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6 HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

Die Ergebnisse dieser Studie bilden die Grundlage fiir die im Folgenden aufgefiihrten
Handlungsempfehlungen. Wie den Daten zu entnehmen ist, zeichnet sich bei den meisten
Contergangeschidigten eine rasche Zunahme degeneraciver und entziindlicher Verinderungen
sowie schwerer chronischer Schmerzzustinde ab. Ein Drittel ist erwerbslos, ein hoher Anteil wird
in den kommenden Jahren gezwungen sein, vorzeitig in den Ruhestand zu gehen, da die
verringerte  korperliche Belastbarkeit, der reduzierte Gesundheitszustand und chronische
Schmerzzustinde die Fortserzung der beruflichen Titigkeit nicht mehr erlauben. Die
gesundheitliche Entwicklung der contergangeschidigten Frauen und Minner steht an einem
Wendepunkt, eine rasche Verbesserung der Versorgung wie auch eine rasche Ausweitung der
Unterstiitzung sind dringend notwendig,

6.1 CONTERGANRENTE

Die Conterganrente sollte deutlich erhoht werden. Dadurch wird ein wirksamer Ausgleich fiir
Einkommensverluste geschaffen. Zudem ist sie essenziell fiir die Finanzierung héherer
Lebenshaltungskosten infolge zunehmender gesundheitlicher und funktioneller Einschrinkungen.

Die Conterganrente bildet ein zentrales Instrument zur finanziellen Sicherung. Mehr als 50
Prozent der in der Untersuchung Befragten haben angegeben, dass sic ohne Conterganrente die
finanzielle Unabhingigkeit nicht aufrechterhalten kénnten, zusammen mit der Conterganrente
kénnen dies nach eigenen Angaben 35 Prozent nicht.

6.2 ASSISTENZ

Die norwendige Assistenz muss gewihrleistet sein und zudem laufend dem aktuellen Bedarf
angepasst werden. Die Angehorigen sollten kiinftig nicht mehr zur Assistenz hinzugezogen
werden, die Assistenz muss unabhingig von méglichen familiiren und eigenen finanziellen

Leistungen zur Verfiigung gestellt werden,

Contergangeschidigte bendtigen zur Erméglichung der Teilhabe und eines selbstbestimmten
Lebens erhebliche Assisteﬁzleistungen. Dicse werden heute vielfach von Angehérigen und
Nachbarn erbracht. Dies wird in naher Zukunft nicht mehr mbglich sein, da die Elrern
altersbedingt keine Assistenzleistungen iibernehmen kénnen und die Kinder das Haus verlassen,
um ihre eigene Existenz aufzubauen. Zudem werden die Assistenzleistungen kiinftig weiter
zunehmen, da sich der Funktionsstatus der contergangeschidigten Frauen und Minner weiter
verschlechtern wird. Zum jetzigen Zeitpunke sind professionelle Assistenzleistungen sehr schwer
zuginglich und zudem sehr teuer. Die Organisation der unterschiedlichen Formen der Assistenz
ist wegen der Beteiligung verschiedener Triger mit groflem Aufwand verbunden.
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6.3 ERHALTUNG DER BESCHAFTIGUNGSFAHIGKEIT

Es ist durch deucliche Ausweitung personaler Assistenz, durch die Implementierung technischer
Assistenzsysteme, durch betriebliche Priventions- und Rehabilitationsangebote wie auch durch
Wahlméglichkeiten im Hinblick auf das Arbeitszeitvolumen darauf hinzuwirken, dass die
Beschiftigungsfihigkeir contergangeschidigter Frauen und Minner erhalten bleibt. In jenen
Fillen, in denen contergangeschidigte Frauen und Minner aufgrund ihrer Gesundheit
gezwungen sind, aus dem Erwerbsleben auszuscheiden, ist auf die méglichst weite Kompensation
der Verdienstausfille zu achten, um drohende finanzielle Engpisse abzuwenden.

Die jetzige gesundheitliche Situation von Contergangeschidigten stellt viele von ihnen vor die
Uberlegung, ob und wenn ja in welcher Form eine berufliche Titigkeit weitergefithrt werden
kann, Eine fortgesetzte Berufstitigkeit wird von vielen nicht nur wegen der damit verbundenen
hoheren  finanziellen ~ Unabhingigkeir, sondern auch  wegen der  vermehrien
Teilhabemdglichkeiten angeserebt. Die Beschiftigungsfihigkeit ist durch gesundheitliche
Einschrinkungen wie auch durch eine Verminderung der Funkrionalitit zunehmend gefihrder.
Doch finden sich immer wieder contergangeschiidigte Frauen und Minner, die trotz hoher
gesundheitlicher Belastungen ihre Arbeit fortsetzen, weil die Aufgabe des Arbeitsplatzes mit

gravierenden finanziellen Verlusten verbunden wire.

