei der Teilhabe, der Begleitung zu
kulturellen Veranstaltungen, auf Reisen und im Urlaub. Die Unterstlitzung bei
allgemeinen personlichen Hilfen wird kaum in Anspruch genommen, obwohl sie die
Unterstlitzung bei Kommunikation beinhaltet. Dies entspricht den Aussagen von
gehorlosen contergangeschadigten Menschen, sodass davon ausgegangen werden
kann, dass auch fur die Assistenzpersonen die Gebardensprache als Mittel der
Kommunikation und als selbstverstandlicher Bestandteil des Tagesablaufs betrachtet

wird und nicht als explizite Assistenzleistung.

Alle Assistenzpersonen von gehorlosen contergangeschadigten Menschen, die an der
Befragung teilgenommen haben, geben an, dass sie im Falle des Ablebens der
contergangeschadigten gehodrlosen Person nicht von ihrer Rente werden leben

kénnen. Um die Einkommensverluste auszugleichen sind sie auf Sozialleistungen
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angewiesen und nur zwei gehen davon aus, dass Angehdrige sie unterstitzen werden.

Daher blicken sie mit gro3er Sorge und Ungewissheit auf die Zukunft.

7.3 Ergebnisse aus Interviews mit gehorlosen contergangeschadigten
Menschen und Assistenzpersonen

7.3.1 Gehorlose contergangeschadigte Menschen

Drei gehorlose contergangeschadigte Menschen haben sich zum Interview gemeldet. Die
Gesprache wurden per Videokonferenz mit einer Gebardensprachdolmetscherin gefiihrt. Sie
sind mit gehoérlosen aber nicht contergangeschadigten Personen verheiratet, wobei eine von
ihnen erst im 7. Lebensjahr das Gehor verloren hat, weshalb sie gut mit Hoérenden
kommunizieren kann. Alle klagen liber eine langsam voranschreitende Abnahme der
Beweglichkeit und der Belastbarkeit. Die Muskelkraft lasst nach und bei schwerer Belastung
tritt Muskelzittern auf. Die Tatigkeiten dauern langer, die Betroffenen brauchen zunehmend
Unterstiitzung, insbesondere bei Tatigkeiten, die Kraft erfordern und mit Schmerzen
verbunden sind, wie Heben, Tragen, Biicken. Die Schmerzen nehmen zu, sie liegen in ihrer

Intensitdt bei Werten auf der Schmerzskala Giber 5, anfallsweise bis zu 8 bis 10.

Eine Verminderung der korperlichen Leistungsfahigkeit wird seit etwa flinf bis sieben Jahren

beobachtet und schreitet in den letzten drei bis vier Jahren rascher voran.

Die Ehepartner Gbernehmen zunehmend die Unterstlitzung der gehorlosen 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 Gehérlosen, da sie sich ohne Hindernisse
mittels Gebardensprache verstandigen kénnen. Trotz der Einschrankungen unternehmen sie

viel gemeinsam und sind haufig unterwegs.
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7.3.2 Assistenzpersonen von gehorlosen contergangeschadigten Menschen

Funf Personen haben sich zum Interview gemeldet, die sich als gesetzliche Betreuer
von gehdrlosen contergangeschadigten Personen vorgestellt haben. Sie sind
verwandt mit ihnen und ihre Leistung zeichnet sich dadurch aus, dass sie keine
Assistenz im Sinne einer taglichen Unterstitzung in der Korperpflege oder
Hauswirtschaft leisten, sondern sie Gbernehmen die Kommunikation mit Behorden, mit
der Bank oder im Krankenhaus mit Arzten und Pflegepersonen, erledigen den
Schriftverkehr, organisieren Handwerker bei Bedarf, tatigen Einkaufe und organisieren
Reisen und Urlaube. Sie besuchen die gehoérlosen Personen regelmallig und
unternehmen Ausflige und Aktivitaten, die ihnen Freude bereiten. Pflege oder
Assistenz im Alltag werden durch professionelle Krafte geleistet, zwei der Betroffenen

leben in stationaren Einrichtungen.

Der Zeitaufwand ist sehr unterschiedlich, er liegt zwischen 5 und tUber 20 Stunden pro

Woche, wobei bei hohem Zeitaufwand langere Anfahrtszeiten bertcksichtigt wurden.

