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Offentliche Anh6rung am 28.05.2008 - Thema: Spatfolgen bei Contergangeschadigten

Antworten des Hilfswerks fur Contergangeschadigte e.V. in Hamburg zum Fragenkatalog des
Ausschusses fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend:

l. SPAT - UND FOLGESCHADEN

1. Welche Folge- und Spatschaden lassen sich heute feststellen?

Diese Frage richtet sich unseres Erachtens in erster Linie an medizinische
Sachverstandige wie z.B. an Herrn Dr. Graf, der in Deutschland die beste Expertise fur
die Beantwortung dieser Frage aufweisen dirfte.

Als Nichtmediziner und Vertreter eines Landesverbandes werden wir daher nur eine nicht-
medizinische Antwort geben kbénnen, die aus den Erfahrungen unserer Verbandstatigkeit
und aus Kontakten mit unseren Mitgliedern resultiert. Unsere Antworten auf diese Frage
erheben nicht den Anspruch auf Vollstandigkeit.

Die Spat- und Folgeschéden, die uns seitens unserer Mitglieder bekannt geworden sind,
sind sehr vielschichtig und abhéangig von der Art und von dem Schweregrad der
angeborenen Conterganschadigung. Wir erkennen mindestens zwei Arten von Spat-
bzw. Folgeschaden.
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Korperliche Folgeschaden:

Zum einen stellen wir fest, dass unsere Mitglieder beinahe zu 100% an korperlichen
Folgeschéaden leiden, unabhangig vom Schweregrad der Conterganschéadigung.

Die korperlichen Folgeschaden betreffen in der Regel den gesamten Muskel- und
Bewegungsapparat der Betroffenen, ausgeldst durch die taglichen Uberbelastungen des
Korpers und durch atypische Bewegungsablaufe des taglichen Lebens. Aber auch die
Zahne sind sehr haufig in Mitleidenschaft gezogen, weil bei Ohnhédndern bestimmte
Verrichtungen mit dem Mund bzw. mit den Zahnen erledigt werden, wie z.B. das
Schreiben oder das Offnen und SchlieBen von ReilRverschliissen.

Schmerzen, Einschrdnkungen der Beweglichkeit und Mobilitaét, sowie standige
Arztbesuche und Therpien sind weitere Folgen der dauerhaften Uberbelastungen

Aber auch innere Organe und Sinnesorgane wurden durch das Medikament Contergan
geschadigt. Jede Schadigung weist letztlich ihre spezifischen Folgeschaden auf, wie z.B.
Fehlhaltung des Halses und Gleichgewichtsstérungen bei einseitiger Taubheit,
Einschrankung der Konzentration, Ubermiidung und Sehen von Doppelbildern (Schielen)
bei einseitig ausgepragter Sehschwache, oder die Bildung von Nierensteinen aufgrund zu
geringer Flussigkeitsaufnahme in Verbindung mit unterlassenen Toilettengangen, und
viele andere Folgeschaden mehr.

Psychische Folgeschaden:

Uber die korperlichen Folgeschaden hinaus stellen wir vermehrt auch psychische
Folgeschaden fest. Nicht zuletzt ausgelost durch den Spielfilm melden sich immer
haufiger Geschadigte, die alleine leben und ihren Alltag nicht mehr bewéltigen kénnen und
die taglich auftretenden Schwierigkeiten kompensieren kénnen.

Geschadigte, die nicht in einer Partnerschatft leben und deren Eltern bereits verstorben
sind, kdnnen den Verlust ihrer Eltern oft nicht durch Bekannte, Nachbarn, Freunde und
Pflegedienste ausgleichen.

Eine Vergangenheitsbewaltigung, sowie die Bewaltigung der immer schwerer zu
erledigenden taglichen Ablaufe als auch Zukunftséngste pragen zunehmend den Alltag
vieler Betroffener und zahlen daher aus unserer Uberzeugung ebenfalls zu den Folgen der
Conterganschéadigungen.

Auch Geschadigte, die in einer Partnerschaft leben und ggf. auch Kindern haben, leiden
zunehmend unter Verlustéangsten, weil die Partnerschaft durch steigende pflegerische
Aufwande belastet werden und somit immer starkere Abhangigkeiten vorliegen, die das
Verhaltnis auf Dauer belasten.

Zusammenfassend stellen wir fest, dass sich die Folgeschaden in erheblichem Maf3e und
Uberdurchschnittlich auf Koérper und Psyche der Betroffenen auswirken und sich als
Spatfolge auch in erheblichem Maf3e auf das private und berufliche Leben der
Geschéadigten auswirkt. Zu nennen sind haufige Partnerschaftsprobleme und ein extrem
frihes Ausscheiden aus dem Berufsleben.



2. Auf welche Besonderheiten und Anforderungen aufgrund der Folgeschaden
muss sich die medizinische Versorgung einstellen, unter anderem die
Orthopéadie?

Die medizinische Versorgung sollte neben der klassischen Medizin zuséatzliche
Therapieansdtze aufweisen, die auf Pravention basieren und eine weitere
Verschlimmerung der Spétfolgen zumindest verzogern. Alternative Medizin, z.B. in der
Naturheilkunde oder Chinesisch traditionellen Medizin kdnnten Anwendung finden, je nach
individueller gesundheitlicher Situation. So koénnen z.B. Schmerztherapien sowohl
klassisch mittels Schmerztablette, aber auch alternativ mittels Akkupunktur erfolgen.

Hinsichtlich der vermehrten Folgeschaden im Bereich der Zahne muissen unseres
Erachtens auch zahnmedizinische Leistungen erbracht werden, die in der Regel nicht
ohne enorme Zuzahlungen von den Kassen Ubernommen werden. Hier sollte nicht der
Kostenfaktor einer Behandlung oder eines Zahnersatzes im Vordergrund stehen, sondern
die Haltbarkeit und Qualitat des Zahnersatzes (z.B. Implantat statt Briicke).

Grundsatzlich ist es fur Contergangeschéadige schwer oder unmdéglich, eine private
Krankenversicherung zu akzeptablen Konditionen abzuschlieRen und somit in den
Genuss einer optimaleren medizinischen Versorgung zu gelangen. In der Regel lehnen
uns die privaten KV’s als Kunden ab.

Das Problem der steigenden Zuzahlungen zu Arznei- und Hilfsmitteln, Gberdies der
Reduktion der Krankenkassenleistungen sollte im Sinne der Geschadigten gelost
werden. Die Contergangeschadigten sind vielfach finanziell nicht in der Lage, sich eine
angemessene Gesundheitsversorgung zu verschaffen.

