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Stellungnahme zur Vorbereitung einer offentlichen Anhérung des
Familienausschusses am 28.11.2016 zum Entwurf eines Vierten Gesetzes zur
Anderung des Conterganstiftungsgesetzes

Der vorliegende Gesetzentwurf berlcksichtigt in umfassender Weise Entwicklungen und
Problembereiche, die in beiden Gutachten zur Evaluation der Auswirkungen des Dritten
Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes dargestellt werden. Der Gesetzgeber hat
die Schwierigkeiten benannt, die durch die nicht eindeutige Definition des Begriffs der
spezifischen Bedarfe entstanden sind, und die zu erheblichen Arbeitsbelastungen im
Stiftungvorstand wie auch zu Unruhe unter den Betroffenen gefiihrt haben, da die
Entscheidungen von den Contergangeschadigten selbst nicht immer als transparent
wahrgenommen und zum Teil als willkirlich empfunden wurden. Als wesentlichen
Bestandteil des vorliegenden Gesetzentwurfs darf daher die Gewahrung pauschaler
Leistungen fir spezifische Bedarfe betrachtet werden; damit wird der fiir alle Beteiligten
konfliktreichen, belastenden Situation ein Ende gesetzt. In der Pauschalierung werden auch
jene contergangeschadigten Menschen berlicksichtigt, die aufgrund einer geringen
vorgeburtlichen Schadigung eine niedrige Schadenspunktezahl aufweisen, die jedoch infolge
schwerer Folgeschdden heute in hohem AusmaB an Schmerzen und Einschrankugen der
korperlichen Leistungsfahigkeit leiden. Durch den Sockelbetrag, der fiir alle Betroffenen
gleich ist, kann ein gewisser finanzieller Ausgleich fir diese Gruppe geschaffen werden.

Die gesundheitliche Situation der contergangeschadigten Menschen zeigt eine deutliche und
rasch verlaufende Verschlechterung in den letzten Jahren. Erkrankungen des Herz-
Kreislaufsysstems und innerer Organe nehmen zu; sie treten dabei haufiger auf als in der
entsprechenden Altersgruppe der Gesamtbevolkerung. Viele der genannten Beschwerden
und Erkrankungen zeigen aufgrund der vorgeburtlichen Schadigung durch Contergan, die
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nicht nur den Bewegungsapparat, sondern auch die inneren Organe betrifft, haufig eine
ungewohnliche Symptomatik und atypische Organbefunde. Sie sind fiir den unerfahrenen
Arzt oft schwierig zu interpretieren, da es keine systematischen, wissenschaftlich fundierten
Untersuchungen zu den Veranderungen der inneren Organe, der GefdRe und des
Nervensystems im Lebenslauf nach vorgeburtlichem Kontakt mit Contergan gibt. Daraus
geht die Notwendigkeit von Studien hervor, die conterganbedingte Schaden der inneren
Organsysteme systematisch untersuchen, um die pathologischen Vorgange zu erkennen und
eine bessere medizinsche Versorgung der Betroffenen zu gewahrleisten.

Es ist in diesem Zusammenhang von zentraler Bedeutung, dass der Gesetzgeber im Rahmen
der Gesetzesianderung eine Erweiterung der Beratungstatigkeit der Conterganstiftung
vorgesehen hat. Hinzu tritt die Zusage der Unterstlitzung bei der Planung von
multidisziplinaren medizinschen Kompetenzzentren, die unter Beteiligung der Betroffenen
entwickelt werden sollen. Ein solches Kompetenzzentrum wurde in Hamburg auf Initiative
von Betroffenen aufgebaut. In der Contergansprechstunde wurden bisher etwa 150
Contergangeschadigte untersucht und behandelt; inzwischen wird auch eine Online-
Sprechstunde angeboten. Auf diese Weise kann ein erster Kontakt hergestellt werden,
Fragestellungen, die keiner Untersuchung bedirfen, kdnnen geklart werden; nicht immer ist
es notwendig sich personlich vorzustellen, wenn notwendig, kann eine ambulante oder
stationare Untersuchung vereinbart werden. Wichtig ist dabei, dass die Betroffenen einen
personlichen Eindruck des behandelnden Arztes bekommen. Es ware wiinschenswert, wenn
weitere solche Zentren gegriindet werden kénnten, damit die Anfahrt fiir die Betroffenen
kiirzer und damit weniger belastend ist. Zugleich kdnnten niedergelassene Arzte und
Therapeuten der Region im Rahmen eines Kompetenznetzwerks weitergebildet und
eingebunden werden, sodass auch die Versorgung vor Ort deutlich verbessert wird.

