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A. Einleitung

Gegenstand der diesseitigen Stellungnahme ist der Endbericht des Gerontologi-

schen Instituts der Universitat Heidelberg zur Studie:

~Wiederholt durchzufiihrende Befragungen zu Probleme n, spe-
ziellen Bedarfen und Versorgungsdefiziten von conte rgange-

schadigten Menschen*

Die nachfolgenden Ausfiihrungen minden nach dieser Einleitung (A), Uber eine
grundsatzliche Kritik (B), in eine ,Diskussion um wichtigste Forschungsinhalte® (C),
gehen weiter in eine ,Auseinandersetzung mit den Handlungsempfehlungen* (D),
um mit einer eigenen thematischen Stellungnahme (E) abzuschlie3en, wonach
eine Berechnungstabelle tGber die erforderlichen Leistungen (F) und weiterhin Ein-

zelbeispiele (G) beigefigt sind.

Die Studie ist davon gekennzeichnet, dass sie zwar von einem hervorragenden
wissenschaftlichen Institut mit engagiertesten und qualifiziertesten Mitarbeitern
durchgefiihrt wurde, aber andererseits darunter leidet, dass ihr, aufgrund des
weitgehendsten Ausschlusses der Conterganopferverbande® durch die Conter-
ganstiftung, die falschen Fragestellungen aufgegeben wurde, wonach sie sich den
thematischen Kernproblemen bedauerlicherweise nur mittelbar und unzulénglich

annahern konnte:

Yim satzungsmafig nicht vorgesehenen ,Forschungsbeirat* der Conterganstiftung wurden nur Vertreter des
Bundesverbandes in der Conterganstiftung zugelassen; hingegen, trotz Einforderung, alle Ubrigen Verbénde
komplett von der Mitarbeit ausgegrenzt.
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B. Grundséatzliche Kritik an der Studie

I. Ungenauigkeit der Studie bezlglich der spezifisc hen Bedarfe und

Einkommen

Hierbei ist zundchst auf den wesentlichsten Fehler der Studie hinzuweisen, die
gewissermal3en ,um den heil3en Brei herumtanzt®, indem sie ndmlich keine Ermitt-
lung dariber vornimmt, ob und inwieweit eine monatliche finanzielle Unterversor-
gung der Geschadigten vorliegt, und welches finanzielle Engagement notwendig
ist, um ein adaquates Auskommen der contergangeschéadigten Menschen zu ge-

wéahrleisten:

Mit den - der Studie zugrunde liegenden - Fragebbdgen (die mit dem ,For-

“2 entwickelt wurden) ist namlich nur véllig unzureichend abgefragt,

schungsbeirat
in welcher Hohe sich jeweils der conterganopferspezifische Geldbedarf bewegt,
hingegen es an einer conterganopferspezifischen Einkommensermittlung sogar

vollstandig fehlt.

Wie selbst das Forschungsinstitut einraumt, sind damit konkrete Geldbetrage von
Untersorgungen, mit der Studie nicht ermittelbar - insbesondere, in welcher Hohe

die Conterganrenten als angemessen gelten wiirden — vgl. Anlage 1°.

Weiterhin wurden noch nicht einmal die Schadenspunkte der Betroffenen abge-
fragt®, so dass die Studie auch hierzu keine Aussagen treffen, bzw. Bewertungen
vornehmen kann.

Alleine aus diesen Grinden muss konstatiert werden, dass die Studie ihr Thema

nicht in dem zu erwartenden Umfang getroffen hat.

Z Dieser ist satzungsmafig nicht vorgesehen und hierin (ohne Wahlen oder dergleichen) als Betroffene nur
Mitglieder des Bundesverbandes Contergangeschadigter e.V. zugelassen - alle anderen Verbande waren
und sind von einer Mitarbeit ausgeschlossen.

® Schreiben des Gerentologischen Instituts - Uberdies vgl. Email aus Anlage 1.

* vgl. Endbericht - Seite 242 ff.
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Weiter ist aber noch auszufiihren:

1.) Akzeptanz und Umgang mit der Studie durch die C  onterganbetroffenen

Aus folgenden Umstéanden folgen weiterhin erhebliche Verzerrungen der Ergeb-

nisse der Forschung:

a) Unrichtige Ergebnisse wegen Ausschluss von wesen tlichen

Personenkreisen

Wie im Nachfolgenden dargestellt wird, grenzt die, von einer Fragebogenaktion,
ferner von Fokusgruppen und Interviews getragene Studie fiir ein objektiv richtiges
Ergebnis viel zu viele, ganz wesentliche Personenkreise aus. Wenn Geschadigte
gerne, wie im unten aufgezeigten Umfang, an Fokusgruppen, bzw. Interviews teil-
nehmen wollten und hierzu eingeladen wurden, dies aber aus individuellen, bei
den Geschadigten liegenden Griunden scheiterte, so kann man davon ausgehen,
dass Uberwiegend korperliche oder finanzielle Ursachen zugrunde lagen. Durch
die Nichtbertcksichtigung gerade aber dieser Personen in der Studie kommt es zu
eklatanten Ergebnisverschiebungen, so dass die Dramatik der Leidenswege und
Unterversorgungen auch unter diesen Gesichtspunkten nur unzulénglich wieder-

gegeben wird:

aa) Fokusgruppen

Bei den als Kompensation zu den Defiziten der Fragebogenuntersuchung erfor-
derlichen Fokusgruppen ist beachtlich, dass von 72 der 118 Eingeladenen — mithin
39,13 % der an einer Teilnahme Interessierten, aufgrund personlicher Umstande
(z.B. Krankheit), nicht haben teilnehmen kénnen.®

bb) Interviews
53 der von 338 vorgesehenen Interviews fanden zumeist aufgrund von Krankheit
nicht statt.’

® Endbericht der Studie (nachfolgend ,Endbericht* genannt).- Seite 23
® Endbericht - Seite 24.
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b) Fragebogenuntersuchung
Der mittels Fragebdgen durchgefihrte Untersuchungsteil der Studie ist unter dem
Gesichtspunkt kritisch zu sehen, weil sie auf ungeniigende Akzeptanz stiel3:

Einige Betroffene, hierunter gerade auch schwerer Geschadigte, verweigerten die
Teilnahme an der Fragebogenaktion, weil sie nicht selten schlicht Gberfordert wa-
ren oder schlicht keine Lust hatten, den 49 Seiten umfassenden Fragebogen mit
341 Fragen zu beantworten, zumal diese oft am Kernthema ihrer wirtschaftlichen
Versorgung vorbeizugehen schienen.

In Ermangelung klarer Konturen dieses Kernthemas, einhergehend mit den tief in
die personliche Sphéare eindringenden Fragen - z.B. nach Vergangenheit, Part-
nerschaften, bis hin zur Sexualitat (Frage 130) - fuhlten sich viele Geschadigte als
bloRes Forschungsobjekt. Hierbei ist zu beachten, dass die Sensibilitat der Con-
terganopfer bezuglich jeglicher Forschung und Begutachtung an ihnen, aufgrund

Erfahrungen ab Kindheitstagen (u.a. mit Universitatskliniken)’, sehr hoch ist.

Somit ist die fur Conterganopferverhéltnisse geringe Teilnehmerzahl nicht ver-
wunderlich: Lediglich 1/3 der Geschadigten haben den Fragebogen zurlckge-
schickt (von ca. 2700 Conterganopfern ca. 900), wovon 30 Fragebdgen nicht ge-

wertet wurden.

Hinzu tritt das Problem, dass viele Geschadigte nach tber 50 Jahren der Unter-
versorgung dermal3en in ihrer Lebenssituation stecken, dass sie spontan oft nicht
in der Lage sind, ihre Versorgungsdefizite zu benennen oder Schamgefuhle der
dezidierten Benennung Dritten gegeniber entgegenstehen. Dies wird z.B. dadurch
unterstrichen, dass in der Studie 70,2% der Untersuchten erklarten, dass sie alle
notwendigen Therapien und Hilfsmittel erhielten, hingegen iiber 50 % der Arzte
das Gegenteil erklarten.®

Vor diesen Hintergrinden wurden unausgefillte Fragebdgen von der Contergan-
opfergruppe ,U.A.C" von Betroffenen auch eingesammelt und protestmaliig mittels
Einkaufstrolleys zum Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Ju-

gend transportiert und dort tibergeben.

" Vgl. Seite 8 (,zur Kindheit der Betroffenen®).
® Endbericht — Seite 203.
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2.) Beispiele von Verzerrungen der Studie

Soweit der Endbericht zusammenfasst, dass die Betroffenen ihre frihe Entwick-
lung von speziellen Strategien zur Kompensation ihrer Behinderungen, eingebettet
in einem ,fordernden, vielfach aber auch férdernden familiaren Entwicklungsum-
feld* - gewissermalden als ,heile Welt* - dargestellt haben - mit einer Zufriedenheit
beziiglich ihrer sozialen Netzwerke und der Qualitat ihrer Sozialbindungen®, wird
erkennbar, dass die Studie nicht den richtigen Zugang zu den Betroffenen gefun-
den hat:

a) zur Kindheit der Betroffenen

So ist in der Studie unbeachtet, dass einerseits Eltern mit behinderten Kindern im
postnationalsozialistischen Deutschland in ihrem sozialen Umraum erheblich zu
leiden hatten, contergangeschédigte Kinder, grof3teils auf staatliche oder medizini-
sche Anregung, in speziellen Einrichtungen isoliert wurden. Eltern wurden haufig
in ihren sozialen Umgebungen geschnitten, weil es als ,Schande® empfunden

wurde, dass sie ein behindertes Kind haben. Behinderte durften oft nicht mit ihren

nichtbehinderten Altersgenossen spielen. In Heime abgeschoben, erfuhren die
contergangeschadigten Kinder haufig auch alles andere als eine menschenwurdi-
ge Behandlung — z.B. fanden Vorfuihrungen, nackt oder nur in Unterwasche be-
kleidet in Horsalen oder sexuelle Ubergriffe bei contergangeschadigten Madchen

statt.