Ein Beispiel sei hier erwahnt: Wie ist eine Schlechterstellung Contergangeschadigter
gegenuber Unfallofopfern in der medizinischen und hilfsmitteltechnischen Versorgung zu
rechtfrertigen? So erhélt ein Unfallgeschadigter z.B. jedes halbe Jahr mal3gefertigte Liner
und Oberschéfte fiir seine Prothesen. Ein Contergangeschadigter hingegen erhalt nur
alle paar Jahre, weil krankenkassenfinanziert, eine wesentlich minderwertigere
Versorgung. Ein Unfallopfer hat keine Schwierigkeiten computerchipgesteuerte
Kniegelenke fur seine Beinprothesen zu erhalten, bei Contergangeschadigten ist dies
guasi aussichtslos.

Da es bisher keine auf Contergangeschadigte gezialiserte medizinische Institution,
Klinik, Kurklinik gibt, sollte unseres Erachten ziigig eine Einrichtung geschaffen werden,
die den Geschadigten mit einem fundierten Wissen und mit Spezialisten fir die
unterschiedlichen Bereiche zur Verfugung steht und die optimale medizinische
Versorgung anbieten kann.



[I. HANDLUNGSOPTIONEN

3. Sind nach einer Verdoppelung der Renten noch weitere MalBhahmen des
Gesetzgebers erforderlich, um der besonderen Lebenssituation der
Contergangeschéadigten insbesondere in Bezug auf Sicherung einer
angemessenen Altersrente und auf Pflege gerecht zu werden?

Zunachst erlauben wir uns den Hinweis, dass wir im Zusammenhang mit der
Stiftungszahlung nicht von einer ,Rente” sprechen, sondern von einer ,Entschadigung”.
Diese Definition erscheint uns deshalb sehr bedeutend, da wir durch ein Medikament
geschadigt wurden, es einen Schadensverursacher gibt und wir Geschadigte sind.

Die Stiftungszahlungen haben daher auch zu Recht einen ,Entschadigungscharakter im
Sinne des Sozioalrechts und durfen nicht auf andere Sozialleistungen angerechnet
werden. Somit ist eine Distanzierung vom allgemeinen Verstandnis einer Rentenleistung
wunschenswert, damit zukiinftig keine Nachweispflichten oder Rechtfertigungen mehr
notwendig werden.

Aus den Antworten der Fragen zum Themenblock | (Spat- und Folgeschéden) ergibt sich
bereits die sichtbare Notwendigkeit weiterer Mal3nahmen.

Durch die Verdoppelung der Entschadigungszahlung lasst sich zukinftig keine
Kostendeckung individueller medizinischer Versorgungen ableiten. Ebensowenig sind
Rentenlicken bei Frihverrentung dadurch gedeckt. Wenn zwanzig Jahre Einzahlungen
in das Rentensystem fehlen, dann durfte bereits bei mittlerem Gehalt eine Rentenlicke
klaffen, die durch die Verdoppelung nicht gedeckt wird.

Die Kosten fir notwendige KFZ-Umbauten oder andere Hilfsmittel, wie spezielle IT-
Ausristungen, werden bei Geschadigten dann nicht mehr bernommen werden, wenn
kein Arbeitsverhaltnis mehr vorliegt. Hier sind Anderungen unseres Erachtens dringend
erforderlich.

Auch der unfreiwillig frihverrentete Contergangeschadigte ist im taglichen Leben sehr auf
Mobilitat und Teilnahme am gesellschaftlichen Leben angewiesen. Das ist in den meisten
Fallen mit offentlichen Verkehrsmitteln nicht gewahrleistet, da Fortbewegungen oft auch
mit Schmerzen verbunden sind. Wenn schon der Verlust der beruflichen Tatigkeit erlitten
ist, so ist die zusatzliche Einschrankung der Mobilitdt eine enorme physische und
psychische Belastung, die wiederum mit den oben genannten Folgeschaden
korrespondiert bzw. diese verstarkt.

Aufgrund der behinderungspezifischen Herrichtung von Wohnraum und des Mobiliars
haben Contergangeschadigte ein aul3erordentliches Interesse, das Erreichte zu sichern
und auszugestalten, weshalb mithin Wohneigentum angestrebt wird. Hier ware ggf. Gber
eine besondere Forderung oder Wahrung des Besitzstandes mit staatlicher
Unterstlitzung notwendig.

Zusammenfassend wuiunschen wir uns, dass neben der kirzlich beschlossenen
Verdoppelung der Entschadigungszahlung ein zusatzlicher Ausgleich der Rentenliicke
durch Fruhverrentung geleistet wird, sofern die Frihverrentung eine Folge der
Conterganschadigung ist.

Ferner mussen auch die Geschadigten, die keine sozialversicherungspflichtige
Beschaftigung haben durchfiihren kénnen, eine zusétzliche Altersrente erhalten, die ein
Abgleiten in die Altersarmut verhindert.

Notwendige Hilfsmittel fir KFZ-Umbau, Wohnbereiche und sonstige Lebensbereiche sind
gesondert zu Ubernehmen, auch wenn der Betroffene kein Arbeitsverhaltnis mehr besitzt
oder nach bestehender Rechtslage kein Leistungstrager zustandig ist.



Ein bisher noch nicht bericksichtigter Punkt wurde mir kirzlich von einem Mitglied
unseres Verbandes per e-Mail Ubermittel, den ich hier auch zur Diskussion stellen
mochte:

,Die Anrechnung der zusatzlichen Zeit unserer Pflege bei der Rente unserer Eltern.”
Zitat des Mitgliedes des HICOHA

.,Viele unserer Eltern konnten nach unserer Geburt nicht mehr arbeiten, also auch nicht
weiter fir ihre Rente einbezahlen, weil unsere Versorgung und Erziehung wesentlich
zeitintensiver war, als es bei nichtbehinderten Kindern der Fall gewesen ware.

Daraus und aus der Uberlegung heraus, daR ein staatlicher Pflegeplatz auch sehr teuer
geworden ware, resultiert meine Uberlegung, uns nicht nur so auf Rentenzahlung
anzurechnen, wie bisher, eben als ein Kind, sondern entsprechend der Schwere der
Behinderung als mehrere Kinder. Geht man beispielsweise davon aus, daf’ ein
nichtbehindertes Kind nach 3 Jahren aus dem Grébsten raus ist und die Mutter wieder
hatte arbeiten gehen kénnen, sind es bei einigen von uns vielleicht 12 oder 18 Jahre oder
bei wenigen noch mehr Jahre. Das wirde also bedeuten nicht 1 Kind, sondern 4 oder 6
oder noch mehr missten zur Anrechnung kommen.