Bei diesen Assistenzpersonen ist die Altersversorgung geregelt, sie sind berufstatig
oder bereits im Ruhestand und haben durch ihre Tatigkeit als Betreuer keine Einbuf3en

finanzieller Art.

7.3.3 Hinterbliebene von gehorlosen contergangeschadigten Menschen

Gehorlose Menschen mit oder ohne Conterganschadigung sind meistens mit einem
gehorlosen Partner verheiratet, da sie sich mit ihm verstandigen und eine personliche
Beziehung aufbauen konnen. Mit der Rente des contergangeschadigten Partners
konnen beide gut leben, und meist sind sie gut integriert in eine Gruppe von ebenfalls

gehorlosen Menschen.

Zur Familie besteht oft ein distanziertes Verhaltnis, da die Kommunikation schwierig
und anstrengend ist, und die Verstandigung moglicherweise durch eine Fazialisparese
zusatzlich erschwert wird. So werden gehorlose contergangeschadigte Menschen
ihrer Aussage zufolge haufig aus dem familidren Leben ausgeschlossen oder bei
familiaren Feiern Ubergangen. Sie selbst fuhlen sich auf solchen Festen oft als

Fremde, da sie nicht an den Gesprachen teilnehmen kénnen. Die ebenfalls gehdrlosen
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Partner, die hinzukommen, haben kaum eine Chance, sich zu integrieren, bleiben

ebenso meist Fremde.

Wenn der Partner stirbt, entsteht ein groles Problem fir den Hinterbliebenen, da er
haufig nicht mit der Situation zurechtkommt, sofern er keine Freunde hat, die in der
Lage sind, ihn zu informieren und zu unterstutzen. Die Abwicklung der Formalitaten,
die ein Todesfall mit sich bringt, ist auch flir hérende Personen oft schwierig, umso
mehr flr gehorlose Menschen, die die Ablaufe 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 gehorlosen Menschen auf sich
gestellt sind, haben sie keine Chance ihre Rechte zu erkennen, durchzusetzen oder
einzuklagen. Denn haufig kennen sie weder die Ablaufe noch ihre Rechte. Es kann
geschehen, dass sie plotzlich im wahren Sinn des Wortes ,auf die Stralle gesetzt

werden’.

Es qgibt fur gehdrlose Menschen in solchen Situationen, die sich leider immer wieder
ereignen, keine Anlaufstelle, keine Beratung, keine Unterstitzung. Die gehdrlosen
Hinterbliebenen sind auf sich selbst gestellt und haben haufig kein Auskommen, um
Gebardensprachdolmetscher zu finanzieren, sie sind darauf angewiesen, dass man
sie darin unterstutzt Antrage zu stellen, Bankgeschafte zu erledigen, bei Behorden

vorzusprechen, einen Rechtsanwalt zu engagieren, der ihnen zu ihrem Recht verhilft.

Es folgt die Mitschrift der Aussage eines nicht contergangeschadigten gehdrlosen
Menschen, dessen contergangeschadigte Ehefrau verstorben ist, und der eine
Situation schildert, die auf viele gehorlose Personen zutreffen konnte. Die

Veroffentlichung des Textes geschieht mit Zustimmung der betroffenen Person.

»Ich habe mit - war mit einer contergangeschadigten gehorlosen Frau verheiratet, habe
fur sie 25 Jahre gekampft, sie unterstiutzt, assistiert, sie gepflegt und habe naturlich
auch bei meiner Arbeitsstelle nicht Vollzeit arbeiten kdnnen, 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 unterstitzen.
Ich habe viel durchmachen mussen, jetzt ist meine Frau gestorben. Ich habe nichts
bekommen. Ich habe alles fur sie gegeben, auch gerne gemacht, und habe da auch -

sie ist im Urlaub gestorben, ich musste noch den Rucktransport 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, weild nicht, wie sieht meine Zukunft aus,
was habe ich fur Anspriche, worauf kann ich hoffen. Das ist eine Situation, in der

vielleicht auch andere sind.