Die psychosozialen Belastungen und Ausgrenzungen nahmen ihren Fortgang,
indem die damals heranwachsenden Contergankinder, infolge der behinderten-
feindlichen Einstellung der Gesellschaft, auch erheblichste Probleme hatten — und
grof3tenteils bis heute haben — eine(n) Partner(in) zu finden.

Diese Grundlagen sind fir das Verstandnis der Materie wichtig, denn contergan-

geschadigt zu sein, heil3t nicht nur finanziellen und kérperlichen Schaden, sondern

® Endbericht - Seite 19.
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auch in der Regel, seit frihester Kindheit enormes gesellschaftliches Leid erfahren

zu haben.

b) Assistenz

Das Ergebnis der Studie, dass 33,2 %'° der Vierfachgeschadigten (also Personen,
die an allen vier Extremitaten - Arme wie Beine - betroffen sind, keine Assistenz
bendtigten, ist offenkundig unrichtig. Wenn bereits jede einzelne der nachfolgend
durch die Studie benannten Behinderungsform einen gewissen Bedarf an einzel-
nen Hilfestellungen nach sich zieht, so ist das bei der Kumulation von vier dieser
Behinderungsformen erst recht und zwar grundsatzlich und ganz erheblich der

Fall'’:

Gruppe 1 (Variable 2.1 bis 2.7 des Fragebogens) '

. Fehlbildung/Verkirzung des Oberarmknochens,
. Fehlen des Oberarmknochens,

. Phokomelie — Hande befinden sich an der Schulter,

a
b
c. Fehlbildung/Verkirzung des Unterarmknochens,
d
e. Amelie: weder Arme noch Hande vorhanden,

f

Fehlbildung Finger und/oder Daumen,

g. Fehlbildung Schultergelenk

und Gruppe 2 (Variable 44.1 bis 44.7 des Fragebogen s)*:

h. Fehlbildung/Verkirzung des Oberschenkelknochens
i. Fehlen des Oberschenkelknochens,

J.  Fehlbildung/Verkirzung des Unterschenkelknochens,
k. Fehlen des Unterschenkelknochens,

l.  Klumpfuf3,

m. Phokomelie: FuRRe befinden sich an den Huften

n. Amelie: weder Beine noch FiulRe vorhanden

9 vgl. Endbericht — Seite 118.

1 Beispiele von bereits kleineren Assistenzarbeiten: Gartenpflege, Kehrwoche, Tragen von Sachen, etc.
2 Endbericht - Seite 33 im Zusammenhang mit Seite 248.

13 Endbericht - Seite 33 im Zusammenhang mit Seite 251.
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Assistenz resultiert schon aus vielen Kleinigkeiten* und ist fiir die Geschéadigten
im Alltag derart selbstverstandlich geworden, dass ihnen bei Befragung nicht alle
Erforderlichkeiten einfallen.

In der Validierung stellt der Endbericht der Studie die eigenen Zahlen sogar selbst

wieder infrage.*

Anzumerken ist, dass Conterganopfer allerdings oft auch bewusst oder auch un-
bewusst auf Aktivitaten verzichten, wie z.B. auf Urlaube, Kuren - eben weil die

Assistenz nicht gesichert ist.

c) Pflege
Die Angabe des Endbericht der Studie, dass angeblich nur 61,7 % der Vierfach-
geschadigten pflegebediirftig seien'®, entspricht gleichfalls nicht dem dieser Scha-

denskategorie zugrunde liegendem Schadigungsbild.

[I. Zusammenfassung

Die Studie ist sehr ungenau in der Problembearbeitung, findet nicht den adaqua-
ten Zugang zu den Conterganopfern, ermittelt nicht die conterganopferspezifi-
schen Bedarfe, stellt dem nicht das conterganopferspezifische Einkommen ge-

genuber, grenzt wirtschaftlich und korperlich schwerer Benachteiligte aus.

Wegen all dem kommt es zu starken Verzerrungen in den Ergebnissen, insbeson-

dere zu einer zu positiven Bewertung der Lebensverhéltnisse der Geschéadigten:

C. Diskussion um wichtigste Forschungsinhalte

Nachstehend werden die thematisch fir die finanzielle Versorgung der Conter-
ganopfer wichtigsten Forschungselemente diskutiert, soweit dies nicht unter ,Dis-

4 Beispiele bereits von kleineren Assistenzarbeiten: Gartenpflege, Kehrwoche, Tragen von Sachen, etc.
'*> Endbericht — Seite 116.
'® Endbericht — Seite 122.
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kussion zu den Handlungsempfehlungen® passiert und sofern die Studie hierzu
Uberhaupt Aussagen trifft, was beziglich der Rentenhéhe, wie bereits ausgefuhrt,

beispielsweise nicht der Fall ist:

I. Medizinische Versorgung — Arzte/Therapien

68,2% der in der Studie Untersuchten gaben an, dass Kosten im medizinischen
Bereich nicht von der Krankenkasse, der Rentenversicherung oder anderen Kos-
tentragern abgedeckt sind.'’

Uber 50 % der befragten Arzte konstatierten eine Unterversorgung der Conter-
ganopfer im medizinischen Bereich, und dass der Versorgungsbedarf in den kom-
menden Jahren ansteigen wird. ,Als Grunde fur die unzureichende Qualitat der
Versorgung werden Uberwiegend ein zu geringes Budget fur Schwerst- und Mehr-
fachgeschéadigte genannt, und 96,7% sprechen sich fur eine Herausnahme Con-
tergangeschédigter aus der Budgetierung aus.“*®

Conterganopfer und deren Arzte hoben gemaR dem Endbericht weiter hervor,
dass bei den Geschéadigten haufig andere Formen der Therapie benotigten als die
Allgemeinbevélkerung.*®

Mit Ausnahme, dass die Zahlen in Wirklichkeit noch wesentlich dramatischer sind,

ist dem nichts hinzuzuftgen.

[l Heil- und Hilfsmittel

Wie in der Studie richtig festgestellt und logisch, steigt mit der Zunahme der
Schwere des Behinderungsgrades der Bedarf an Heil- und Hilfsmitteln an.*

Der ,notwendige medizinische Leistungen wie teure Schmerzmittel oder physikali-
sche Therapie, Hilfsmittel und technische Hilfen* von den Krankenkassen werden

oft nicht ibernommen.?!

44,5% aller Befragten und tber 50% der Vierfachgeschadigten gaben an, die un-
gedeckten Kosten fur Heil- und Hilfsmittel nicht mit eigenem Einkommen decken

zu konnen.?

" Endbericht — Seite 114.
18 Endbericht — Seite 204.
19 Endbericht — Seite 202.
20 Endbericht — Seite 245.
2L Endbericht —Seite 114.
22 Endbericht —Seite 115.
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[ll. Assistenz

Assistenz fangt, wie gleichfalls der Endbericht ausfihrt, bei vielerlei Kleinigkeiten
an, z. B: ,Handreichungen, wie beispielsweise die Schuhe binden, wenn man aus
dem Haus geht, oder Hilfestellung beim Anziehen, K&mmen oder Schminken, bei

“23 pei der Ubernahme der Treppenhausreini-

hauswirtschaftlichen Tatigkeiten
gung, des Schneeschippens, der aushausigen Begleitung, etc....

Alleine schon aus dem Umstand, dass die meisten Conterganopfer Wirbelsaulen-
schaden und Schmerzen haben, ergibt sich, dass die absolut Gberwiegende An-
zahl der Conterganopfer und zwar mit inrem Behinderungsgrad zunehmend, As-
sistenz bendétigen.

Aufgrund der Spéat- und Folgeschaden droht immer beschleunigter, dass die Ge-
schadigten ihre Selbststandigkeit verlieren. Daher muss dringendst sichergestellt

werden, dass Conterganopfer eine ausreichende Assistenz erhalten.

IV. Horgeschadigte

Das Ergebnis aus dem Endbericht bezlglich der Gehérlosen ist problematisch:
So scheint z.B. unlogisch, warum die Schaden der Horgeschadigten an den Ar-
men und an den Beinen doppelt so hoch sein sollen, wie bei den Gehérlosen.*
Es steht zu vermuten, dass es aufgrund unterschiedlicher Teilnehmerzahlen an
der Studie (Gehdrlose: 47; weitere 305 Hoérgeminderte) auch in diesem For-

schungsfragment zu Verzerrungen gekommen ist.

