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Einleitung

Nach § 25 Satz 1 des Conterganstiftungsgesetzes (ContStifG) legt die Bundesregierung dem Deutschen Bundes-
tag im Abstand von vier Jahren einen Bericht {iber die Auswirkungen des Conterganstiftungsgesetzes sowie iiber
die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung dieser Vorschriften vor.

Bislang wurden folgende Berichte vorgelegt:

— ,.Erster Bericht der Bundesregierung iiber die Auswirkungen des Conterganstiftungsgesetzes sowie iiber die
gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung dieser Vorschriften® (2016)!

—  ,,Bericht der Bundesregierung iiber die Struktur der Conterganstiftung fiir behinderte Menschen sowie iiber
die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung der entsprechenden Vorschriften des Conterganstiftungs-
gesetzes (2019)?

— . Zweiter Bericht der Bundesregierung iiber die Auswirkungen des Vierten Anderungsgesetzes des Conter-
ganstiftungsgesetzes sowie iiber die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung dieser Vorschriften®
(2020)°

Der nun vorliegende dritte Bericht befasst sich mit den Auswirkungen des Fiinften und Sechsten Anderungsge-
setzes des ContStifG und damit schwerpunktmiBig mit den multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren
(im Folgenden: Kompetenzzentren). Die Anforderungen an die Kompetenzzentren aus der Sicht der Menschen
mit Behinderungen, deren Fehlbildungen mit der Einnahme thalidomidhaltiger Préparate der Griinenthal GmbH,
Aachen (frither Chemie Griinenthal GmbH in Stolberg) durch die Mutter wihrend der Schwangerschaft in Ver-
bindung gebracht werden konnen (§ 2 Satz 1 ContStifG; im Folgenden: Menschen mit Conterganschiddigungen)
und die Entwicklung von Kriterien fiir medizinische Kompetenzzentren waren bereits Gegenstand der Evaluation
von 2020.* Gegenstand des jetzigen Berichtes sind der Aufbau bzw. Ausbau von Kompetenzzentren einschlieBlich
Vorschldgen fiir die Weiterentwicklung, die Untersuchung der Effekte der Erweiterung des Vertrauensschutzes
auf das Antragsverhalten der Menschen mit Conterganschiadigungen, der Auswirkungen der Abschmelzung des
Kapitalstocks zugunsten der Projektforderung und der Auswirkungen der vorzeitigen Ausschiittung der Sonder-
zahlungen. Im Rahmen der Evaluierung wurde externe Expertise einbezogen. Mit der Untersuchung wurde die
IGES Institut GmbH beauftragt. In der dem Bericht beigefiigten Expertise sind unterschiedliche Perspektiven der
Stiftungsorgane, der Geschiftsstelle der Conterganstiftung und der Menschen mit Conterganschiadigungen einge-
flossen. Dariiber hinaus geht der Bericht auf die seit 1. Januar 2024 geltende Neuregelung des § 13 Absatz 3
ContStifG ein, wonach Kapitalisierungen ohne Altersbegrenzung bis zu einer Dauer von fiinf Jahren moglich
sind, wenn dies im Interesse des Menschen mit Behinderungen liegt; dies war allerdings nicht Gegenstand des
durch IGES vorgelegten Gutachtens.

Der vorliegende Bericht gibt den Stand zum 30. Juni 2024 wieder.

Bundestagsdrucksache 18/8780.
Bundestagsdrucksache 19/12415.
Bundestagsdrucksache 19/22605.
Bundestagsdrucksache 19/22605, S. 6 und S. 31 ff.

B T
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A. Thematische Einfiihrung
I Uberblick

Die Conterganstiftung ist eine Stiftung des offentlichen Rechts und wurde am 31. Oktober 1972 als Stiftung
,Hilfswerk fiir behinderte Kinder* durch Gesetz errichtet, um eine umfassende Regelung zur finanziellen Aufar-
beitung der Contergan-Katastrophe zu treffen. 2005 wurde sie in ,,Conterganstiftung fiir behinderte Menschen*
und 2021 in ,,Conterganstiftung™ umbenannt. Gesetzlicher Zweck und 6ffentlicher Auftrag der Stiftung ist die
Erbringung der im Gesetz vorgesehenen Leistungen an Menschen mit Conterganschiddigungen. Zu den Leistun-
gen der Conterganstiftung zdhlen insbesondere die lebensldngliche Conterganrente (zwischen 855 Euro und 9.656
Euro monatlich) und die Leistungen fiir spezifische Bedarfe (zwischen 5.676 Euro und 14.700 Euro jéhrlich). Die
Stiftung fordert zudem Forschungs- und Erprobungsvorhaben oder fiihrt diese durch, um die Teilnahme der Be-
troffenen am Leben in der Gesellschaft zu unterstiitzen und die durch Spétfolgen hervorgerufenen Beeintréchti-
gungen zu mindern.