Mir ist ein Fall bekannt, bei dem die 85jahrige Mutter ihre Tochter immer noch versorgt®,
so das Mitglied unseres Landesverbandes.”

Zitatende des Mitgliedes des HICOHA

Ich schliel3e mich hinsichtlich der Frage nach weiteren Entschadigungsleistungen durch
den Staat ferner den Ausflihrungen des Conterganbetroffenen Christian Stirmer an, der in
einem offenen Brief vom 8. Mai 2008 unter anderem folgende Uberlegungen zum
Ausdruck bringt:

Auszug aus dem offenem Brief von Christan Stirmer vom 8. Mai 2008:

1.) Rechtsanspruch der Betroffenen gegen den Staat dem Grunde nach

Im Jahre 1997 wurden die Hochstrenten auf 1.024 DM angehoben, mit Euroumstellung im
Jahre 2002 auf 545 Euro festgesetzt und seither nicht mehr angepasst. Daraus ergibt
sich, dass die jetzige ,Verdopplung® nur die Wiederherstellung des status quo vor
Euroumstellung darstellt.

Der Staat hat die Pflicht fir eine angemessene Entschadigung zu sorgen. Er hat in Art. 14
GG eingegriffen, indem er Anspriiche gegen die Schadigungsfirma Grinenthal mit dem
Stiftungs-gesetz ausgeschlossen hat und deshalb selbst einzustehen.

Das BVerfG hierzu: ( http://www.servat.unibe.ch/dfr/lbv042263.html )

"Wenn der Gesetzgeber diesen Schadensbereich aus dem privatautonomen
Regelungsbereich herausgenommen und die Lésung der sicherlich schwierigen Aufgaben
zu einer staatlichen Angelegenheit gemacht hat, obliegt es ihm, auch in Zukunft dartiber
zu wachen, dass die Leistungen der Stiftung - sei es in Form von Rentenerhéhungen oder
in sonstiger Weise - der tibernommenen Verantwortung gerecht werden."



Der Gesetzgeber hierzu:

Diese Verpflichtung ist, wie es auch nicht anders sein kann, auch vom Gesetzgeber
anerkannt. Insoweit der Entwurf beziiglich der Rentenverdopplung ( Seite 4, A I) -
http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/16/087/1608743.pdf

"Mit der Errichtung der Conterganstiftung hat der Gesetzgeber die Verpflichtung
Ubernommen, den Contergangeschadigten wirksame und dauerhafte Hilfen zu
gewahrleisten. Die Verpflichtung wurde mit dem Urteil des Bundesverfassungsgerichts
vom 8. Juli 1976, 1 BvL 19/75, 1 BvL 20/75, 1 BvR 148/75 (BVerfGE 42, 263)
festgeschrieben. Danach ist der Gesetzgeber verpflichtet, dartiber zu wachen, dass die
Leistungen der Stiftung "Hilfswerk fur behinderte Kinder" an Contergangeschadigte auch
in Zukunft der vom Staat Glbernommenen Verantwortung gerecht werden. Dieser Auftrag
besteht auch nach der Anderung des Namens des Gesetzes in "Gesetz uUber die
Conterganstiftung fur behinderte Menschen (Conterganstiftungsgesetz - ContStifG)" vom
13. Oktober 2005 (BGBI. | S. 2967) fort."

Zwischenergebnis: Mithin ist allseits unbestritten, dass der Staat zur angemessenen
Hilfeleistung verpflichtet ist.

2.) Rechtsanspruch der Betroffenen gegen Staat der Hohe nach

Fraglich ist, was als ,angemessene” Entschadigung zu gelten hat.

a) Grundsatz

Grundsatzlich kann ein Contergangeschadigter nicht schlechter gestellt werden, weil der
Staat das Schuldverhdltnis auf sich gezogen hat. Das bedeutet, dass der Staat in einem
solchen Mal3e fur einen Schadensausgleich zu sorgen und ggf. einzustehen hat, wie
Anspriche gegen die Schadigungsfirma bestinden. Das bedeutet weiter, dass ein
Ausgleich zu erfolgen hat, mit welchen die Betroffenen weitestgehend ein
selbstbestimmtes Leben flihren konnen, den Lebensunterhalt bestreiten, die
behinderungsspezifischen Mehraufwendungen abdecken und zusatzlich auch eine
.Entschadigung” fur die durch die (Schwerst) Behinderung eingetretene mindere
Lebensqualitat erhalten.

b) Nachzahlung

Der Staat hat nicht nur die Pflicht in Zukunft seiner Verantwortung gerecht zu werden,
sondern hat sich auch seiner nicht erflillten Pflichten aus der Vergangenheit zu stellen.
Dem oben aufgezeigten Anforderungsprofil werden die Renten bereits im Jahre 1997 nicht
gerecht, ist es doch so, dass auch zum damaligen Zeitpunkt hiervon lediglich
Grundkosten der Lebensfuhrung abdeckbar waren. Insbesondere unter diesem
Hintergrund hatte die heute beschlossene ,Verdopplung® spéatestens im Jahre 2002 bei
Umstellung auf den Euro erfolgen missen. und ware selbst dann véllig unzureichend.
Insbesondere die zur Rentenverdopplung fihrenden Anpassungsgrinde lagen bereits im
Jahre 2002 vor. Somit ist fir die Vergangenheit eine angemessene Nachzahlung zu
leisten. Selbst wenn man nur den ,Verdopplungsbetrag®, also 1090 Euro (die, wie
ausgefihrt, auch unzureichend sind) als angemessen unterstellt, so ergibt sich hieraus
eine Nachzahlungsanspruch im Bereich der Hochstrente von (1090 Euro - 545 Euro
ausbezahlter Rente x 12 x 6 Jahre) ein nachzuzahlender Betrag von rd. 40.000 Euro.
Unterstellt man einen monatlichen Fehlbetrag von 1.000 Euro (also Hochstrente 1.545
Euro seit 2002), was der ,Angemessenheit‘ néher rickt, so ergibt sich ein Fehlbetrag von
72.000,--. Hierbei sind die Zeitrdume vor 2003 aber noch nicht berlicksichtigt!



c) fur die Zukunft

Wenngleich aus dem Umstand, dass alle Conterganentschadigungen (in England tber
3.000 Euro) europaweit sich tber 1.500 Euro bewegen, kein unmittelbarer Anspruch folgt,
so ist dies bei der Frage der ,Angemessenheit mit zu beriicksichtigen. Aufgrund der
aufgezeigten Umstdnde kann an dieser Stelle gesagt werden, dass selbst eine
Hochstrente, fir schwerste Conterganbehinderte, i.H. von 1.500,-- unzureichend waére.
Selbst die angehobene Hochstrente auf nunmehr 1090 Euro, kann einer rechtlichen
Prifung - wegen nicht angemessener Hohe - daher nicht standhalten.