Festgestellt werden kann, dass durch Contergan hdrgeschadigte Personen zu-

meinst noch andere schwerwiegende Behinderungen haben:

Schwerhorige, also bemessen an der grofReren untersuchten Gruppe von 305
Probanten der Hoérgeschadigten und damit glaubhaft, haben zu 79 % Fehlbildun-
gen der Arme, zu 73 % der Finger und Daumen, zu 60% der Beine, zu 68 % an

den inneren Organen und zu 63% an der Wirbelsaule.?®

2 Endbericht — Seite 116.
4 Endbericht - Seite 182.
% Endbericht - Seite 182.
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Die Uberwiegende Anzahl der Hoérgeschadigten hat regelméfig erhebliche
Schmerzen.

Bei rund der Halfte der H6rgeschadigten tritt eine Sehbehinderung auf.?

Es bestehen oft Probleme mit dem Schreiben, 94 % versuchen Kommunikation
durch Lippenlesen oder Gebardensprache. 60% der Horgeschadigten bendtigen

einen Gebardendolmetscher.?’

70 % der Horgeschadigten bendétigen eine Brille, was das Lippenlesen erheblich

beeintrachtigt.?®

Aus alledem, insbesondere aufgrund der aufgezeigten weiteren Schéaden, kann
geschlussfolgert werden, dass im Hinblick auf die erforderlichen Kompensations-
bedarfe eine Differenzierung der Horgeschadigten - nimmt man den kommunika-
tiven Bereich hierbei aus - nicht erforderlich ist, dass insoweit erheblicher zusatz-
licher Bedarf besteht:

D. Diskussion anhand der Handlungsempfehlungen der Studie

Nachfolgend werden die Handlungsempfehlungen aus dem Endbericht diskutiert

und sodann - unter ,E* — eigene Losungsvorschlage vorgestellit:

Wahrend die Studie die zu der Erforderlichkeit, wie hoch die Renten angehoben
werden mussen, schweigt, fuhrt sie eine Reihe von Handlungsempfehlungen auf,
die teilweise gute Ansatze haben, aber nicht immer als schliissig bezeichnet wer-

den kdnnen:

I. Erhaltung der Beschaftigungsfahigkeit
Die gegebene Gefahr des Ausscheidens von Conterganopfern aus dem Erwerbs-

leben mit Eingriffen in die Unternehmen zu begegnen, indem dort fur spezielle,

%% Endbericht - Seite 184.
%" Endbericht - Seite 188.
28 Endbericht - Seite 189.
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Uber die normalen fir Behinderte geltenden Regelungen hinausgehende ,betrieb-

liche Praventions- und Rehabilitationsangebote“*

- auf freiwilliger Basis oder per
Gesetz angeordnet - installiert werden, durfte sicherlich erheblich aulRer Verhalt-
nis stehen. Wahrend gesetzliche betriebliche Auflagen dieser Art, wie Uberhaupt
spezielle arbeitsrechtliche Regelungen fur Conterganopfer, schlicht unzumutbar
sind, wirde die Organisation auf freiwilliger Basis, wenn das Uberhaupt méglich
ware, einen unverhaltnisméafiig hohen Verwaltungsaufwand bedeuten. Aus Grin-
den der obigen Ausfiihrungen erscheinen auch gesetzlich angeordnete ,Wahlmaog-

lichkeiten im Hinblick auf das Arbeitszeitvolumen**°

, ungeeignet.

Ziel kann jetzt auch nicht sein, einen aufgeblahten Verwaltungsapparat zu instal-
lieren. Wichtig ist vielmehr, eine adaquate Versorgung der Geschéadigten zu orga-
nisieren, womit diese ein selbstbestimmtes Leben in Wirde zu fuhren in der Lage

sind.

[I. Mobilitat

Nachdem im Zwischenbericht der Studie die Hilfe fir eine Anschaffung eines
Kraftfahrzeuges tUberhaupt nicht vorgesehen war, wurde diese Empfehlung jetzt in
den Endbericht aufgenommen. Hierbei ist bedenklich, dass insoweit nun lediglich
von einem Zuschuss®' die Rede ist. Mindestens nach Staffelung des Behinde-
rungsgrades sollte der jeweilige Zuschuss steigen und ab einen gewissen Schwe-
regrad der Schadigung auch eine Vollfinanzierung des Kraftfahrzeuges in einem
gewissen Rahmen ermaglichen.

Den Forderungen, zum einen: alle ,Contergangeschadigten mit Pkw“ mit Park-
ausweisen fur Behindertenparkplatze auszustatten; wie auch zum anderen: die
finanzielle Ausstattung fur eine ,Fahrassistenz* oder Taxen in Féllen, in denen der

Geschadigte Uber keine Fahrerlaubnis verfugt, sicherzustellen, ist beizupflichten.

29 Endbericht - Seite 241.
%0 Endbericht - Seite 241.
1 Endbericht - Seite 241.
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[1l. Umbaumalinahmen
Die Kosteniibernahme fiir erforderliche UmbaumaRnahmen® sollten, wie vorge-

schlagen, Ubernommen werden.

IV. Rehabilitation
Wahrend selbstverstandlich ,die Versorgung von Contergangeschadigten mit am-

bulanten oder stationaren Rehabilitationsleistungen“*?

sichergestellt werden sollte,
so muss auch hier im Blick bleiben, dass Conterganopfer ihre Angelegenheiten

eigenstandig und selbstbestimmt regeln wollen.

V. Heilmittel

Den Handlungsempfehlungen der Studie ist beizupflichten, wenn gefordert wird,
dass die Conterganopfer hinsichtlich ihrer gesundheitlichen Versorgung in keine
Budgetierungsregelung hineinfallen dirfen und die Ausstellung von Langzeitrezep-
ten fur Physiotherapie, Massage, Lymphdrainage, Osteopathie gewahrleistet wer-
den muss. Der gerade erst fir Thalidomidgeschadigte (Conterganopfer) eingefthr-
te ICD-Schlissel kénnte u.U. flr eine spezifische Zuordnung angewendet wer-

den.

VI. Hilfsmittel

Selbstverstandlich sollte auch die Versorgung mit Hilfsmitteln auf dem neuesten
Stand der Technik, wie Horhilfen, Prothesen, Brillen, in einem vereinfachten Ver-
fahren geregelt werden.

VII. Zahne, Implantate, Professionelle Zahnreinigun g, Operationen

Aufgrund der aufgezeigten Probleme, insbesondere wegen standiger Uberbean-
spruchung, ist gleichfalls der Forderung nach Kostenlibernahme fiir geeignete

Zahnversorgung, insbesondere Implantate, zuzustimmen.

2 Endbericht - Seite 241.
* Endbericht - Seite 242.
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VIII. Gesundheitliche Versorgung

Eine adaquate Gesundheitsversorgung der contergangeschadigten Menschen
muss sichergestellt werden, da es kaum Arzte gibt, die sich mit den anatomischen
Besonderheiten bei den Conterganopfern auskennen.

Die Idee eines Kompetenzzentrums muss aber kritisch gesehen werden: Conter-
ganopfer wohnen im gesamten Bundesgebiet verteilt. Gerade die schwerstge-
schadigten Conterganopfer, die besondere gesundheitliche Hilfe brauchen, sind
oft schlecht oder gar nicht transportfahig. Deshalb ist dieser Loésungsansatz abzu-

lehnen.

Vielmehr wird empfohlen, ein Netzwerk mit interessierten Arzten und Therapeuten
iIm ganzen Bundesgebiet zu organisieren. Quasi vor Ort kdnnten Conterganopfer
dann kompetente arztliche Helfer zur Verfigung haben. Aus Erfahrungen des
Contergannetzwerkes Deutschland e.V. ist bekannt, dass eine Vielzahl von Arzten
mitzumachen bereit ist. Um einen Anreiz zu schaffen, sollten adaquate Honorare

gewahrt werden.

IX. Pflege

Mit der Forderung des Endberichtes, sich um eine Spezialisierung von Pflege-
diensten zu kiimmern®*, wird verkannt, dass es sich bei Contergangeschadigten
auch nur um Menschen handelt, die gewaschen, an- und ausgezogen und sonst
gepflegt werden mussen. Es gibt keine solchen pflegerischen Besonderheiten, die
ausgebildete Pflegekrafte nicht erledigen konnten. Was Geschadigte wirklich
brauchen, ist mehr Geld fiur ihre Pflege, damit diese méglichst selbstbestimmt ge-

regelt werden kann.

X. Folgeschaden

Der Vorschlag zusétzlich fiir Folgeschaden® Schadenspunkte zu vergeben, ist
fragwirdig. Um zu Mehrleistungen zu kommen, sollte nicht das Bewertungssystem
angehoben werden, sondern die Leistungen selbst.

** Endbericht - Seite 243.
% Endbericht - Seite 244.
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XI. Sog. Spatschaden

Unter gleichen Gesichtspunkten wird auch die zusatzliche Bepunktung fir Spéat-
schaden® kritisch gesehen. Die Schaden, wie sie von Geburt aus angelegt waren,
stehen - mit Ausnahme der Revisionen — fest. MalRhahmen, pauschal in die
Schadensklassen zusatzlich Punkte zu vergeben, sollten zugunsten einer direkten

und unmittelbaren Leistungserhohung zurtickstehen.

XIl. Medizinisches Punktesystem und Diagnoseziffern

Eine groRere Ausweitung des Punktesystems®” um weitere Diagnosen ist ange-
sichts der 40jahrigen Gultigkeit des bisherigen Systems schwierig. Viele Diagno-
sen, die nicht explizit genannt sind, fihren bereits in analoger Anwendung zu
Punktevergaben. So werden bereits heute schon Karpaltunnelsyndrome bertck-
sichtigt. Ein weitreichender Eingriff in das jetzige System hatte eine Verunsiche-
rung der Geschadigten und u.U. zur Folge, dass neue Untersuchungen stattfinden

mussten.