Ich bin zum Gluck hier im Verband, weil B. mich bat, hierher mitzukommen. Ich weif}
nicht, an wen ich mich als Hinterbliebener wenden konnte. 25 Jahre ist man fixiert,
seine Partnerin zu unterstutzen, dann ist sie weg, und ich stehe allein da. Das ist eine
Situation, die unbefriedigend ist, die Zuversicht fur die Zukunft fehlt mir. Sie ist bald
vier Jahre verstorben, und ich habe noch nichts gehort, dass ich auf Leistungen hoffen

konnte.

Ich hatte mich an die Conterganstiftung gewendet, hatte einen Antrag gestellt bei den
Beerdigungskosten, ob sie da was Ubernehmen, oder ich Zahlungen bekame. Nein,
gar nichts".
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8 Anhang:

8.1 Funktionalitat und Bedarf an Assistenz. Assistenzpersonen und contergangeschadigte Menschen (N=18) Interviews

Nr. Code Schaden Anzahl Std Schmerzen Verlust an Funktionalitat Bedarf an Assistenz
s-punkte Ass pro
Woche
1 020 B 50-59 Bis 10 4 Verlust der Muskelkraft Probleme mit WS | Handreichungen: Wéaschekorb aus Keller tragen,
und Huften Kochtopf heben, auf Tisch tragen, schwere
Gegenstande tragen, da Stufen im Haus.
Gehstrecke 2 km
2 016 B 40 Bis 10 >5 Fehlgebildete kurze Arme, Z.n. Handreichung bei Haushalt, Mahlzeiten,
Trimmerfraktur beider Arme, Kérperpflege, Anziehen
fehlgebildete Hande
3 009 A 10-19 Bis 10 2-3 Verminderte Handkraft, Feinmotorik, WS Staubsaugen, Unterstiitzung bei Gemuise/Obst
und Hiftgelenke zubereiten, Weinflaschen 6ffnen
4 022 A 60-69 Bis 10 Bei akuter Ungleich lange Arme, Hiftdysplasie, Handreichungen: schwere Lasten, Einkaufe
Belastung Hufte: 8 | Verlust der Muskelkraft, Klumphand, tragen, schwere Gegenstande von oben
Sonst 2-3 Verlust der Beweglichkeit herunterheben oder von unten hochheben.
onst 2= Waschekorb tragen. Striimpfe anziehen.
Essenszubereitung (geht schneller)

Tabelle 88: Funktionalitdt und Bedarf an Assistenz bis 10 Wochenstunden. Interviews. Assistenzpersonen (A), und contergangeschadigte Menschen (B)
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Nr. Code Schaden Anzahl Std Schmerzen Verlust an Funktionalitat Bedarf an Assistenz

s-punkte Ass pro Wo

1 019 B 100 11 bis 25 4-5 Beweglichkeit vermindert, Gehen und Blicken | Hauswirtschaftliche Hilfe, Wasche, kochen,
eingeschrankt, Muskelschmerzen, | einkaufen, Essenzubereitung fiir 2 Tage.
Schmerzen in LWS und Becken

2 010 B 50-59 11 bis 25 7-8 Verminderte Beweglichkeit und Handkraft, Putzen in Ecken, aufraumen in tiefen Schranken.
Rollwirbel, keine Stabilitat. Putzen von Badern, Tiiren, Lampen.

2014 WS OP, keine Versteifung, da sonst Duschen, Haare waschen, Pflege, Fulnagel,
Verlust der Beweglichkeit. 2020 Hft-TEP. Anziehen: Kndpfe, BH, Reisverschliisse

Kochen nur auf vorderen Kochfeldern, kann

nicht mehr auf die Knie.

3 003 B 40-49 11 bis 25 5 Er kann kochen, schnipseln, nur die Unterstiitzung bei: Haushalt, Anziehen (Knopfe).
Kochfelder vorne bedienen. Mit Schmerzen Einkaufen, Waren aufs Band legen oder oben
verbunden. Einkaufen, Waren aufs Band aus Regal holen. Kochen. Kann Gemise
legen oder oben aus Regal holen ist zubereiten, die Kochfelder vorne bedienen
schwierig. Seit Sturz 2014 und
Trimmerfraktur Arme bds. deutlicher Verlust
Funktionalitat und Handkraft

4 011 B 40-49 11 bis 25 2-3 Folgeschaden, Arthrose Gelenke Hand und Unterstiitzung bei  Ankleiden (Knopfe),
verminderte Handkraft. Hexenschuss, Korperpflege.