Fazit:

Contergangeschadigten Schwerstbehinderten sollte ein selbstbestimmtes Leben
ermOglicht  werden. Hierfir sind in regelmal3igen Abstanden erhebliche
behinderungsspezifische Aufwendungen erforderlich, wie Kraftfahrzeuge und deren
Umbauten. Uberdies sollte es ihnen ermdglicht werden, ein raumliches Umfeld zu
schaffen, welches speziell auf ihre Behinderung abgestimmt ist, mithin am besten
Wohneigentum. Gleichfalls die erhdhten Pflegekosten sollten Berticksichtigung finden. Um
dies zu ermdoglichen sollte ihnen ein groRerer einmaliger Betrag von mindestens 72.000
Euro, mdglichst 100.000 Euro im Hoéchstrentenfall (entsprechend weniger bei geringerer
Behinderung) zur Verfiigung gestellt und die Renten auf 1.500 Euro angehoben werden.
Die Betroffenen sind contergangeschadigt, weil, wie in meinem Fall, der Staat versagt,
das Medikament nicht rechtzeitig vom Markt genommen hat. Hierbei findet, im Verhaltnis
zu anderen Behinderungen nicht nur ein Ausgleich aus tbernommener Verpflichtung der
Fa. Grunenthal, sondern auch aus eigener Schuld statt!

Ende des Auszugs aus dem offenen Brief von Christian Stirmer vom 8. Mai 2008




Zur weiteren Beantwortung der Frage 3 verweisen wir auch auf die Ergebnisse von drei
Arbeitsgruppen des Bundesverbandes, welche die Probleme der Contergangeschadigten
nach Schadigungsart und den unterschiedlichen Lebensbereichen ,Arbeit”, ,Haushalt* und
~Mobiltitat* zusammengefasst haben und zum Teil auch auch auf finanzielle Bediirfnisse
eingehen.

A) Arbeitsgruppe Arbeit und Beruf

Kumulative behinderungsbedingte Benachteiligung von Contergangeschadigten
vom Kindergarten bis zum Arbeitsplatz

»Ich brauche fur alle Tatigkeiten/Arbeitsschritte mehr Zeit und mehr Energie“.

Dieser Grundsatz zieht sich wie ein roter Faden durch alle Lebensabschnitte eines
contergan-geschadigten Menschen. Mit Energie ist zum einen der physische
Kraftaufwand fur bestimmte Tatigkeiten gemeint. Zum Anderen zahlt dazu auch die
Kraft/Energie, die gebraucht wird, um psychische Belastung, neudeutsch ,Mobbing“, zu
vertragen und zu ertragen. Wenn im Folgenden Adjektive in der Form ,verstarkte®,
verspatete” oder ,kleinere* benutzt werden, dann ist dies zu sehen im Vergleich zu
einer/einem nicht behinderten Frau/Mann.

Mobbing und psychische Belastung lassen sich schwer in Zahlen fassen. Wohl aber eine
GrolRe wie der Lebensarbeitslohn®, der gesamte wahrend des Lebens erwirtschaftete
Arbeitslohn. Es wird aufgezeigt, wo und wie einem Contergangeschadigten von Geburt an
die Modoglichkeiten genommen sind, einen ihren/seinen genetischen und sozialen
Vorraussetzungen entsprechenden Lebensarbeitslohn zu erwirtschaften. Den hier
gemeinten wirtschaftlichen Schaden zum Schluss quantitativ in Euro und Cent
anzugeben ist ohne Zahlenbasis nicht mdglich. Aber die EinbuRe, die ein
contergangeschadigter Mensch gegeniber einem Menschen gleichen Geschlechts,
gleicher Intelligenz, gleicher sozialer Herkunft und sonstigen gleichen Voraussetzungen
erleidet, ist mindestens 10 % des Vergleichswertes fur den Lebensarbeitslohn eines
Nichtbehinderten. Im Durchschnitt aller Contergangeschadigten sind es etwa 15 bis 20 %,
in Einzelfallen auch weit dartber.

Kindheit

Die Kindheit war durch besonders stark und oft durch ,zur Schau gestellt werden® gepragt
(von Eltern, insbesondere aber Arzten sowohl beabsichtigt als auch unbeabsichtigt):

? Fruhkindliche psychische Belastung.

Schulzeit

Grundschule bedeutete oftmals Sonderschule, wenn es gut lief war es eine Schule fur
korperbehinderte Kinder, wenn es ganz gut lief sogar eine ,normale* Grundschule. Dort
waren die contergangeschadigten Kinder den Hanseleien der Mitschiler ausgesetzt.

? Psychische Belastung.



Auch in den weiterfuhrenden Schulen wurde man z. T. durch die Lehrer bevorzugt, bzw.
durch ,gut gemeinte* Arbeitshilfen hervorgehoben (z. B. durch die in Hohe und Neigung
individuell einstellbaren Schreibtische vor den tbrigen Schultischen), was eine zusatzliche
Ausgrenzung aus dem Klassenverband bedeutete. Darliber hinaus konnten kérperliche
Einschrdnkungen beim Schreiben, Malen, Basteln, etc. zu schlechteren schulischen
Ergebnissen fihren (das Nichtvorhandensein der ,zehn Finger hat bei vielen
Contergangeschadigten zu einer Mathematikschwache gefinhrt).

? Entweder schlechtere Noten = schlechtere Startchancen fiir Lehre oder Studium

? Erhohte Aufwendung von ,Willenskraft zur Erreichung der Ziele (Mal3stab der zu
erreichenden Ziele war das nichtbehinderte Kind) = erneut starkere psychische
Belastung.

Ausbildung mit Berufsschule

Falls ein Studium auf Grund der Veranlagung oder Intelligenz nicht mdglich war
(contergangeschadigte Kinder waren im Durchschnitt weder dimmer noch intelligenter
als Nichtbehinderte) gab es fir contergangeschadigte Jugendliche keine wirklich freie
Berufswahl, da Handwerks-, Pflege- oder einfache Dienstleitungsberufe mit kdrperlichen
Tatigkeiten behinderungsbedingt nicht ausgewahlt werden konnten. Haufig wurde,
nachdem durch medizinisch-psychologische Tests die Eignung des contergan-
geschadigten Jugendlichen festgestellt wurde, auf typische Schreibtischberufe (z. B.
Verwaltungslehre) oder soziale Berufe (Erzieherin, Sozialarbeiterin, Arbeitspadagogin)
zurlckgegriffen. In vielen Fallen wurden Notentscheidung fur de Berufswahl getroffen
(teilweise nicht einmal von den Betroffenen selbst sondern von Dritten).