Contergangeschadigte Menschen haben durch den vorgeburtlichen Kontakt mit Contergan
einen nicht geringen Teil ihrer biologischen Reserven verloren und zeigen eine deutlich
reduzierte korperliche Lesitungsfahigkeit; sie zeichnen sich jedoch durch ein hohes Ausmald
an Kreativitat aus, wie im Umgang mit ihnen rasch deutlich wird. Diese Ressourcen sollten in
Zukunft besser genutzt werden, indem Betroffene partnerschaftlich eingebunden werden in
die Entwicklung von Projekten und auch in den Ablauf der Dienstgeschifte, denen die
gewadhlten Vertreter im Rahmen ihrer Tatigkeit in den Organen der Stiftung nachgehen. Ein
Dialog auf Augenhohe st wichtig flr eine gute Zusammenarbeit; durch
Auseinandersetzungen gehen viele Ressourcen verloren. Eine Erweiterung der Gremien
durch unabhangige Experten verschiedener Fachbgebiete kann moéglicherweise Spannungen
abbauen, neue Aspekte in den Mittelpunkt riicken, den Ablauf optimieren und eine
effektivere Arbeit ermoglichen.

Die Pauschalierung fihrt zu einer deutlichen Entlastung der Conterganstftung, da
aufwandige Arbeitsabldufe entfallen. Eine Veranderung der Struktur und eine Erweiterung
des Aufgabenbereichs der Conterganstiftung wird von den Betroffenen gewilinscht. Die
Stiftung solle zur Anlaufstelle werden fiir Beratung und Unterstitzung in finanziellen und
sozialrechtlichen Belangen, eine differenzierte Beratung ist jedoch auch erforderlich im
medizinisch-rehabilitativen und pflegerischen Bereich. Um den Erfolg einer solchen Beratung
zu gewahrleisten und eine enge und vetrauensvolle Zusammenarbeit mit den Betroffenen zu
ermoglichen, ist eine fundierte und qualifizierte Weiterbildung notwendig um Kenntnisse zur
vorgeburtlichen Schidigung und deren Folgen, sowie zum Prozess des Alterwerdens bei




contergangeschadigten Menschen zu vermitteln. Es ware zu wiinschen, dass in Zukunft die
Stiftung einen Service- oder Dienstleistungsbereich entwickelt, der die Betroffenen in
verwaltungstechnischen Problemen und in den Belangen des Alltags professionell berat und
personlich unterstiitzt. Dadurch kann die Stiftung ein neues Profil entwickeln, welches dem
Profil auslandischer staatlicher Organisationen entspricht.

Der Gesetzgeber hat durch die Anderungsgesetze groRe Erleichterungen im finanziellen
Bereich und im verwaltungstechnischen Ablauf der Gewahrung von Unterstlitzung bei
spezifischen Bedarfen erreicht. Mit einer Stiftung, die contergangeschdadigte Menschen
unterstitzt, deren Struktur es ihnen ermoglicht, Ablaufe mitzugestalten, konstruktive Ideen
zur Verbesserung ihrer Situation einzubringen und zu verwirklichen, koénnen sie
optimistischer in eine fir sie ungewisse Zukunft blicken.
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Im Namen der Arbeitsgruppe Contergan von Prof. Dr. Andreas Kruse