S;;T;;n’ﬁgi;fﬁg;”}éﬁme korperliche HH: Staubsaugen, zT Kochen, Bett beziehen,
’ Autofahren max. 20 Min.

5 006 B 60-69 11 bis 25 6-7 Einschrankungen obere Extremitaten, WS Unterstiitzung bei Anziehen: Knopfe,
und untere Extremitaten. Reilverschluss. Beginnende Probleme bei
Bandscheibenvorfall und Hift-TEP. Korperpflege
Psychische Erkrankung

6 012 A 40-49 11 bis 25 5-6 Rasche Verminderung der Handkraft, Unterstiitzung beim Anziehen, Knépfe, Hosen,

Probleme mit WS und Verlust der
Beweglichkeit.

enge Strimpfe. Haushalt

Tabelle 89: Funktionalitdt und Bedarf an Assistenz 11 bis 25 Stunden. Interviews. Assistenzpersonen (A), und contergangeschadigte Menschen (B)
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Nr. Code Schaden Anzahl Std Schmerzen Verlust an Funktionalitat Bedarf an Assistenz
s-punkte Ass pro
Woche
1 005 B 30-39 26 bis 100 3-4 Kurze Arme Funktionsverluste kdnnen Unterstiitzung bei Korperpflege,
nicht mehr kompensiert werden, daher Speisenzubereitung, An- und Auskleiden.
mehr Unterstiitzung notwendig Arbeitet 38 Std. pro Woche. Frau unterstitzt ihn
bei der Arbeit, Gbernimmt HH.
2 002 B 50-59 26 bis 100 5 2010 Bandscheibenvorfall. Sehr starke Unterstltzung bei Koérperpflege, Ankleiden,
Beeintrachtigung der Funktion. 2013 in Auskleiden, Mahlzeiten zubereiten, HH, WC
Rente, da nicht mehr arbeitsfahig. Wegen
Schmerzen Verminderung der
Beweglichkeit und Leistungsfahigkeit
3 021 A 40-49 26 bis 100 6 Allmahlich Verlust der Funktionalitat. An- und Ausziehen der Prothesen, Unterstlitzung

Berufs-tatigkeit durch Kompensation
moglich bis 2010. Kann

keine schweren Lasten mehr tragen. 2020
Fraktur Oberschenkel. Orthesen passen
nicht mehr. Gehstrecke: nur noch wenige
Schritte.

beim Ankleiden, Baden, Einkaufen, Kochen,
Waschepflege, Lasten tragen. Wg.
Augenmuskelparese Unterstiitzung
Korrespondenz mit Behorden

Tabelle 90: Funktionalitét und Bedarf an Assistenz 26 bis 100 Wochenstunden. Interviews. Assistenzpersonen (A), und contergangeschadigte Menschen (B)
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Nr. Code Schaden Anzahl Std Schmerzen Verlust an Funktionalitat Bedarf an Assistenz
s-punkte Ass pro
Woche
1 001 B 70-79 168 5-6 Abnahme der Kraft und Beweglichkeit der | Koérperpflege, An- und Auskleiden,
Beine und Arme. Zunehmende Essenzubereitung, HH, Begleitung auRer Haus.
Schmerzen. Verlust der Funktion Unterstiitzung auch nachts
verlangsamt durch Reha MaRnahmen.
Schleichender Verlauf
2 007 B 70-79 168 8-9 Kann nicht mehr laufen, nur noch mit Allumfassende Unterstiitzung auch nachts zB
Rollator stehen. Bandscheibenvorfall und | Lagerung, Massage bei Schmerzen
OP mit inkompletter
Querschnittslahmung.
3 015 A 30-39 168 8-9 Verschleil li Hufte wg. verkurztem Bein. Ubernahme der Kérperpflege, Ankleiden, HH,
Diagnose MS. Viele Schiibe und rasche Wasche, Einkaufen, Mahlzeiten, Treppe
Verschlechterung und Synkopen. hochtragen, etc. Unterstiitzung auch nachts
Bettlagerig/RS seit 2009. Weitgehend
gelahmt, ger. Bewegung des li Arms,
PEG Sonde. Kann nicht sprechen.
4 008 A 79-79 168 keine Seit Bandscheibenvorfall HWK 2/3 und Allumfassende Unterstiitzung auch nachts

inkomplette Querschnittslahmung hat
sich Situation deutlich verschlechtert.
Atmung oB, Dysarthrie, Mundmotorik
verschlechtert, schlucken und kauen oB.