6.4 MOBILITAT

Die Ubernahme der durch die Behinderung notwendig werdenden PKW-Zusatzausstartung
und PKW-Umriistung ist sicherzustellen, unabhingig davon, ob das Auto beruflich oder nur
privat oder im Rubestand genutzt wird. Da die PKWs fir die Umbaumanahmen besondere
Anforderungen erfilllen miissen, sollte eine Bezuschussung der Kosten bei der PKW-Anschaffung
erfolgen. Fir eine barrierefreic Nutzung von behindertengerechtem Parkraum ist den
Contcrgangcschiidigten mit PKW ein Parkplaczausweis zur Verfiigung zu stellen. In Fillen, in
denen keine Fahrerlaubnis vorliegt, ist die Gewihrung einer Fahrassistenz oder die
Kosteniibernahme von Fahrdiensten oder Taxischeinen sicherzustellen, um Teilhabe

sicherzustellen,

Die Ausstattung mit einem PKW bildet fiir contergangeschidigte Menschen eine zentrale
Bedingung fiir die Erhaltung von Mobilitit und Teilhabe.

6.5 UMBAUMARNAHMEN
Es sollre finanzielle Unterstiitzung bei Umbaumafnahmen geleister werden, um damit einen

zusitzlichen Beitrag zur Selbststindigkeit und Teilhabe zu leisten.

Die Entwicklung der vorgeburtlichen Schiden wie der Folgeschiiden hat dazu gefiihre, dass in
der Wohnung und dem Wohnumfeld zusitzliche Barrieren entstehen.
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6.6 REHABILITATION

Die Versorgung von Contergangeschidigten mit ambulanten oder stationiren
Rehabilitationsleistungen sollte sichergestellc werden. Es sollte dafiir Sorge getragen werden, dass
der von Contergangeschidigten wahrgenommene Rehabilitationsbedarf festgestellt und
vollumfinglich umgesetze wird. Die rehabilitativen Mafinahmen miissen den spezifischen
Anforderungen Contergangeschidigter entsprechen. Dies betrifft auch die riumliche Ausstattung
sowie die Bereitstellung geeigneter Hilfsmittel und geeigneter Assistenz, sowie angemessene
Rehabilitationssportgerite. Arzte und Pflegefachpersonen miissen iiber die fachliche Qualifikation
und Erfahrung verfiigen, um contergangeschidigte Menschen addquat zu versorgen. Die
Stabilisierung des gesundheitlichen und funktionalen Zustands sollte das Ziel aller Mafnahmen

sein.

6.7 HEILMITTEL

Die nachgewiesene Conterganschidigung sollte als Begriindung dafiir ausreichen, dass der
Patient nicht als Regelfall eingeordnet wird und somit nicht in die Budgetierungsregelung fiir
medizinische Leistung fillt. Dazu gehért auch die Ausstellung von Langzeitrezepten fiir
Physiotherapie, Massage, Lymphdrainage, Osteopathie, u.dgl., um eine optimale Versorgung zu
gewihrleisten. Der gerade fiir Contergan eingefithrie ICD-Schlissel sollte fortencwickelt bzw.
differenziert werden.

6.8 HILFSMITTEL

Die Versorgung von Contergangeschidigten mit den erforderlichen Hilfsmitteln sollte ohne
finanziellen Aufwand und ggf. mit vereinfachten Antragsverfahren fir die Betroffenen
sichergestellt werden.

Der Hilfsmitrelbedacf der Contergangeschidigten entspricht sehr hiufig nicht dem
Hilfsmirtelkatalog der geserzlichen Krankenkassen. Die Versorgung mit Mobilicitshilfen sollte
auf dem rtechnisch neuesten Stand und der spezifischen Arc der Schidigung optimal angepasst
sein. Um dic Arbeitsfihigkeir und Mobilitdt sowie Teilhabe zu gewihrleisten, sollte im Falle eines
technischen Defekrs kurzfristig ein Ersatzgeric zur Verfigung gestellt werden.