XIll. Schadenspunkte

Die Aufhebung der Deckelung der Conterganrenten bei 45 Schadenspunkten wird
beflrwortet. Die jahrzehntelange Benachteiligung der schwerer Geschadigten
muss aufhdren. Die bisherige Rententabelle sollte daher bis in die bisherige
Schadenshochststufe ,80 Punkte und mehr* fortgefiihrt werden.

XIV. Datenbank

Eine Datenbank, auf die Arzte und Pflegefachpersonal zugreifen konnen, um In-
formationen zu Therapien, Rehabilitation und Pflege® abrufen kénnen, ist sinn-
voll. Eine Anonymisierung der personlichen Daten muss aber sichergestellt wer-

den.

% Endbericht - Seite 244.
%" Endbericht - Seite 244.
* Endbericht - Seite 245.
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E. Stellungnahme und L6sungsvorschlage

Nach einer Einleitung in die Situation der Conterganopfer werden Ldsungsvor-

schlage unterbreitet, sofern dies im vorherigen Abschnitt ,D“ noch nicht erfolgt ist.

I. Einleitung - kurze Situationsbeschreibung

Die Geschadigten haben ihr Leben lang um ihren Platz in der Gesellschaft und um
ihre Selbstandigkeit gekampft. Durch zunehmendes Alter, durch die Spéat- und Fol-
geschaden lassen ihre Krafte erheblich nach. Uberdies leiden sie seit Jahrzehnten
unter Versorgungsdefiziten. Die sozialen Strukturen, die die Conterganopfer lange
stabilisiert haben, wie z.B. Eltern oder auch im Haushalt wohnende Kinder bre-
chen langsam weg. Aufgrund der Spat- und Folgeschaden missen viele Opfer
verfritht aus dem Erwerbsleben ausscheiden.*® Rentenanspriiche wurden weitge-
hend nur unzureichend aufgebaut, so dass vielfach Altersarmut droht. Die ge-
sundheitliche Lage der Geschadigten, insbesondere aufgrund des verfrithten Ver-
schleiBes, ist weitgehend so desastros, dass oft rund um die Uhr Schmerzen

ausgehalten werden mussen.

Die Geschadigten kampfen um ihre Selbststandigkeit und es geht darum, sie darin

und zwar adéaquat zu unterstitzen.

Hierbei darf nicht aus dem Blick geraten, dass der Staat eine besondere Verant-
wortung zeichnet: Er hat die Geschadigten mit 8 23 Abs.1 des Errichtungsgeset-
zes der Conterganstiftung enteignet*’, indem er samtliche Anspriiche der Gescha-
digten gegen die Firma Griunenthal, ihre Eigentimer und Angestellten zum Erl6-
schen gebracht hat, weshalb er selbst in der Verantwortung steht. Der hieraus fol-
genden Haftungsnachfolge ist der Staat nur unzuldnglich nachgekommen, indem
er bis zum 1.7.2008 als Entschadigung tber die offentlich rechtliche Stiftung fir

% Endbericht — Seite 61.
40 http://www.contergannetzwerk.de/Enteignung.jpg.
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Conterganopfer Renten zahlte, die im Hochstfall (fir Schwerstgeschadigte, also
Menschen ohne Arme und/oder ohne Beine) monatlich 545 Euro betrugen.

Auch nach der Verdoppelung infolge des Fernsehfilms ,Eine einzige Tablette” rei-
chen die Renten, derzeit monatlich jeweils 1.152 Euro betragend, fur ein selbstbe-

stimmtes Leben nicht aus.

Obwohl der Staat die Versorgungsverpflichtung Gbernommen hat, stellt er die
Conterganopfer schlechter, als diese Anspriiche gegen die Schadigungsfirma
Grunenthal selbst hatten und zuséatzlich schlechter gegenlber vergleichbaren Per-
sonengruppen nach Sozialem Leistungsrecht, z.B. bezlglich Kriegsversehrten und
Impfgeschadigten. Der Staat zahlt sogar umfangreicher fur vergleichbare Perso-
nenkreise, die privat geschadigt wurden (Opferentschadigungsgesetz). Wahrend
z.B. vergleichbare Opfer im Rahmen des Zivilrechtes ihren Erwerbsschaden,
samtliche behinderungsbedingten Aufwendungen ersetzt bekommen, angemes-
senes Schmerzensgeld erhalten und im sozialen Entschadigungsrecht fur Kriegs-
versehrte, Impfgeschéadigte und Opfern von Gewalttaten, ein ,Rundum-Sorglos-
Paket besteht, in welchem ein Berufsschadensausgleich, grof3ziigigere Pflege-
leistungen, nach pauschaleren Mal3stdben, Kraftfahrzeugkosten, Leistungen zur
Teilhabe am Arbeitsleben, Krankenhilfe, Hilfe zur Weiterfihrung des Haushalts,
Altenhilfe, Erziehungsbeihilfe, erganzende Hilfe zum Lebensunterhalt, Erholungs-
hilfe, Wohnungsbhilfe, Hinterbliebenenversorgung und vieles mehr gewahrt wird**,

werden Conterganopfer auf die Sozialkassen verwiesen.

Da der Staat die Anspriiche aus dem privat-autonomen Bereich herausgenommen
hat, sollte er auch die dort geltenden Malistdbe fur die Festsetzung von Aus-

gleichszahlungen fortbestehen lassen.

Im européischen Vergleich wird fur Thalidomid (Contergan) —Geschadigte oft we-
sentlich mehr geleistet, als in Deutschland: So betragen z.B. die Renten in Grol3-
britannien, neben standigen groReren Einmalzahlungen tber 3.500 Euro, in Italien
4.000 Euro. Dies ohne staatliche Mitschuld oder besondere Verantwortung durch

Haftungsausschluss.

“ Vgl. Homepage des Versorgungsamtes Breisgau-Hochschwarzwald -
http://versorgung.lkbh.net/vafr/vvbw/leistungen.html#t4 — abgerufen am 27.01.2013
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In Deutschland leben rund 2.700 Conterganopfer — sie sind tber 50 Jahre alt und
so ist zu appellieren, ihnen wenigstens ein restliches selbstbestimmtes Leben in
Wirde sicherzustellen.

Insoweit ist es daher angezeigt, Strukturen zu schaffen, in denen die Contergan-
opfer so wenige Antrédge wie maoglich stellen missen, um ihre Leistungen zu erhal-

ten.

Bis heute haben die Conterganopfer keinen Cent an Schmerzensgeld erhalten.
Wenn die Forderung hiernach zwar ausdrtcklich fortbesteht, wird nachfolgend auf

die laufenden Versorgungen und Bedarfe eingegangen:

[I. Berechnungen zur Conterganrente / Pauschalbetra ge

Unter den vorgenannten Hintergriinden wird zu den Bedarfen wie folgt Stellung
genommen, wobei einerseits zwischen Rente (Grundrente und Pauschalen) und
andererseits zwischen Sonderbedarfen unterschieden wird.

Um das Problem zu umgehen, dass die Conterganopfer stéandig irgendwelche An-
trdge stellen mussen, was fur die Uberwiegende Anzahl der Conterganopfer eine
erhebliche Belastung darstellt, sollte dringend erreicht werden, dass die mindes-
tens anfallenden Leistungen als Pauschbetrdge festgesetzt werden, wobei die
Conterganopfer, die h6here Schaden haben, diese weitergehend geltend machen

kdnnen mussen.

Die Rente soll damit den regelmaf3ig zu erwartenden Bedarf pauschal abdecken.
Wenn dieser im Einzelfall nicht ausreicht, soll bezlglich Heilbehandlungen, Hilfs-
mitteln, Assistenz und Pflege — dann aber gegen Nachweis — weitere Leistungen
maoglich sein (Sonderbedarf).

1.) Zusammensetzung der Contergangrenten

Um eine weitmdglichste Pauschalierung zu erreichen, sollte bei der Bildung der

Conterganrente folgende Faktoren bericksichtigt werden:

- Grundversorgung ( anhand des Erwerbsschadens)
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weiterhin Pauschalen fir:

- Haushaltsfuihrung,
- Heilbehandlungen “#? und Hilfsmittel,

- Pflege und Assistenz.

a) Grundrente (Grundversorgung)

aa) Berechnungsgrundlage

Trotz der Verzerrungen in der Studie ergeben sich selbst aus den Studienergeb-
nissen, dass nur 37 % der Conterganopfer gegenwartig voll erwerbstatig sind.*?
Wenn diese Zahl der Erwerbstatigen in Wahrheit noch niedriger ist, so ist zudem
Zu beachten, dass sie in den nachsten Jahren aus gesundheitlichen Grinden bei

den Geschadigten noch weiter rapide sinken wird.*

Conterganopfer missen in der Lage sein, alleine schon von ihren conterganspezi-
fischen Leistungen gesichert und selbstbestimmt so zu leben, dass hiermit ihre
finanziellen behinderungsbedingten Nachteile ausgeglichen werden. Gleichfalls zu
berticksichtigen ist, dass die Geschadigten eine ausreichende Grundversorgung
bendtigen, weil sie grof3teils keine oder nur unzureichend eine Altersversorgung

haben aufbauen kénnen.