Tabelle 91 :Funktionalitdt und Bedarf an Assistenz 168 Stunden. Interviews. Assistenzpersonen (A), und contergangeschadigte Menschen (B)
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8.2 Funktionalitait und Bedarf an Assistenz. Gehorlose contergangeschadigte

Interviews
Nr. Code Schaden Anzahl Std Schmerzen Verlust an Funktionalitat Bedarf an Assistenz
s-punkte Ass pro
Woche
1 G 044 93,03 Bis 10 Bei Belastung: 7-8 | Verminderung der korperlichen Selbststandigkeit in der Selbstpflege
B Leistungsfahigkeit und Belastbarkeit. - i .
Dauerschmerz 3 Sl e Rereer, AlEs R ﬁuneumlfng rJ[Ubeligahr:ne I;/_orll 'I]:atlgkelten im
langer. Gleichgewichtsstérung in der aushall, L>arten, kochen, Einkauten.
Dunkelheit
2 G 032 89,92 26 bis 100 Bei Belastung 5-7 | Selbststandig in der Selbstpflege Weitgehend Ubernahme des Haushalts, sowie
B . o Einkaufen, Kochen, Betten machen, Wasche
Verlust der Beweglichkeit, Blcken,
Heben etc. eingeschrankt. Bei Belastung
starke Schmerzen.
3 G 004 90 Bis 10 Nicht bekannt Gleichgewichtsstérungen Gehstrecke Stationare Versorgung wegen Hirnschaden.
A vermindert sich laufend. Amtliche Betreuung
4 G013 60-69 11 bis 25 Nicht bekannt Zunahme von Schwindel und Integration in der Familie. Unterstiitzung bei
A Méalich . altersentsprechende Veranderung des Korperpflege und Anziehen, Begleitung wegen
oglic 'eg—welse Bewegungsapparats. Unsicherheit. Schwindel und Sturzgefahr. Alles, was
Wut smb ich Sturzgefahr. Teilweise Verlust der Kommunikation betrifft (Schriftverkehr,
udagshrup N Selbststandigkeit Behordengange, Arztbesuch), keine
und schreien Gebéardensprache
Ausdruck von
Schmerzen.
5 G018 70-79 11 bis 25 keine Bandscheiben OP, neue Hifte. WS Gebardensprache und dolmetschen. Alles, was
A Beschwerden nehmen zu, Funktionalitat mit Kommunikation zusammenhanagt,
nimmt ab Schriftverkehr, Bank, Behdrdenkontakte.

Menschen und Assistenzpersonen (N=5)

Tabelle 92: Funktionalitdt und Bedarf an Assistenz. Interviews. Gehdrlose contergangeschadigte Menschen (G/B), Assistenzpersonen von gehdérlosen

contergangeschadigten Menschen (G/A)
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8.3 Assistenzleistung, Erwerbstatigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Ergebnisse aus Interviews
mit contergangeschadigten Menschen (N=23)

Schadenspunkte Code Bedarf Std/Wo Assistenzperson ohne Erwerbstatigkeit der Rentenbeitrage der Finanzielle Regelung des
zum Zeitpunkt der | Vergiitung Assistenzperson Assistenzperson Ruhestands der Assistenzperson
Befragung

10-19,99 031B 35 Ehemann seit 2016 Vollzeit bis 2017, dann gering wegen Kiindigung ungewiss.
Herzinfarkt, dann Teilzeit Keine Regelung

30-39,99 005B 84 Ehefrau seit 1989 6 Jahre als Konfektionsarbeiterin | 6 Jahre kein Einkommen
bis 1989

30-39,99 040B 59 Ehemann seit 1985 selbststandig, in Rente gut geregelt

40-49,99 003B 14 Ehefrau seit 1987 bis 1987 erwerbstétig in freiwillig mtl. €100 Ehemann hat vorgesorgt
Hauswirtschaft

40-49,99 011B 17,5 Ehemann seit Anfang 90er | beruflich selbststandig keine keine Regelung