Es sind Falle bekannt, bei denen die Contergangeschadigten eine Arbeitsstelle bekamen
mit ,minderwertiger* Tatigkeit damit sie Uberhaupt eine ,Beschaftigung“ hatten. Die
Tatsache an sich ist nicht zu kritisieren, da sie die soziale Verantwortung der Firma
zeigte. Sie war und ist aber gleichbedeutend mit einem sehr geringem Einkommen.
Behindertengerechte Arbeitsplatze fur Auszubildende erforderten viel Ausdauer von
Firmenleitung und Betroffenen bei der Beantragung von Zuschiissen (diese Situation hat
sich heute etwas verbessert).

? Die unfreie Berufswahl bedeutet von Beginn an eine Reduktion der Arbeits-
zufriedenheit und nicht selten des Lebensarbeitslohns.

? Erhohter Stress um den Anforderungen der ,normalen” Welt gerecht zu werden.

? Grol3e Abhangigkeit von der soziale Verantwortung/Kompetenz des Arbeitgebers und
des Kollegiums.



Studium

Auch im Studium fiihren koérperliche Einschrédnkungen zu schlechteren oder verspateten
Ergebnissen (verlangerte Studienzeiten). Mit korperlichen Einschrankungen sind hier nicht
nur die Einschrdnkungen des taglichen Studienlebens zu nennen (Schreiben, Tragen von
schweren Bilchern und Unterlagen, Literatur-Recherche in der Uni-Bibliothek,
Hausarbeiten, Praktika) sondern auch die zusatzlichen Fehlzeiten auf Grund von
notwendigen Krankenhausaufenthalten mit oder ohne Operationen. Langwierige,
zeitintensive Reha-MalRnahmen oder einfach nur regelmaiige Physiotherapie sorgen fir
weitere Verlangerung der Regelstudienzeit. Zusatzlich zu den korperlichen Beschwerden
kommt spatestens mit der Volljahrigkeit (Beginn des Studiums bzw. Ende der Lehre) die
eigene Behinderung als solche mit all ihren Konsequenzen nun auch mental bei den
Betroffenen an.

? Starke psychische Belastung und reale Einschrankungen fiihren zu nicht optimalen
Noten und/oder zu verspatetem Hochschulabschluss = Reduktion des
Lebensarbeitslohns.

Arbeitswelt

Aus den oben beschriebenen Griinden erfolgt ein teilweise erheblich verspéateter Einstieg
in das Erwerbsleben. Waren Schule, Lehre oder Studium noch einigermal3en
~geschitzte” Umgebungen so trifft dies fur die reale Arbeitswelt Gberhaupt nicht mehr zu.
Etwas abgemildert ist die Situation im Offentlichen Dienst, aber dort waren und sind die
Verdienstmoglichkeiten auch entsprechend geringer verglichen mit einer &hnlichen
Stellung in der ,freien Wirtschaft”. In der Arbeitswelt sind contergangeschéadigte Menschen
den vielfaltigen subtilen und facettenreichen Nuancen des Mobbing ausgesetzt. Neben der
,=hormalen“ psychischen Belastung durch Verunglimpfungen aus den Kollegenreihen,
belasten die/den contergangeschadigte/n Arbeitnehmerin  /  Arbeitnehmer der
behinderungs-bedingte zeitliche Mehraufwand fir die Abarbeitung des Arbeitsauftrages
(selbst das zur Toilette gehen dauert pro Toilettengang bis zu 10 mal langer) und der
deutlich hohere korperliche Einsatz. Dartiber hinaus trauen sich einige Betroffenen nicht,
Weiterbildung mit entsprechendem Sonderurlaub wahrzunehmen oder sind durch ihren
beruflichen Alltag so erschopft, dass sie berufsbegleitende Weiterbildungs-maflinahmen
nicht mehr wahrnehmen koénnen. Das alles fuhrt zu einer ,schlechteren® Arbeitsleistung,
die, weil im Vergleich zu Nichtbehinderten bewertet, sich mittel und langfristig im
Lohn/Gehalt niederschlagt.

Es wird dokumentiert in den regelméRigen Beurteilungen und muindet letztlich in der
Benachteiligung bei Beforderungen. Verstarkt wird die Befoérderungs-bremse u. U. durch
die behinderungsbedingte Teilzeittatigkeit oder dem vermehrten Krankheitsstand des
Betroffenen. Dies kann sich im schlimmsten Fall zu einer ,Sozialen Phobie* fuihren
(dauerhafte Angst vor sozialen Begegnungen mit anderen Menschen und vor allem vor
der Bewertung durch andere (aus Wikipedia.de).

Weitere negativen Auswirkungen einer Conterganbehinderung:

eine bendtigte Arbeitsassistenz wird zwar von der ,Fursorgestelle” finanziert, aber die/der
Betroffene hat das Problem der Anleitung/Anlernen der Assistenz, so dass erneut
Arbeitszeit fur die eigentlichen Aufgaben verloren geht.

? Reduktion des Lebensarbeitslohns wahrend der gesamten Erwerbsphase.



Wenn ein Mensch, um zufriedenstellende Arbeitsergebnisse zu liefern, behinderungs-
bedingt stets deutlich mehr als 100% koérperlichen Einsatz erbringen muf3, ist es eine
Frage der Zeit, bis der Korper in Form von massiven Verschlei3erscheinungen seinen
Dienst versagt. Dann bleibt nur der verfriihte behinderungsbedingte Ausstieg aus dem
Erwerbsleben (Frihverrentung), die wiederum mit hohen Einkommenseinbuf3en einher
geht.

? Massive Form der Reduktion des Lebensarbeitslohns, da sich zumindest fir
angestellte Arbeitnehmer die Rente aus den letzten ,fetten* Jahren berechnet.

Im allerschlimmsten Fall hat die bzw. der Contergangeschadigte gar keine Arbeit.

? Massivste Form der Reduktion des Lebensarbeitslohns, da sich zumindest fiir
angestellte Arbeithehmer die Rente aus den letzten ,fetten“ Jahren berechnet.

Contergangeschadigte Menschen, die aufgrund ihres Berufes nicht in der gesetzlichen
Krankenversicherung versichert werden konnen, zahlen bei privaten Krankenver-
sicherungen Risikozuschlage von bis zu 80% des Versicherungsbeitrages.

Der Arbeitswelt angelehnt

Ein contergangeschadigter Mensch ist oftmals kreditunwirdig trotz vorhandenem
gesichertem Arbeitsplatz. Die Mdoglichkeiten der privaten Altersvorsorge oder
Risikoabsicherung der Familie sind sehr eingeschrankt: keine Abschlussmadglichkeit einer
Kapital- oder Risiko-Lebensversicherung. Und wenn doch, dann héchstens bei den teuren
Versicherungsgesellschaften und immer noch mit Ausschluss bestimmter Risiken.