Die nachstehend berechnete Grundversorgung muss die Einkommensverluste
widerspiegeln, die sich aus den schadigungsbedingten Beeintrachtigungen erge-

ben.

42 Vgl §11 Bundesversorgungsgesetz. Heilbehandlungen sind ambulante &rztliche und zahnérztliche
Behandlung, Versorgung mit Arznei- und Verbandmitteln, Versorgung mit Heilmitteln einschlie3lich
Krankengymnastik, Bewegungstherapie, Sprachtherapie und Beschéftigungstherapie sowie mit Brillenglasern
und Kontaktlinsen, Versorgung mit Zahnersatz, Behandlung in einem Krankenhaus
(Krankenhausbehandlung), Behandlung in einer Rehabilitationseinrichtung, hausliche Krankenpflege,
Versorgung mit Hilfsmitteln, Belastungserprobung und Arbeitstherapie, nichtérztliche sozialpadiatrische
Leistungen,Psychotherapie als arztliche und psychotherapeutische Behandlung, Soziotherapie und Kuren -
http://www.gesetze-im-internet.de/bundesrecht/bvg/gesamt.pdf - abgerufen am 27.01.2013.

3 Endbericht — Seite 59.

4 Endbericht — Seite 61.
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Bei der Bewertung des Grades von Erwerbsunfahigkeit kann tbrigens nicht auf die
Einkommenshohe abgestellt werden, welche schwerstgeschadigte Conterganop-
fer in ihrer wirtschaftlichen Not erreichen; vielmehr missen objektive Mal3stabe,
wie das normale durchschnittliche Einkommen, welches in Relation zum Behinde-

rungsgrad zu setzen ist, herangezogen werden.

Bei der Zuordnung des sich hieraus ergebenden Betrages in Schadensstufen ist
zu berucksichtigen, dass die Grenze absoluter Erwerbsunfahigkeit eigentlich be-
reits bei 45 Schadenspunkten erreicht ist, insoweit auch das Bundesverfassungs-
gericht festgestellt hat, dass in dieser Schadensstufe die Behinderung dermaf3en
schwer wiegt, dass sich entsprechend Betroffene “ohne standige fremde Hilfe im

«“45 \wonach damit ab diesem Schadens-

Leben nicht werden behaupten kdnnen
segment auch von Erwerbsunfahigkeit auszugehen ist.

Obwohl damit ab 45 Schadenspunkten bereits der volle Erwerbsschaden zu leis-
ten ware, wird dieser bei den nachfolgenden Berechnungen zur Ausrdumung jegli-
chen Zweifels (z.B. wegen Féllen von Teil- oder geringer Beschaftigung) der
hdchsten Schadensstufe (,80 und mehr®) zugerechnet und dann anteilig mit dem

Punktesystem heruntergebrochen:

bb) Berechnung

Um eine pauschalierte Bewertung zu ermdglichen, wird ab dem Schadigungsseg-
ment, ab welchen die Conterganopfer als erwerbsunfahig zu gelten haben, der
durchschnittliche Arbeithehmerverdienst zugrunde gelegt, der zuletzt (im 2. Quar-
tal des Jahres 2012) mit brutto mtl. € 2.333,08,--*° festgestellt wurde, somit, nach
Abzug der Arbeitnehmeranteile der Sozialversicherungen i.H. von 9,225%*', der
statistikorientierte Erwerbssschaden mtl. € 2.117,85 betragt.

Damit werden den Berechnungen in der hochsten Schadenstufe ,80 Punkte und
mehr) eine Grundversorgung in Hohe von monatlich € 2.117,85 zugrunde gelegt.
Zu der Hohe in den anderen Schadensstufen wird auf die untenstehende Tabelle

(F) verwiesen.

5 BVerfGE 42, 263: http://www.servat.unibe.ch/dfr/bv042263.html — RN 152; abgerufen am 28.01.2013.

46 Pressemitteilung des statistischen Bundesamtes vom 11. Oktober 2012 — 355/12:
https://www.destatis.de/DE/PresseService/Presse/Pressemitteilungen/2012/10/PD12 355 623pdf.pdf? b
lob=publicationFile

47 Krankenkasse 8,2%, Pflegevers. 1,025% - http://www.lohn-info.de/beitragsberechnung.html - abgerufen am
12.01.2013.
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b) Haushaltsfihrung

Contergangeschadigte sind im Vergleich zu anderen schwer Korperbehinderten in
der Regel ein relativ selbstbestimmtes Leben gewohnt. Durch zunehmende Spéat-
und Folgeschéden und einhergehende Schmerzen stol3en sie gerade insoweit an
ihre Grenzen. Contergangeschadigte haben von daher mit ihrer Haushaltsfihrung
zumeist erhebliche Probleme und sind deshalb auch dabei auf Hilfe angewiesen.
Sie betreuende Angehdrige, die sie oft auch umsonst versorgt haben, sind zu-
nehmend zur Pflege nicht mehr in der Lage. Viele Eltern sind bereits verstorben.

Die Kosten der Haushaltsfiihrung, deren Ubernahme im Zivilrecht und im Sozialen
Entschadigungsrecht selbstverstandlich ist, missen auch den Conterganopfern

gewahrt werden.

Der Endbericht der Studie empfiehlt, bei einem mittelméRig Geschadigten ab 40
Schadenspunkten hauswirtschaftliche Hilfe von 3-4 Stunden taglich zu gewah-
ren.*® Entsprechend liegen den Berechnungen 3,5 Stunden mit einem Stunden-

satz von 10 Euro zugrunde.*®

c) Pauschalbetrage

Wie oben ausgefihrt, bedarf es einer umgehenden Sicherstellung ausreichender
Pflege und Assistenz fur die Geschadigten, damit die muhevoll erreiche Selbst-
standigkeit sicher gestellt wird.

Die Geschadigten missen finanziell in die Lage versetzt werden, ihre Angelegen-
heiten eigenstandig und selbstbestimmt zu organisieren und zwar ohne standig
noch mit dem Stellen irgendwelcher Antrage belastet zu werden. Von daher soll-
ten weitestgehend Pauschalen gebildet werden.

aa) Pflege
Die normalen Bewertungskriterien der Pflegestufeneinordnungen taugen nicht fur

Conterganopfer: So werden vielfach Schwerstgeschadigte in Gutachten des Medi-

8 Endbericht — Seite 239.
49 vgl.. Tabelle (F).
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zinischen Dienstes nur der Pflegestufe 1 zugeordnet, obwohl selbst fur medizini-
sche Laien erheblichster pflegerischer Aufwand erkennbar ist.® Uber Art. 45 Pfle-
geVG erhalten viele Geschadigten dann trotz dieser Bewertung noch Pflegegeld
nach Stufe 2 — was wohlgemerkt aber nicht immer der Fall ist. Gleiche Schéadi-
gungsbilder werden oft unterschiedlich bewertet und zwar im Gesamtspektrum der
Pflegestufen von 1 bis 3.

Solche in verschiedenen Auspragungen existierenden ungerechten Bewertungen,
fuRen wohl - neben dem allgemeinen Problem, dass viele Betroffene Schamge-
fuhle haben, die wirdeverletzenden Fragen, u.a. nach Art, Umfang und Dauer von
Hygienemalinahmen, z.B. nach dem Stuhlgang, dezidiert darzulegen und ggf.
noch vorzufihren, - auf variierende Burteilungsmal3stdbe der Medizinischen

Dienste.

Diese ungleichen Bewertungsmalf3stdbe wiederum finden ihren Grund vor allem
darin, dass die Kriterien des Pflegeversicherungsgesetzes den conterganopfer-
spezifischen Belangen nicht hinreichend gerecht werden. Von daher braucht es
einer besonderen Regelung fur die Conterganopfer.

In Féllen, in denen bereits speziellere Regelungen beziglich pflegespezifischer
Bewertungsmalistabe - fir die mit Contergangeschadigten vergleichbaren Perso-
nengruppen (z.B. nach Zivil- oder Sozialem Entschadigungsrecht®™) - erforderlich
sind, hat der Gesetzgeber entsprechend gehandelt und insoweit wesentlich groR3-
zligigere Pflegeleistungen, nach weitgehend pauschalierten MaRstaben gewahrt.>
Conterganopfern allerdings nicht!

Analog mit § 35 BVG®™® wird die Einfilhrung einer Pflegezulage als Pauschalleis-
tung fur Conterganopfer gefordert.

Hierbei sollte der Hochstsatz in Hohe von €1.311,-- auf die schwerstgeschadigten
Conterganopfer angewandt und dann mittels der Schadenspunktetabelle auf die
anderen Schadensklassen heruntergebrochen werden.>

In schweren Féllen muss es Conterganopfern aber moglich sein, ihren Uber die

Pauschale hinausgehenden Bedarf — gegen Nachweis — geltend zu machen.

%0 vgl. Einzelfalle (G).

*lU.a. Kriegsversehrte, Impfgeschadigte oder Opfer von Gewalttaten.

52 Vgl. vom Bundesministerium flir Arbeit und Soziales herausgegebenen ,Anhaltspunkte” (AHP)
http://anhaltspunkte.vsbinfo.de/nrv/50.htm , abgerufen am 13.01.2013 und § 26¢c BVG.