40-49,99 016B 75 Freundinnen Teilzeit im Hotelbereich Witwenrente nicht abgesichert

50-59,99 002B 84 Ehefrau ab 2009 bis 2020 Versicherungs- gering abgesichert
angestellte 13 Std. W6

50-59,99 010B 12 Freundin seit 2012/13 derzeit Kinderpause keine gut versorgt

50-59,99 020B 5 Partner seit 32 Jahren und | Partner: Vollzeit, Mitbewohnerin: | Partner: regular Partner: abgesichert

Mitbewohnerin seit 5 keine Mitbewohnerin: nein | Mitbewohnerin: keine Regelung
Jahren
50-59,99 025B 7 Ehefrau seit 1988 bis zur Geburt der Kinder voll Rentenanspruch 19 keine Witwenrente, eigene Rente
Jahre €900
50-59,99 042B 7 Ehemann seit 2015 voll erwerbstatig regelmaRig gesichert

Tabelle 93: Assistenzleistung, Erwerbstétigkeit und Regelung des Ruhestands bei contergangeschédigten Menschen. Schadenspunkte 10 bis 59,99

Interviews. Aussagen von contergangeschadigten Menschen (B)
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Schadenspunkte Code Bedarf Std/Wo Assistenzperson ohne Erwerbstatigkeit der Rentenbeitrage der Finanzielle Regelung des
zum Zeitpunkt der | Vergiitung Assistenzperson Assistenzperson Ruhestands der Assistenzperson
Befragung
60-69,99 006B 21 Ehefrau seit 2004 bis 2019 | Schwiegersohn vollerwerbstétig, | regular
(verst.), dann Tochter und Tochter geringflgig
Schwiegersohn
60-69,99 026B 28 Ehefrau seit Anfang 90er 1988 bis 2021 voll, teilweise regelmafig eigene Rente €800
Teilzeit, bei niedrigem Gehalt
60-69,99 030B 42 Ehemann seit Ende 90er voll erwerbstétig gering geringe Rente, keine Regelung
60-69,99 034B 63 Ehefrau seit 1991 voll erwerbstatig 1991 bis 1995, regelmafig Geringe eigene Pension, geringe
Kinderpause und Ass. 10 Jahre Witwenpension, Kinder in
ausgesetzt, seit 2005 50% Ausbildung
Teilzeit
70-79,99 001B 168 Ehefrau seit 1993 1993 bis 2002 Kiichenhilfe 6 Jahre kein Einkommen
70-79,99 007B 168 Ehefrau eit 1988 bis 1988 Berufstatigkeit 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 Erwerbstatigkeit regelmafig geringe Rente, keine Regelung
80-89,99 G32B 35 Ehemann seit 2015 Voll erwerbstatig, seit 2016 in reduziert wegen Rente zu gering, keine Regelung
Rente wegen Herzbeschwerden vorzeitigem
Ruhestand
90-100 019B 10 bis 15 gute Bekannte seit 2014 voll erwerbstatig regelmaRig geregelt
90-100 G043B 35 Ehefrau seit 2013 Burokauffrau 50% Teilzeit regelmaRig Rente zu gering wegen Teilzeit
90-100 G044B 8 Ehefrau seit 2020 Vollzeit gering wegen keine Regelung, geringe Rente

Aufenthalt im
Ausland

Tabelle 94: Assistenzleistung, Erwerbstétigkeit und Regelung des Ruhestands bei contergangeschédigten Menschen. Schadenspunkte 60 bis 100

Interviews. Aussagen von hérenden contergangeschadigten Menschen (B) und gehdérlosen contergangeschadigten Menschen (G/B, gelb markiert)
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8.4 Assistenzleistung, Erwerbstatigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Ergebnisse aus Interviews
mit Pflege- und Assistenzpersonen (N=22)