Zusammenfassung

Die Griinde flr den geringeren Lebensarbeitslohn, den ein contergangeschadigter Mensch
in seinem Leben erwirtschaftet gegenuber einem Nichtbehinderten, sind sicherlich bereits
in der Schul- und Ausbildungsphase angelegt. Aber

s verspateter Beginn der Erwerbstatigkeit,
e geringere Einzahlung in die Rentenkasse,
» verklrzte Einzahlungszeiten

Fruhverrentung nach neuer Rentenverordnung: Grol3e Abschlage
(einmal Abschlag — immer Abschlag) sind die Hauptgrinde, die sich erst in unserer
jetzigen Lebensphase auch durch unzahlige Beispiele belegen lassen.



B) Arbeitsgruppe Haushalt / privater Bereich

Mehrbedarf durch die Conterganschadigung im Bereich Haushalt / privater
Bereich

1. Wohnflache

Contergangeschadigte haben einen erhdhten Bedarf an Wohnflache, was schatzungs-
weise einem Mehrbedarf von 2/3 der normalen Wohnflache bedeutet.

Beispiel: Ein allein stehender Hartz IV-Empféanger hat Anspruch auf Wohnraum von rd. 45
m2. Der fur einen Contergangeschadigten um 2/3 erhdhte Raumbedarf ist in diesem
Beispiel:

2/3 » 45 m2 = 30 m2. Der Gesamtbedarf ist hier mindestens 75 m2, er kann im Einzelfall
(Vierfach-Geschadigte) um ein Mehrfaches hoher liegen. Die Ursache fir den erhdhten
Raumbedarf liegt in der eingeschréankten Nutzungsflache des Contergange-schéadigten
durch seine kurzen Arme oder seine geringe Kdrpergréf3e. Dadurch benétigt er mehr
Stellflache fur die Schrénke. Auf der anderen Seite haben viele Contergangeschadigte
einen gréReren Bewegungsradius, da sie viele Arbeiten mit den Fif3en erledigen oder im
Rollstuhl sitzen.

2. Mobiliar

Aus den vorgenannten Grunden benétigen sie mehr Schranke, und zwar mit mehr
Schubladen als Regalféacher, so dass in vielen Féllen Einzelanfertigungen erforderlich
sind. Dies ergibt sich aus der eingeschrankten Nutzungsflache in die Tiefe hinein, da
Contergangeschadigte mit ihren kurzen Armen nicht sehr tief in einen Schrank fassen
kdnnen.

3. Kiiche

Die gesamte Kiche muss auf die Behinderung abgestimmt sein. Idealerweise sind die
Hangeschranke hoéhenverstellbar. Bei dem Herd missen die Platten nebeneinander und
nicht hintereinander angeordnet sein, da Contergangeschadigte mit kurzen Armen nicht
gefahrlos lber die vorderen Herdplatten greifen kénnen. Der Kihl- und Gefrierschrank
mussen nebeneinander und nicht Ubereinander angebracht werden. Eine Geschirrspil-
maschine ist kein Luxus, sondern zwingend erforderlich. Die Kichenschranke missen
ausziehbar oder drehbar sein. Insgesamt bendtigen Contergangeschadigte mehr
technische Geréte, so dass es in deren Haushalt zu einem hoéheren Stromverbrauch mit
entsprechenden Kosten kommt.

4. Bad

Neben einem Behinderten-WC, Ublicherweise mit Wasserreinigung, missen Dusche und
Badewanne barrierefrei sein. Der Waschtisch muss in vielen Féllen hthenverstellbar sein.

5. Zugang zur Wohnung / Haustir / Fenster

Sowohl die Tar- als auch die Fenstergriffe missen angepasst werden, da viele
Contergangeschadigte Schaden an Handen und Fingern haben. Die Schldsser und
Schlissel mussen behindertengerecht sein, damit die Tidren ohne Daumen geéffnet
werden konnen. Der Zugang zur Wohnung sollte keine oder nur wenige Treppenstufen
haben. Im Falle eines Aufzuges missen die Aufzugsknopfe erreichbar sein. Die
Wohnungen oder das Haus der Contergangeschadigten mussen mit elektrischen
Rollldaden und Markisen ausgestattet werden.Die Lichtschalter missen individuell
angebracht werden.



6. Haushalt und Heimwerken

Contergangeschadigte bendétigen neben einer Putzfrau eine Haushaltshilfe, die auch
hauswirtschaftliche Arbeiten verrichten kann. Contergangeschadigte konnen weder ihre
Betten beziehen, Fenster und Regale putzen, Staubsaugen, Wasche aufhédngen, Wasche
bigeln, da dies alles mit kurzen Armen nicht moéglich ist. Sie brauchen Hilfe beim
Einkaufen und Kochen. Sie kdnnen weder grof3e noch schwere Einkaufstaschen tragen.
Beim Kochen konnen sie keine schweren Topfe heben und haben z. T. Schwierigkeiten
bei der Zubereitung der Speisen. Gegebenenfalls missen sie regelmalfiig aufRerhalb
essen gehen, was zusatzlich Kosten verursacht. Contergangeschadigte kénnen ihre
Wohnung nicht selbst renovieren, keine Glihbirne auswechseln, keinen Nagel in die
Wand schlagen, weder bohren noch schrauben. Kurz gesagt: Das Do-it-your-self-
Verfahren der Heimwerker ist Contergangeschadigten nicht méglich.



C) Arbeitsgruppe Mobilitat

Behinderungsbedingte Nachteile im Bereich der Mobilitat

Die AG beantwortet eingangs die Frage, warum contergangeschadigte Menschen nicht
problemlos auf 6ffentliche Verkehrsmittel ausweichen bzw. auf diese verwiesen werden
kdnnen:

Weg Wohnung — offentliche Verkehrsmittel oft gro3es Problem (Kleidung, Schirm,
Glatteis, Gepack)

bei Bus, Bahn, Strallenbahn besteht Sturzgefahr, da fir Ohnarmer keine
Sicherungsmaglichkeit