%3 http://anhaltspunkte.vsbinfo.de/gesetz/bvg_35.htm , abgerufen am 11.03.2010

> vgl. Tabelle (F).
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bb) Assistenz
Personliche Assistenzkosten werden sowohl im Sozialen Entschadigungsrecht,
gem. §§ 35 Abs. 2, 26¢c BVG, als auch im Zivilrecht®® getragen.

Bezuglich der Erhaltung der Eigenstandigkeit benétigen auch die Conterganopfer
umfangreiche Assistenz. Hierbei ist es wichtig, dass die Geschadigten uUber ihre
Belange selbstandig entscheiden kénnen und nicht zusétzlich zu ihren ohnehin
bestehenden vielz&dhligen Belastungen noch mit Antragsverfahren beschwert wer-
den.

Die insoweit vorgeschlagene Pauschale flr die Assistenz orientiert sich am Mittel-
wert - den der Endbericht der Studie mit 30 Stunden wéchentlich bemisst®® —, wo-
nach sich bei einem Stundensatz von 10 Euro, der sich hieraus ergebende Betrag
in Hohe von monatlich € 1.200,-- der héchsten Schadensstufe von ,iber 80 Punk-
ten" zugewiesen und dann mit der Schadenspunktetabelle heruntergebrochen
wird.”’

Auch hier muss es moglich sein, sofern ein hoherer Bedarf besteht, auch diesen —

gegen Nachweise — entsprechend geltend zu machen

cc) Heilbehandlungen 2 und Hilfsmittel

Es fallen unterschiedlichste Kosten fiir Heilbehandlungen®® und Hilfsmittel bei
Conterganopfern an. Dies vor allem, wie der Endbericht der Studie ausweist, z.B.
fur Arzneimittel(zu)zahlungen und Therapien, um Spat- und Folgeschaden zu ver-
hindern oder Schmerzen einzudammen®, weiterhin fiir Geraten, die nicht von der

Krankenkasse ubernommen werden, etc.

%% |Landgericht Aurich, Az.: 2 O 105/08, Urteil vom 25.03.2009.
*® Endbericht — Seite 239.
" vgl. Tabelle (F).
%8 Vgl §11 Bundesversorgungsgesetz. Heilbehandlungen sind ambulante &rztliche und zahnérztliche
Behandlung, Versorgung mit Arznei- und Verbandmitteln, Versorgung mit Heilmitteln einschlie3lich
Krankengymnastik, Bewegungstherapie, Sprachtherapie und Beschéftigungstherapie sowie mit Brillenglasern
und Kontaktlinsen, Versorgung mit Zahnersatz, Behandlung in einem Krankenhaus
(Krankenhausbehandlung), Behandlung in einer Rehabilitationseinrichtung, hausliche Krankenpflege,
Versorgung mit Hilfsmitteln, Belastungserprobung und Arbeitstherapie, nichtérztliche sozialpadiatrische
Leistungen,Psychotherapie als arztliche und psychotherapeutische Behandlung, Soziotherapie und Kuren -
Qgttp://WWW.qesetze—im—internet.de/bundesrecht/bvq/qesamt.pdf - abgerufen am 27.01.2013.

Wie vorstehend.
% vgl. u.a. Endbericht — Seite 98.
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Bei dem Vorschlag wurde bei 45 Schadenspunkten (wochentlich 2 x jeweils zwei
Heilbehandlung, z.B. Akupunktur, Massagen, zzgl. zzgl. jahrl. Zuzahlungen von
rund 500 Euro ) 441,67 Euro zugrunde gelegt und nach oben und unten in der
Schadenspunktetabelle hoch-, bzw. heruntergebrochen.®*

Wie ersichtlich, handelt es sich hierbei nur um Heilmittel. Hinsichtlich der Hilfsmit-
tel wird hierbei zu Gunsten der Pauschalierung unterstellt, dass kleinere Hilfsmittel

trotzdem erspart werden kénnen.

2.) Sonderbedarfe

a) Grundsatzliches

Die vorgeschlagenen Pauschalen decken die alltdglichen Bedarfe hinsichtlich Heil-
behandlungen, Hilfsmittel, Pflege und Assistenz ab, wie sie aufgrund der Schwere
der Behinderung in den jeweiligen Schadensstufen in der Regel zu erwarten sind.
Jedoch treten in Einzelfallen noch Sonderbedarfe auf, die geregelt werden mis-
sen.

Dies betrifft z.B. Kuren®® und Félle, in denen ein Schwerbehinderter ein Kraftfahr-
zeug, einen kostspieligen Umbau oder Vierfachgeschadigte mehr Assistenz ben6-

tigen.

Diese Leistungen bedirfen klarer gesetzlicher Regelungen:

Zum einen kdme es ansonsten zu Ungerechtigkeiten bei den Leistungsberechtig-
ten (die Schnellen bekommen viel, die Langsamen weniger, einem Berechtigten
wird etwas Kostspieliges gewahrt, in einem anderen Fall wieder nicht). Zum ande-
ren ist es auch im Interesse des Steuerzahlers wichtig, dass klare Rechtsnormen
bestehen Unter dieser Pramisse sollten die Geschadigten das bekommen, was

gebraucht und notwendig ist, die Leistungen aber auch darauf beschrankt bleiben.

®1 vgl. Tabelle (F).
62 Vg. § 11. Abs 2 des Bundesversorgungsgesetzes
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Da hierbei eine ,Lex Contergan® - ein spezielles, differenziertes Leistungsgesetz
fur Conterganopfer hinsichtlich der Sonderbedarfe - zum einen aufgrund der Viel-
faltigkeit der Einzelanspriche und zum anderen, weil andere Personengruppen
sonst gleiche Leistungen fordern werden, wohl politisch nicht durchsetzbar sein
durfte, bieten sich folgende Optionen an: a) die Sonderbedarfe unmittelbar dem
Sozialen Entschadigungsrecht unterzuordnen oder b) im Rahmen der Contergan-

stiftung das Bundesversorgungsgesetz®® fiir analog anwendbar zu erklaren.

b) Zuweisung der Conterganopfer ins Soziale Entsch  &digungsrecht ®* fiir
Sonderbedarfe

Fur die Sonderbedarfe, also nur fiir die Betrage, die Uber die Renten (einschliel3-

lich Pauschalen fir Heil und Hilfsmittel, Pflege und Assistenz hinausgehen, be-

stiinde die Mdglichkeit die Conterganopfer direkt dem Sozialen Entschadigungs-
recht zuzuweisen. Dies hatte zur Folge, dass die Renten, einschlie3lich der Pau-
schalen fur Heil- und Hilfsmittel, Pflege und Assistenz, zwar weiterhin tber die
Conterganstiftung abgewickelt wirden, allerdings fir die dariiber hinausgehenden
Sonderbedarfe die in den Landern zustandigen Tragern des Sozialen Entschadi-
gungsrechts zustandig waren.

Angesichts der ohnehin bestehen Uberbelastung der Stiftung (Revisionsantrage
dauern grol3teils Jahre) ware die fur die Geschadigten jeweils ortnahe und objekti-
ve Entscheidungsstelle vorzuziehen.

Der Argumentation des Bundesministeriums fur Arbeit und Soziales, dass an eine
Aufhebung des Bundesversorgungsgesetzes gedacht wirde und deshalb eine
direkte Zuweisung der Conterganopfer ins Soziale Entschadigungsrecht nicht ge-
eignet sei, muss entgegnet werden, dass auch in diesen Tagen noch verletzte
Kriegsheimkehrer zu versorgen sind, weiter die vielzahligen Leistungsberechtigten

aus den verschiedenstartigen Gesetzen®® so ohne Weiteres nicht in andere Leis-

%3 Broschiire des Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales — insbesondere Leistungstibersicht:
http://www.bmas.de/SharedDocs/Downloads/DE/PDF-Publikationen/al05-kriegsopferfuersorge-
693.pdf?__blob=publicationFile ; abgerufen am 27.01.2013.

Ubersicht des Bundesministeriums fiir Arbeit und Soziales hichtlich der Vorschriften des Sozialen
Entschadigungsrechtes: http://www.bmas.de/DE/Themen/Soziale-Sicherung/Soziale-
Entschaedigung/Soziale-Entschaedigung/uebersicht _gesetze soziales entschaedigungsrecht.html,
abgerufen am 27.01.2013

% \Wie vorstehend.

® Ubersicht des Bundesministeriums fir Arbeit und Soziales hichtlich der Vorschriften des Sozialen
Entschadigungsrechtes: http://www.bmas.de/DE/Themen/Soziale-Sicherung/Soziale-
Entschaedigung/Soziale-Entschaedigung/uebersicht gesetze soziales entschaedigungsrecht.html,
abgerufen am 27.01.2013.
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tungsgesetze Uberfuhrbar sind und selbst wenn das der Fall ware, auch die Con-
terganopfer in neue Regelung hineinnehmbar waren. Es ricken auch keine Con-
terganopfer nach. Es kann unterstellt werden, dass fur diese relativ kurze Zeit-
spanne angesichts der Komplexitdt der Leistungsberechtigten im Sozialen Ent-
schadigungsrecht das Bundesversorgungsgesetz noch Giltigkeit behélt.

c) Analoge Anwendung des Bundesversorgungsgesetzes durch die
Conterganstiftung

Soweit die Leistungsverwaltung bezliglich der Sonderbedarfe trotzdem bei der
Stiftung angeordnet werden soll, empfiehlt sich aber gesetzlich festzuschreiben,
dass die Leistungen in analoger Anwendung des Bundesversorgungsgesetzes
gewahrt werden, so dass, wie ausgefuhrt, Rechtssicherheit, Verteilungsgerechtig-
keit und eine Uberschaubarkeit der entstehenden Kosten gewahrleistet wére. In
einem solchen Fall, wiirden die Mittel fir Sonderbedarfe durch die Conterganstif-

tung unter Anwendung des Bundesversorgungsgesetzes zugewiesen.

d) Abgrenzung zu Pauschalen

Wichtig ist die Frage, wie die in den Renten vorgesehen Pauschalen zu den Son-
derbedarfen abzugrenzen sind, d.h., wann soll einem Conterganopfer - und fir
welchen Bedarf - weitergehende Anspriiche gewéahrt werden, auf die bereits Pau-
schalen geleistet wurden?