Schadenspunkte Code Leistung Std/Wo Assistenzperson ohne Erwerbstatigkeit der Rentenbeitrage der Finanzielle Regelung des
zum Zeitpunkt der Vergitung Assistenzperson Assistenzperson Ruhestands der
Befragung Assistenzperson
10-19,99 009A 3,5 Ehemann seit 1989 Altersteilzeit seit 2018 regelmaRig abgesichert
20-29,99 037A 56 Ehefrau seit 2000 Vollerwerb bis 2008, wg. regular keine Regelung, gering
Erkrankung danach 6 Std./Tag Rente
bis heute
30-39,99 015A 168 Ehemann seit 1995 Vollzeit, seit 2011 Teilzeit 6 Einzahlung bis 2018 abgesichert, gute Rente
Std./Tag seit 2015 4 Std./Tag
40-49,99 012A 17,5 Ehemann seit 1994 selbststéndig gering nicht geregelt, geringe
Rente
40-49,99 017A 42 Ehefrau seit 1992 35 Jahre, meist voll, nach 1992 regular eigene Rente €700,
Teilzeit, Aufgabe 2008. Ehemann ist hoch
verschuldet
50-59,99 021A 35 Ehemann seit 90er Vollerwerb, bis 2018 gering keine Regelung, geringe
selbststandig Rente
50-59,99 041A 35 Ehefrau seit1986 immer Teilzeit 50%, teilweise Licke wahrend Sparguthaben, aber Rente
selbststandig, Kinderpause 3 Selbststandigkeit und reicht nicht
Kinder Kinderpause
60-69,99 022A 7 Ehemann seit 1987 seit 2016 in Rente regelmafig geregelt
60-69,99 027A 42 Ehefrau seit 1984 1987 bis 2014 Vollzeit, dann regelmafig erwartete Rente €800
Reduktion auf Teilzeit bis 2021.
Kindigung
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, gering wegen Teilzeit Witwenrente gering wegen
Kinderpause/Ass 1996-2005, Teilzeit, eigene Rente
dann bis 2014 50% Teilzeit, ab gering wegen Teilzeit,
2016 30% und seit 2017 wieder Kinder in Ausbildung
50%
60-69,99 045A 35 Ehemann seit 1983 Vollzeit ab 1993, davor Studium keine 40 Arbeitsjahre kann von Rente leben trotz
und Kinderpause Abzigen
60-69,99 GO013A 17,5 Vater seit Geburt seit 1965 selbststandig regular geregelt

Tabelle 95: Assistenzleistung, Erwerbstétigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Schadenspunkte der unterstlitzten Person: 10 bis 69,99.

Interviews. Aussagen von Assistenzpersonen von hérenden (A) und von gehoérlosen contergangeschadigten Menschen (G/A, gelb markiert).
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Schadenspunkte Code Leistung Std/Wo Assistenzperson ohne Erwerbstatigkeit der Rentenbeitrage der Finanzielle Regelung des
zum Zeitpunkt der Vergltung Assistenzperson Assistenzperson Ruhestands der
Befragung Assistenzperson
70-79,99 008A 168 Ehefrau seit 1988 7 Jahre bis 1988 7 Jahre und € 800,00
Pflegeleistung
70-79,99 024A 168 Ehefrau seit 2002 bis 2005 geringe Beitrage 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, 3 Jahre Erwerbstatigkeit, dann regular Geringe Witwenpension,
Ehemann verstorben 2019 | Ass da Ehemann in Teilzeit
50% ab 2013
70-79,99 GO018A 18 Tochter seit Jugend Vollzeit regular keine Probleme
80-89,99 035A 15 Bruder seit 2005, zuvor voll bis 2005, Aufgabe regelmafig Nach Scheidung von
Mutter, verst. Erwerbstatigkeit Ehefrau bleiben noch €700
80-89,99 GO038A 7 bis 10 Schwester seit 2007 Vollzeit bis 2021 Ruhestand regular keine Probleme
90-100 GO004A 5 Schwester seit 2020. bis 2015 Vollzeit, nun Teilzeit regelmafig geregelt
Bruder in stat. Einrichtung
-100 GO014A 20 bis 25 Nichte seit 1990 vollerwerbstatig regelmaRig Bei der Scheidung hat sie

auf Versorgungsausgleich
verzichtet. Keine
Regelung, geringe Rente

Tabelle 96: Assistenzleistung, Erwerbstétigkeit und Regelung des Ruhestands bei Assistenzpersonen. Schadenspunkte der unterstlitzten Person: 70 bis 100.

Interviews. Aussagen von Assistenzpersonen von hérenden (A) und von gehoérlosen contergangeschadigten Menschen (G/A, gelb markiert).
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