Bei Contergangeschidigten mir Schidigung der Ohren und/oder Augen sollten technisch
hochwertige Horgerite und individuell angepasste Brillen sichergestellt werden. Fiir den Fall
einer Reparatur muss ein Zweitgerit kurzfristig zur Verfiigung stehen, damit Horfihigkeit und
Sehfihigkeit sichergestellr sind.
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6.9 ZAHNE, IMPLANTATE, PROFESSIONELLE ZAHNREINIGUNG, OPERATIONEN

Bei allen Contergangeschidigten sollten im Falle von Zahnersatz Implantate geschaffen werden.
Da die gesewzlichen Krankenkassen nicht verpflichter sind, die Implantate zu finanzieren, sollten
diese Kosten anderweitig erstattet werden. Fiir kieferorthopadische MaBnahmen gilt eine dhnliche
Empfehlung. Die Kosten fiir professionelle Zahnreinigung, die von den gesewzlichen Kassen niche
iibernommen werden, sollten in der notwendigen Anzahl von Sitzungen pro Jahr erstatter
werden, um durch diese priventive Mainahme den Erhalt der Zihne zu gewihrleisten.

6.10 GESUNDHEITLICHE VERSORGUNG

Es sollten multidisziplinire Kompetenzzentren aufgebaut werden, wobei auf die Expertise
bestehender Einrichtungen im Hinblick auf die medizinische Versorgung contergangeschidigeer
Menschen zuriickgegriffen werden sollte. Es sollte eine spezialisierte ambulante und stationire
Versorgung aufgebaut werden. Der erhéhte zeitliche und personelle Aufwand, der sich durch die
Art und Schwere der Schidigung ergibt, sollte bei der Finanzierung der medizinischen
Versorgungsleistungen beriicksichtige werden.

Diese Kompetenzzentren sollten als Ansprechpartner fiir alle gesundheitlichen und
psychosozialen Belange der Contergangeschidigten dienen.

Weiterhin sollten Angebote zu CME-pflichrigen Fort- und Weiterbildungen mit Blick auf alle
Aspekte der Conterganschidigung fiir Arzte und Zahnirzte und Therapeuten vorgehalren
werden, die contergangeschidigte Pacienten behandeln,

6.11 PFLEGE

Das Pflegeprofil Contergangeschidigter unterscheider sich deutlich von jenem chronisch
kranker, speziell ilterer Menschen. Pflegedienste miissen ausreichend spezialisiert sein, um
kompetent mit den entsprechenden Anforderungen umgehen zu kénnen. Es sind Anreize zu
schaffen, um ecine derartige Spezialisierung der Pflegedienste zu erreichen. Die Angehorigen
contergangeschidigrer Frauen und Minner sind im Falle von Mehrleistungen, die aus dem
spezifischen Pflegeprofil contergangeschidigter Frauen und Minner erwachsen, finanziell
freizustellen.

Auch bei fachgerechter Versorgung durch Assistenz kénnen Pflegeleistungen relevant werden,
wenn der Bedarf an kérpernaher Pflege nicht gedecke ist oder Behandlungspflege notwendig wird.
Dabei solleen sich beide Formen der Unterseiitzung — die Assistenz einerseits, die Pflege

andererseits — optimal erginzen, um die verminderte Funktionalitit zu kompensieren.

Bei der Umsetzung cines neuen Pflegebediirfrigkeitsbegriffs ist darauf zu achten, dass

contergangeschidigte Frauen und Minner keine Leistungskiirzungen hinnehmen miissen.
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6.12 FOLGESCHADEN
Auf Grund der groflen Bedeutung von Folgeschiden fiir die gesundheitliche Situation und die
Selbststindigkeic der Betroffenen sollten diese zusitzlich zu den vorgeburtlich angelegten Schiden

anerkannt werden.

Da sich Folgeschiden in den letzten Jahrzehnten bei fast allen Contergangeschidigten
entwickelt haben und teilweise zu schweren Beeintrichtigungen durch Schmemzen und
Einschrinkungen der Funktionalitit fithren, wird vorgeschlagen, ohne die bereits bestehende
Bepunktung zu verindern, kurzfristig eine pauschale Erhshung der Schadenspunktezahl um 10
bis 30 Punkre einzufithren. Bis 39,99 Schadenspunkte kénnte beispielsweise eine Erthshung um
10 Schadenspunkte erfolgen, bis 79,99 um 20 Schadenspunkte und ab 80 Schadenspunkten um
30 Schadenspunkte.