Betroffene haben keine Mdglichkeit bei Haltewunsch Signal geben zu kdénnen bzw.
kein selbststandiges Offnen der Tiiren moglich

offentliche Verkehrsmittel sind selten barrierefrei

Reisen ohne Begleitperson stellt aufgrund mangelnder Ricksichtnahme anderer
Fahrgaste oft Gefahr dar

nachtragliche Informationen (z.B. Durchsagen) erreichen gehdrlose Menschen nicht

Behinderungsspezifische Fahrzeuge
=>» Personenkreis Phokomelie-Geschédigte

- ABB Lenksystem
- Auflagen im Fuhrerschein a best. Fahrzeugtyp

- Preis

Neuwagen (aufgrund der Auflage): 25.000 €
Standheizung, Klimaanlage: 5.000 €
Lenksystem: 20.000 €
Kosten insgeamt: 50.000 €

=>» Personenkreis 4-fach-geschadigt

- Auflagen im Fuhrerschein a best. Fahrzeugtyp

- Preis

Neuwagen (aufgrund der Auflage): 25.000 €
Standheizung, Klimaanlage: 5.000 €
Lenksystem ,Joy-Stick": 20.000 €

falls aufgrund der Behinderung

Rollstuhlfahrer, ist zusétzlich eine

Rampe notwendig, um entweder auf

den Beifahrersitz zu rollen oder direkt

hinters Lenkrad: 15.000 €
Kosten insgesamt: 65.000 €



=>» Beingeschadigt

- Auflagen im Fihrerschein

Handgas, Umbau Licht,
Lenkgabel, Schalthebelhilfe,

Handbremsldseverrichtung: 6.000 €
Neuwagen: 25.000 €
Rollstuhlladehilfe: 5.000 €
Kosten insgesamt: 36.000 €

Hinweis: Mobilitat spielt fir contergangeschadigte Menschen nicht nur zur Teilnahme
am Leben in der Gemeinschatft eine Rolle, sondern ist haufig von existenzieller
Bedeutung (Pflegepersonen kénnen aufgesucht werden, Einkaufen, Hilfe kann
herbei geholt werden,...)

Die behinderungsbedingten Lenksysteme mussen zusétzlich versichert werden und
stellen somit eine Mehrbelastung dar.

= Blinde

- erhalten nur begrenzte Anzahl von Fahrscheinen in den Stadten/Kommunen
- ansonsten Ausweichen auf Taxis
- standige Abhangigkeit von Familie/Freunden

Weitere behinderungsspezifische Mobilitatshilfen, die von Kostentrégern nicht
Ubernommen werden

- spez. Fahrrader/Dreirader: 6.000 €
- gelandegéangige Rollstihle ab ca. 11.000 €
- Partner-Rad ca. 7.000 €

Bei der Beurteilung von Mobilitat spielen auch Aufziige/Rampen in und vor
Wohnungen eine entscheidende Rolle fiir die Lebensqualitéat contergangeschadigter
Menschen.



4. Worin liegen lhrer Meinung nach die Ursachen der Erschwernisse bei der
Gewahrung von Leistungen in den Bereichen Gesundheit / Pflege / Assistenz /
Mobilitat begrindet und wie kénnen diese Defizite beseitigt werden?

Diese Frage kdnnen wir nicht umfassend in der vorgegebenen Zeit beantworten, da wir
von sehr unterschiedlichen Ursachen ausgehen und die Beantwortung der Beseitigung
der Defizite unseres Erachtens sehr komplex ist.

Eine grundsétzliche Schwierigkeit besteht jedoch immer wieder darin, dass fir die
Gewahrung von Leistungen unterschiedliche Leistungstrager zustandig sind und das
Wissen um Anspriche fur die Betroffenen haufig nicht transparent vorliegt.

Bei wem darf, kann, muss ich welche Leistungen gemdafR welcher Rechtsmittel
beantragen?

Dieses Wissen ist aer sicherlich auch eine Holschuld des Antragstellers. Allerdings
werden die umfassenden Informationen seitens vieler Sachbearbeiter auch vorenthalten
oder die Beratung ist aus anderen Grinden oft unzureichend.

Wir halten fir erwahnenswert, dass Contergangeschéadgte nicht jedes Jahr oder sogar
ofter eine Pflegeberatung benétigen. Da es sich bei unseren Behinderungen um statische
Behinderungen handelt, die keine Verbesserung erwarten lassen (die fehlenden
GliedmaRRen / Organe wachsen nicht mehr nach), wird eine haufig durchzufiihrende
Begutachtung / Kontrolle oft als Last empfunden. Sehr haufig schwebt aus Grinden der
negativen Erfahrungen z.B. mit dem MdK die Befiirchtung mit, das die Pflegestufen ggf.
abgestuft oder eingeschrankt werden soll.

Weiterhin ist anzumerken, dass der Aufwand der Antragsstellung fur die meisten
Betroffenen aus unterschiedlichen schadigungsbedingten Griinden nicht immer
problemlos realisiert werden kann.

Auch der Aufwand der Antragsablehnungen und Widerspriche bis hin zur Durchfiihrung
von Rechtsverfahren bringt heute noch und brachte in der Vergangenheit eine dul3erst
hohe Belastung fir die Geschadigten mit sich.

Da die Mehrzahl der Ablehnungen ungerechtfertigt waren und die Widerspruchs-
verfahren in der Mehrzahl gewonnen wurden, wird ceutlich, dass der Aufwand fur die
Geschadigten in der Resomit hatte vermieden werden kénnen.



[lI. CONTERGAN-STIFTUNG
5. Welche Mdglichkeiten gibt es, die Strukturen der Stiftung zu straffen?

Diese Frage kann von unserem Landesverband nicht beantwortet werden, da uns die
Strukturen der Stiftung unzureichend bekannt sind und wir die Arbeitsprozesse nicht im
Detail kennen. Die Beantwortung sollte durch die Organe der Stiftung erfolgen.

6. LieBe sich mit Strukturverdnderungen die Effektivitdt der Stiftungsarbeit
steigern?

Die Beantwortung sollte ebenfalls von den Organen der Stiftung erfolgen.

Sofern aber die Fragen des Themenblocks Il auch auf eine Anbindung der monatlichen
Entschadigungszahlungen nach dem Bundesversorgungsgesetz abzielen, so geben wir
folgende Anmerkungen dazu beitragen:

Stellungnahme zur geplanten Anbindung der ,Conterganrenten” an die Regelungen
des Bundesversorgungsgesetzes

Michael Ashcroft, Vorstandsmitglied des Bundesverbandes Contergangeschadigter und
Vorstandsmitglied der Conterganstiftung behinderter Menschen berichtete auf der
Mitgliederversammlung am 24.03.2007 in KolIn, dass es seitens der Politik Uberlegungen
gebe, die ,Conterganrenten® an die Regelungen des Bundesversorgungsgesetzes
anzubinden. Folgende mogliche Vorteile wurden in diesem Zusammenhang erwéhnt:

Die stetigen Bemuhungen im Kampf um die Erhéhung der Conterganrenten wirden
durch die Anbindung an das Bundesversorgungsgesetz entfallen und die Erhéhung
der Conterganrenten unterliege somit einer Dynamisierung.