Der Leistungskatalog fir Conterganopfer sollte dabei nicht geringer als der des

Bundesversorgungsgesetzes sein.

e) Einkommensgrenzen

Damit sichergestellt ist, dass alle Geschadigten die aus ihren Gesundheitsbeein-
trachtigungen folgenden Heilbehandlungskosten®® erhalten, sollten Einkommens-
und Vermogensgrenzen etwa 8§ 10 Abs. 7 des Bundesversorgungsgesetzes aus-

geschlossen werden.®’

66 Leistungen, gem. § 10 BVG: ambulante &rztliche und zahnérztliche Behandlung, Behandlung im
Krankenhaus, Rehabilitationseinrichtung, Versorgung mit Arznei-, Verband- und sonstigen Heilmitteln,
Versorgung mit Hilfsmitteln,Versorgung mit Zahnersatz, Hausliche Krankenpflege, Psychotherapie als
arztliche und psychotherapeutische Behandlung und Soziotherapie, Ersatzleistungen, welche die Versorgung
mit Hilfsmitteln ergénzen (z.B. die notwendige Anderung eines Kraftfahrzeugs),Badekuren, Haushaltshilfe,

o7 Vgl. 8§ 10 Abs. 7 BVG - http://www.gesetze-im-internet.de/bundesrecht/bvg/gesamt.pdf .
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aa) Heilbehandlungen °8, Hilfsmittel, Umbauten

Heilbehandlungen

Die angesetzten Pauschalen fiir Heilbehandlungen® und Hilfsmittel werden durch
die Aufwendungen fiir Heilmittel bereits aufgezerrt”®, so dass hierfiir schon bei

gréReren Aufwendungen, z.B. Kuren’*, weitere Zuschiisse erforderlich sind.

Hilfsmittel

Aufgrund der im Rahmen des vorgeschlagenen Gesamtsystems vorgesehen Pau-
schalierungen sind zwar auch die Anschaffung kleinerer Hilfsmittel zumutbar.

Eine solche Zumutbarkeit sto3t allerdings bei grél3eren Aufwendungen wiederum
rasch an Grenzen.

Insoweit ist wichtig, dass Hilfsmittel - ggf. unter Anrechnung eines zu bestimmen-
den Betrages und subsidiar zur Krankenkasse - Gbernommen werden. Dies gilt

insbesondere fir Kraftfahrzeuge und behinderungsspezifischer Umbauten.

bb) Pflege und Assistenz

Hinsichtlich der Pflege und Assistenz sind Pauschalleistungen fur die Vergangen-
heit unverfanglich, da unterstellt werden kann, dass solche Kosten im Rahmen der
fur die Geschadigten vorgesehen Schadensstufen tatséchlich angefallen sind und

es hierbei keine aufwandsfreien Zeiten gibt.

cc) Vorschlag zu Zuzahlungen bei Sonderbedarfen
Wahrend bei der Pflege und Assistenz die weitergehenden Sonderbedarfe voll-

standig (gegen Nachweis) tubernommen werden sollten, ware innerhalb des vor-

68 Vgl 8§11 Bundesversorgungsgesetz. Heilbehandlungen sind ambulante arztliche und zahnarztliche Behand-
lung, Versorgung mit Arznei- und Verbandmitteln, Versorgung mit Heilmitteln einschlie3lich Krankengymnas-
tik, Bewegungstherapie, Sprachtherapie und Beschéaftigungstherapie sowie mit Brillengldsern und Kontaktlin-
sen, Versorgung mit Zahnersatz, Behandlung in einem Krankenhaus (Krankenhausbehandlung), Behandlung
in einer Rehabilitationseinrichtung, hausliche Krankenpflege, Versorgung mit Hilfsmitteln, Belastungserpro-
bung und Arbeitstherapie, nichtarztliche sozialpadiatrische Leistungen,Psychotherapie als arztliche und psy-
chotherapeutische Behandlung. Soziotherapie und Kuren - http://www.gesetze-im-
internet.de/bundesrecht/bvg/gesamt.pdf - abgerufen am 27.01.2013.

® Wie vorstehend.

©vgl. D. Il dieser Stellungnahme

& Vgl. 8 11 Abs. 2 Bundesversorgungsgesetz - http://www.gesetze-im-
internet.de/bundesrecht/bvg/gesamt.pdf - abgerufen am 27.01.2013.
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geschlagenen Systems hinsichtlich der Sonderbedarfe fur Heil- und Hilfsmittel ein
gewisser Anrechungsbetrag fur einen bestimmten Zeitraum denkbar — z.B. die
Summe der Heil- und Hilfsmittelpauschale von drei Jahren - was bedeuten wiuirde:
Geschéadigte bekamen bei Antragsstellung bezuglich der Sonderbedarfe auf die
Gesamtsumme ihrer Heil- und Hilfsmittel innerhalb eines Zeitraumes von 3 Jahren
Betrage bis zu einer Jahresrente angerechnet, soweit nicht nachgewiesen wird,
dass dieser der Jahresrente entsprechende Betrag auch tatsédchlich ausgegeben
wurde. Werden z.B. 2.000 Euro an Ausgaben innerhalb von 3 Jahren nachgewie-
sen, wird die Jahresrente abztiglich der 2.000 Euro auf die Gesamtleistungen der
Sonderbedarfe innerhalb der 3 Jahre angerechnet.

Fallbeispiel: Ein Geschadigter hat 65 Schadenspunkte; Kosten fir Wohnraumum-
bau: € 18.000,--, nachgewiesene Ausgaben fur Heil- und Hilfsmittel in den letzten
3 Jahren: € 9.000 (erbrachter Eigenanteil); Pauschale fir Heil- und Hilfsmittel: mtl.
€ 637,97= in 3 Jahren= € 22.966,92. € 22.966,92 - € 9.000 (erbrachter Eigenan-
teil) = 13.966,92; € 18.000 — 13.966,92= € 4.033,08 Zuschuss.

3.) Verfahren

Bezuglich des Verfahrens ist grofstmoglichste Objektivitat und Neutralitat wichtig.
Soweit keine direkte Zuweisung zum Sozialen Entschadigungsrecht, sondern eine
analoge Anwendung durch die Conterganstiftung gewahlt wird, sollte jedenfalls
auch eine ortsnahe Beurteilung des Einzelfalles sichergestellt werden. Hierbei
empfiehlt sich, auf die Ublichen Feststellungsinstrumente des Bundesversor-
gungsgesetzes, insbesondere auf jeweils ein Attest des behandelnden Arztes, ggf.

verbunden mit einer Bescheinigung des Pflegedienstes, abzustellen.

[ll. Hinterbliebenversorgung

Stirbt ein Conterganopfer, so stehen oft die bis zum Todeszeitpunkt ganztags pfle-
genden Angehorigen und Kinder ohne jegliche staatliche Hinterbliebenversorgung
da. Eine solche Versorgung ist im Zivil- und Sozialen Entschadigungsrecht, aber

auch im Rahmen der Stiftung fur HIV-Infizierte, gem. HIVHG, Ublich.

LOsung:

Einfuhrung einer Hinterbliebenenversorgung im Conterganstiftungsgesetz.
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IV. Anrechenbarkeit von Leistungen im Vererbungsfal le

Gemald § 18 des Conterganstiftungsgesetzes bleiben Leistungen nach dem die-
sem Gesetz ,bei der Ermittlung von Einkommen und Vermdgen aul3er Betracht"
Nach Beschluss des Bundessozialgerichtes vom 23.03.2010? soll dieser Schutz
nicht fir die Erben gelten, die eventuell Sozialhilfe zurlickzuzahlen haben. Dies
wird dem Sinn und Zweck der Stiftungsleistungen als zuséatzliche, im Verhaltnis zu
anderen Gesetzen nicht zu beachtende Mittel, nicht gerecht. Durch die in der Re-
gel geringen vererbten Betrage kann die, mit jahrzehntelanger Pflege verbundene,
personliche Aufopferung kaum ausgeglichen werden, sondern vermag allenfalls

dazu dienen, wieder ein normales Leben zu organisieren.

LOsung:
Klarstellung in § 18 ContstifG, dass Stiftungsleistungen auch im Vererbungsfall

den Unanrechenbarkeitsstatus behalten.