Sehr schwere Folgeschiden kénnen auf der Grundlage fehlender oder missgebildeter
Sexualorgane (Kinderlosigkeit, Partnerschaftsprobleme, psychische Belastung) oder bei
Fehlanlagen der inneren Organe entstehen, wie beispielsweise der Nieren (dialysepflichtige
Niereninsuffizienz). Es wird vorgeschlagen, dass auch diese schweren Folgeschiden, ohne die
bereits bestehende Bepunktung zu verindern, gesondert beriicksichtig werden.

6.13 SOG. SPATSCHADEN

Es sollte eine systematische wissenschafiliche Untersuchung von vorgeburtlich angelegten, aber
erst spir entdeckeen Schiden (sog. Spitschiden) ausgerichtet werden, die sich auf eine Fehlanlage
von Gefilen, Nerven und Muskeln konzentriert. Die Entwicklung von Kriterien fiir das
Vorliegen eines solchen vorgeburtlichen Schadens ist die Voraussetzung fiir den Nachweis und
die Anerkennung als Schidigung. Die Aufnahme in das medizinischen Punktesystem und die
Entschidigung sollte in einem angemessenen Zeitraum sichergestellt werden.

6.14 MEDIZINISCHES PUNKTESYSTEM UND DIAGNOSEZIFFERN

Vorgeburtliche Schidigungen, die nicht im medizinischen Punktesystem enthalten sind, sollten
erginzt werden und Diagnoseziffern erhalten, wie z.B. ein fehlgebildeter Karpaltunnel oder
Folgeschéden. Eine weitere Aktualisierung und Erginzung des Punktekatalogs sollte jederzeit
méglich sein, um vorgeburtliche Schidigungen, die erst spit entdecke wurden, wie beispielswese
ggf. dic sog. Spitschiden, in den Katalog aufnehmen zu kénnen.
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6.15 SCHADENSPUNKTE

Die Zuordnung der medizinischen Schadenspunkte zur monatlichen Conterganrente solite
bearbeiter werden. Mit zunehmendem Umfang der Schidigung steigt der Bedarf an Pflege,
Assistenz sowie Heil- und Hilfsmitteln an. Durch die Deckelung ab 45 Schadenspunkten sinke
der jeweilige absolute Wert der einzelnen Schadenspunkte bis um mehr als die Halfre fiir
Schwerstgeschidigte.

Bisher erfolgr die Steigerung der Conterganrente in 5-Punkre-Schritten bis zu 44,99
Schadenspunkten, ab 45 Punkten ist keine weitere Staffelung vorgesehen. Eine Maoglichkeit wire
die Staffelung der Schadenspunkte aufzuheben, ebenso die Deckelung mit einer maximal
erreichbaren Punkeezahl von 100. Die Schadenspunkte kénneen entsprechend der medizinischen
Punktetabelle ausgegeben werden; auf eine Héchstzahl kann dabei verzichtet werden. Die bisher
verwendete Formel zur Berechnung der Punktezahl wire nicht mehr einiusetzen, da die
Schadenspunkrezzahl bei iiber 100 Punkren liegen kdnnte. Eine Beibehaltung der Deckelung wire
den Schwerstbetroffenen gegeniiber ungereche. Der Punkrewert der einzelnen Schadenspunkte
sollte fiir alle Schadensfille gleich sein. Die Vereinheitlichung sollte kurzfristig umgesetzt werden.

Die Aufhebung der Staffelung und der Deckelung wie auch die Vereinheitlichung des
Punkrewerts erfordern eine entsprechende Neuregelung der Rentenbetrige.

6.16 DATENBANK

Es sollte eine Datenbank eingerichtet werden auf die Betroffene, Arze/Zahnirzte und
Pflegefachpersonen Zugriff haben, um Informationen zur Schidigung und deren Folgen, damit
verbundenen Risiken und optimaler Therapie, Rehabilitation und Pflege abzurufen und auf
interaktiver Grundlage Erfahrungen einzuspeichern und weiter zu geben. Es sollte beispielsweise
Auskunft Gber niedergelassene Arzte/Zahnirzte in der Region gegeben werden, die Erfahrung mit
den spezifischen gesundheitichen Problemen Contergangeschidigter und mit bewihrten
Therapieformen  haben, ebenso  iiber  qualifizierte  stationire und  ambulante
Rehabilitationsangebote. Diese Datenbank sollte ecine Verbesserung  der medizinischen
Versorgung durch Erwerb spezifischer Kenntnisse durch Arzee und Therapeuten gewihrleisten.