Die Abzinsung bei Kapitalisierung der Conterganrente wirde zum Vorteil der
Betroffenen von derzeit 6,5% auf nur 2,5% reduziert werden. Der seitens der
Conterganstiftung ausgezahlte Kapitalisierungsbetrag ware somit entsprechend
hoher.

Es wurde ausdriicklich betont, dass es sich nur um vorlaufige Uberlegungen seitens der
Politik handele. Eine abschlieRende Klarung sei noch nicht erzielt worden.

Eine endgtiltige Bewertung dieser Thematik ist unseres Erachtens erst dann gegeben,
wenn zentrale Fragen geklart worden sind, wie z.B.:

Was sagen ggfls. unabhéngige Rentenexperten zu diesen Planen?

Welche Auswirkungen hat dies alles auf das Stiftungsgesetz / die Stiftung / den Status
der Entschadigung der Leistung?

...weitere Fragen

Das HICOHA vertritt die Ansicht, dass die Anbindung méglicherweise zum Nachteil fir
die Betroffenen sein kann.



Begriindung:

Mit Anbindung der Conterganrente an das Bundesversorgungsgesetz verliert die
Conterganrente unter Umstanden ihren individuellen und ureigenen Status, der bei
dieser Rente eine ,aul3ergewdhnliche” und ,auf3erplanmafige” Erhéhung erlaubt.
So konnte im Zuge der Diskussion um die Folgeschaden und Fruhverrentungen
durchaus eine Rentenerhbhung erkdmpft werden, die deutlich Uber einer
Rentenerhthung liegt, die nach dem Bundesversorgungsesetz erfolgen wirde.

Wir weisen in diesem Zusammenhang ferner darauf hin, dass Rentenerh6hungen
nach dem Bundesversorgungsgesetz in den nachsten 5 bis 10 Jahren (ggf. noch
dartber hinaus) nicht mehr zwangslaufig zu erwarten sind. Die allgemein bekannte
demographische Entwicklung in Deutschland gibt hier einen berechtigten Anlass zur
Sorge. Die seinerzeit von Norbert Blum ausgerufene These ,Die Renten sind sicher”
muss heute unseres Erachtens kritisch hinterfragt werden. Somit sehen wir in einer
,Dynamisierung“ nach dem Bundesversorgungsgesetz keinen Vorteil, sondern eher
eine Einschrankung unserer Verhandlungsspielraume, die wir anhand des besonderen
Status der Leistungen (Entschadigungscharakter) heute noch besitzen.

Wenn wider Erwarten die allgemeinen Renten nach dem Bundesversorgungsgesetz
doch steigen sollten, so begriindet das ohnehin eine Forderung auf Erh6hung bzw. auf
Anpassung der Conterganrenten. Diese Erhdhung im Zweifel zu ,erkdmpfen” ist dann
eine Aufgabe, der sich sowohl der Bundesverband Contergangeschadigter als auch
ein durch Contergan betroffenes Vorstandsmitglied der Conterganstiftung zu widmen
haben. Selbstverstandlich sehen wir auch die Pflicht der Landes- und Ortsverbénde,
diesen Kampf mit allen ihnen zur Verfugung stehenden Mitteln zu unterstiitzen, sei es
durch Offentlichkeitsarbeit oder durch andere Aktionen.

Fazit:
Die Erhéhung der Conterganrente im Zweifelsfall zu erstreiten ist ggf. besser, als auf
gegebene Stati und vorhandene Verhandlungsspielraume dauerhaft zu verzichten.



IV. FORSCHUNGSAUFTRAG

7. Welche Schwerpunkte sollte der Forschungsauftrag enthalten?

8.

Schwerpunkte kénnten unseres Erachtens sein:

Die familiare Situation

Die Altersvorsorge

Die Absicherung Angehdriger von Contergangeschadigten

Der Vergleich der Leistungen an Contergangeschadigte mit Entschadigungen die
Unfallopfer erhalten

Die "Hinterbliebenenversorgung" ist ein Punkt, der wohl sehr viele
Contergangeschadigten aus tiefstem Herzen bewegt.

- Wie hoch ist unsere Lebenserwartung?
- Was passiert mit unseren Angehorigen, wenn wir sterben?

Viele fallen dann der Sozialhilfe anheim. Viele Angehdrige haben ihren eigenen
beruflichen Werdegang fur die Pflege der Contergangeschadigten aufgegeben,
sind jahrzehntelang aus dem Beruf. Wir meinen, dass dieser wichtige Punkt,
ebenfalls untersucht werden sollte und in eine Forderung einminden muss,
insoweit wenigstens die Kinder einen gewissen Hinterbliebenenschutz (angelehnt
vielleicht an die Halbwaisenrente) erhalten mussten. Vielleicht konnte man auch
Uber Bereitstellung einer Versicherungsmaoglichkeit fiir Contergangeschadigte
nachdenken.

Inwiefern missen internationale Erfahrungen im Forschungsauftrag mit
berticksichtigt werden?

Hier sollte unseres Erachtens hinterfragt werden:

wie hoch sind die Leistungen, die Contergangeschadigte im Vergleich zu anderen
Conterganopfern im européischen Ausland erhalten?

Welche Erfahrungen wurden mit 8 2 Nr. 2 (Eingliederung behinderter
Menschen, vor allem solcher unter 21 Jahren, in die Gesellschaft fordern
durch Foérderung von Einrichtungen, Forschungs- und Erprobungsvorhaben)
des Conterganstiftungsgesetzes gemacht? Wie hoch sind die Ausgaben?

Diese Fragen, insbesondere aber die Frage 9, kann ich nicht kompetent und
abschlie3end beantworten. Diese Aufgabe Uberlasse ich an dieser Stelle Experten.

Eine paar Gedanken erlaube ich mir dennoch beizusteuern:

Da ich davon Uberzeugt bin, dass sich der Conterganfall nicht ausschlie3lich auf die
Geschadigten ausgewirkt hat und noch auswirkt, kdnnte ein Forschungsauftrag
folgende Fragestellungen bertcksichtigen:

Beeintrachtigung unsere Eltern, insbesondere in wirtschaftlicher Hinsicht
Auswirkungen der Conterganschadigung auf die Kinder der Geschadigten

Ein Forschungsauftrag sollte auf keinen Fall zu einer Verzogerung der heute
notwendigen Entscheidungen uber HilfsmalRnahmen fur die Conterganopfer fuhren.

Gernot Stracke

HICOHA - Hilfswerk flr
Contergangeschadigte e.V.
in Hamburg