V. Conterganstiftung

Die Uberwiegende Anzahl der der gré3eren Conterganopferverbande sind mit den
gegenwartigen Strukturen der Conterganstiftung fiur behinderte Menschen unzu-
frieden, weil sie, wenn tUberhaupt, vollig unzureichend in die Stiftungsarbeit einge-
bunden sind. Entsprechend haben 10 Conterganopferverbande mehr Beteiligung
eingefordert.”® So ist im ,Forschungsbeirat* (der satzungsmaRig iiberhaupt noch
nicht einmal vorgesehen ist) als einzige Conterganopferorganisation der Bundes-
verband Contergangeschadigter e.V. zugelassen worden. Alle anderen Verbande
sind hierbei ausgegrenzt. Die Tagungen sind geheim, selbst Mitglieder des Stif-

tungsrates durfen nicht teilnehmen.

Das Ergebnis ist mit der Studie zu besichtigen!

2 BSG, 23.03.2010 - B 8 SO 2/09 R.
3 http:/lwww.contergannetzwerk.de/forum/321-aus-der-Politik---%C3%B6ffentlich/19420-
Conterganopferverb%C3%A4nde-fordern-Mehrheit-in-Conterganstiftung.html#23939
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Es wird angeregt, mit einer conterganopferspezifischen Gesetzesanderung, die
Rechte der Geschadigten und ihrer Verbande zu starken und daflr zu sorgen,

dass weitestgehende Transparenz in das Stiftungsgeschehen kommt.

VI. Zusammenfassung

Trotz aller Mangel und Verharmlosung reicht die Studie als Beleg dafur aus, dass
die Conterganopfer seit Jahrzehnten grob unterversorgt sind.

Insoweit ist sofortiges Handeln geboten:

Die Renten sollen so angehoben werden, dass die Conterganopfer ein selbstbe-
stimmtes Leben in Wiirde fuhren kbnnen und es ihnen erspart wird, fur jede Klei-
nigkeit einen Antrag zu stellen, Hierzu mussen fur die wesentlichen Versorgungs-
faktoren (Grundversorgung, Heilbehandlung, Heilmittel, Assistenz und Pflege je-
weils Pauschalzuschlage zur Rente gebildet werden.

Soweit diese nicht ausreichen, sollen, analog zu den entsprechenden Leistungen
des Bundesversorgungsgesetzes (fur Heilbehandlung, Heilmittel, Umbauten, Kfz-
Versorgung, Assistenz und Pflege, weitere Antrdge mdglich sein (Sonderbedarfe).
Wenn fur Heil- und Hilfsmittel Sonderbedarfe geltend gemacht werden — aber nur
dann — wirde eine teilweise Anrechnung der Pauschalen erfolgen.

Gleichfalls eine Hinterbliebenversorgung und das Problem, dass Erben von Ge-
schadigten Leistungen zurtickzahlen missen, bedurfen einer Regelung.

Die Leistungen kénnen entweder Uber eine direkte Zuordnung zum Sozialen Ent-
schadigungsrecht oder aber Uber die Conterganstiftung in analoger Anwendung

des Bundesversorgungsgesetzes erfolgen.
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G. Einzelfalle

1.) Ohnarmerin ( Fall A)
"

>

Alleinerziehende Mutter mit 2 Kindern
Einstufung des Pflegebedarfs durch den Me-
dizinischen Dienst in Pflegestufe 1; lediglich
durch Besitzstandswahrung in Pflegestufe
2.74

Einkommen :

Hartz IV, Conterganrente: 1152,--.

Bedarf:

Miete: ca. 1000 Euro, Lebenshaltungskosten,
insbesondere fir die Kinder, Kfz,, Pflege, As-
sistenz und Hilfsmittel

Assistenz durch Sozialhilfetrager gestrichen —
die Kinder (15 und 16 Jahre alt) konnten die-

se Ubernehmen.”

Die Schmerzen, wie auch insgesamt die
Spat- und Folgeschaden sind ansteigend.
Deshalb und weil die Kinder zunehmend
nicht mehr zur Verfiigung stehen, ist mit einer
erheblichen Erhohung der Bedarfe, insbe-
sondere hinsichtlich der Pflege und Assistenz
zu rechnen, womit sich der finanzielle Auf-

wand betrachtlich erhoht.

Bereits heute liegt eine erkennbare erheb-

liche Unterversorgung vor!

" Gutachten des Medizinischen Dienstes: http:/iww.contergannetzwerk.de/Lilli_Pflegestufe.pdf

S Unterlagen kénnen jederzeit vorgeelgt werden.



2.) Ohnarmerin (Fall B)

Alleinerziehende Mutter mit 2 Kindern
Eine Tochter ist in der Lehre, die andere Tochter
Schdlerin, somit beide den gesamten Tag tber mehr

oder wenig aushausig.

Einstufung des Pflegebedarfs durch den Medizini-
schen Dienst in Pflegestufe 1; lediglich durch Besitz-

standswahrung in Pflegestufe 2"°

Einkommen :

820 Euro Erwerbsunfahigkeitsrente, 1152 Contergan-
rente, 440 Euro Pflegegeld, noch: 368 Kindergeld
Ausgaben :

Samtliche Lebenshaltungskosten insbesondere: Mie-
te: 1000 Euro; Bedurfnisse der Kinder, insbesondere
Schulkosten; Pflege, Assistenz, Haushaltshilfe, Kfz-
Kosten, Heilbehandlungskosten.

Da das Geld nicht ausreicht, kdnnen die Notwendig-
keiten vor allem im gesundheitlichen, insbesondere
pflegerischen und Assistenzbereich nicht im erforder-
lichen Umfang vorgenommen werden.

Gerade aufgrund erheblicher Spat-Folgeschaden und
der Zunahme der Schmerzen ist mit einer erblichen
Erhohung der Bedarfe, insbesondere hinsichtlich der
Pflege und Assistenz zu rechnen, womit der finanziel-

le Aufwand, vor allem durch zunehmenden Entfall der

Hilfe durch die Kinder, steigen wird.

Bereits heute liegt eine erkennbare deutliche Un-

terversorgung vor!

8 Krankenkassenbescheid: http://www.contergannetzwerk.de/Pflegestufe _Bader.pdf




3.) Schwerstbehinderte Rollstuhlfahrerin (Fall C)

Alleinstehend

Vierfachgeschadigt, Sozialhilfe- Grundsiche-
rung. Trotz Schwerstpflegebedurftigkeit nur
Pflegestufe 2;

Rund-um-die-Uhr-Pflege erforderlich. Pflege-
einsatze: 1 Stunde pro Tag, aufgeteilt auf 3
Einsatze taglich. In Ermanglung von Pflege
und Assistenz muss sie Windeleinlagen tra-
gen, wobei die Krankenkasse nur 3 dinne

(untaugliche!) bezahlt, die lediglich 3 Mal pro

Tag gewechselt werden.

Keine passende Wohnung (dringend erfor-
derlicher Umbaul!), insbesondere kann sie die
Klche gegenwartig nicht selbst nutzen; keine
passende Badewanne — deshalb nur einge-

schrankte Korperpflege maoglich.

Kein passender Rollstuhl (der grol3ere wird
nicht von der Krankenasse Ubernommen)
haufige Akku-Ausfalle, weshalb sie einmal
auf dem Flur einer Freizeiteinrichtung fur Be-
hinderte im Rollstuhl Ubernachten musste
(selbst die gerufene Feuerwehr konnte nicht
helfen).

Fehlende Kfz-Versorgung — Transport mit der
Bahn oder Nutzung eines Leihwagens nicht

maoglich.



Anlagen
Anlage 1

(entscheidende Passagen mit Untereichungen markiert:

Frau Dr. Ding-Greiner, Mitverantwortliche des Gerontologischen Instituts, teilte mir am Sun-
day, November 11, 2012 7:00 PM per Email mit:

Sehr geehrter Herr Stirmer,

»das Institut fir Gerontologie hat den Fragebogen zur finanziellen Situation contergangescha-
digter Menschen zuriickgestellt, nachdem sich sehr grol3e Widerstande ergeben haben. In
Anbetracht der fortgeschrittenene Zeit - Ende Dezember soll der Abschlussbericht fertigge-
stellt sein - werden wir keine weitere Befragung zu diesem Thema im Rahmen unserer Studie

ausfuhren, wir werden die Daten, die wir bisher erhoben haben, differenziert bearbeiten.

Wenn Interesse weiterhin besteht, kdnnte eine Befragung zur finanziellen Situation zu einem
spateren Zeitpunkt ausgefuhrt werden unter Einbeziehung der Gesamtgruppe der Contergan-
geschadigten. Dies ware eine neue Studie, ein differenzierter Fragebogen steht

zur Verfugung.

Mit freundlichen GrifRen

Ch. Ding-Greiner*

Frau Dr. Ding-Greiner, Mitverantwortliche des Gerontologischen Instituts, teilte mir am Sunday,
November 11, 2012 7:25 PM per Email mit:

Sehr geehrter Herr Stlrmer,

zum Rentenbedarf von contergangeschadigten Menschen habe ich mich konkret nie gedu-
Bert, habe nie eine Summe genannt, da ich ja tber keine Daten zur finaziellen Situation verfi-
ge. Es ware also eine reine Spekulation meinerseits gewesen, und dies ist nicht zulassig in der
Wissenschaft. Es war sicher ein Missverstandnis.

Ich wiinsche Ihnen noch einen schonen Abend und grif3e Sie freundlich

Ch. Ding-reineGr