Etwa 2.500 Menschen mit Conterganschddigungen im In- und Ausland erhalten Leistungen nach dem ContStifG.
Ihnen stehen auch die Angebote und Leistungen der Kompetenzzentren offen. Voraussetzung ist, dass die Fehl-
bildungen mit der Einnahme thalidomidhaltiger Praparate der Firma Griinenthal durch die Mutter wihrend der
Schwangerschaft in Verbindung gebracht werden konnen. Die Hohe der einzelnen Leistungen richtet sich nach
der Schwere des Korperschadens und der hierdurch hervorgerufenen Koérperfunktionsstorungen. Organe der Stif-
tung sind der Stiftungsrat und der Stiftungsvorstand. Die Zustindigkeiten ergeben sich aus dem ContStifG und
der Satzung der Conterganstiftung; hiernach beschlief3t der Stiftungsrat {iber alle grundséatzlichen Fragen, die zum
Aufgabenbereich der Stiftung gehdren, und tiberwacht die Tatigkeit des Stiftungsvorstandes. Der Stiftungsrat be-
steht aus mindestens flinf und héchstens sieben Mitgliedern, wobei die aktuelle Zahl bei fiinf Mitgliedern liegt,
da von der Moglichkeit, zwei Mitglieder aus dem Bereich der Wissenschaft zu berufen, kein Gebrauch gemacht
wurde. Drei Mitglieder werden vom Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) im
Einvernehmen mit dem Bundesministerium der Finanzen (BMF) und dem Bundesministerium flir Arbeit und
Soziales (BMAS) benannt; zwei weitere Mitglieder werden vom BMFSFJ auf Vorschlag der Betroffenen berufen.
Der Stiftungsvorstand fiihrt die Beschliisse des Stiftungsrates aus, fiihrt die Geschéfte der Stiftung und vertritt die
Stiftung gerichtlich und auBergerichtlich. Er wird durch eine Geschiftsstelle unterstiitzt. BMFSFJ obliegt die
Rechtsaufsicht iiber die Stiftung und die Federfiihrung innerhalb der Bundesregierung fiir das ContStifG.

Der gesundheitliche Status der Menschen mit Conterganschidigungen ist dadurch gekennzeichnet, dass die ge-
sundheitlichen Belastungen und funktionellen Beeintridchtigungen in den letzten Jahren deutlich angestiegen
sind.> Der koérperliche Allgemeinzustand der etwa 60-jahrigen Betroffenen entspricht jenem von 80-85-Jahrigen
in der Gesamtbevolkerung. Knapp ein Drittel der 504 Menschen mit Conterganschddigungen, die an der Befra-
gung im Rahmen des Gutachtens teilgenommen haben (im Folgenden: Befragte®), schitzt den eigenen Gesund-
heitszustand als eher bzw. sehr schlecht ein, d. h. der Anteil liegt hoher als in der sogenannten ,,Heidelberger
Studie* (2012), bei der rund 28 % der befragten Betroffenen dies angegeben haben. In den letzten fiinf Jahren hat
sich der Gesundheitszustand der Menschen mit Conterganschadigungen mehrheitlich verschlechtert. Knapp 38 %
der Befragten geben eine leichte Verschlechterung an, rund 47 % eine deutliche Verschlechterung. Etwas mehr
als die Hélfte der Menschen mit Conterganschidigungen ist in Rente und nur jede bzw. jeder vierte Befragte ist
erwerbstétig. Rund 16 % sind privat krankenversichert.” Bei rund 55 % (n=262) liegt nach eigener Aussage eine
Horschadigung vor.® In der ,,Heidelberger Studie* wurde bereits ein Vorschlag fiir den Aufbau von Kompetenz-
zentren unterbreitet, wonach die Kompetenzzentren als Ansprechpartner fiir alle gesundheitlichen und psychoso-
zialen Belange der Contergangeschidigten dienen sollten.’

Bundestagsdrucksache 19/22605, S. 39.

Bei Untergruppen der Gesamtzahl von 504 Befragten wird dies im Text deutlich gemacht.

IGES, S. 28 ff.

Vgl. zur Verteilung der Grundgesamtheit sowie der Befragungsteilnehmenden nach dem Vorliegen einer conterganbedingten Horscha-
digung IGES, S. 25 mit Abbildung 5. Vgl. zu den Anteilen von Betroffenen in niedrigeren Schadenspunktegruppen und hoheren Scha-
denspunktegruppen im Rahmen des Gutachtens IGES, S. 23 mit Abbildung 3.

® Vgl hierzu auch IGES, S. 29 m.w.N.

® 9 o v
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Il Regelungen des Conterganstiftungsgesetzes, der Satzung der Conterganstiftung und
der Richtlinien

1. Regelungen des Fiinften und Sechsten Gesetzes zur Anderung des ContStifG und der
Satzung der Conterganstiftung'’

Mit dem am 19. August 2020 in Kraft getretenen Fiinften Anderungsgesetz des ContStifG wurde eine Forderung
aus dem Vierten Anderungsgesetz des ContStifG umgesetzt, wonach ,,im Bundesgebiet entsprechend der regio-
nalen Verteilung der Betroffenen multidisziplinire Kompetenzzentren aufgebaut werden sollen,'! und so die
vom Bundesrechnungshof geforderte gesetzliche Grundlage geschaffen.'> Mit den Kompetenzzentren sollen die
medizinischen Beratungs- und Behandlungsangebote und damit die Lebenssituation fiir thalidomidgeschidigte
Menschen verbessert werden.!? Finanziert werden die Kompetenzzentren aus den Mitteln zur Deckung spezifi-
scher Bedarfe, fiir die der Stiftung insgesamt ein Betrag in Hohe von 30 Millionen Euro jéhrlich zur Verfiigung

steht; rund drei Millionen Euro entfallen auf die Forderung der Kompetenzzentren.

Mit den Anderungen des ContStifG wurden auch die Regelungen zum Vertrauensschutz gestirkt. Bereits aner-
kannte Leistungen kénnen aufgrund der Anderungen durch das Fiinfte Anderungsgesetz des ContStifG nur noch
dann aberkannt werden, wenn die Anspriiche auf vorsétzlich unrichtigen oder vorsitzlich unvollstindigen Anga-
ben der leistungsberechtigten Person beruhen (§ 16 Absatz 1 Satz 2 ContStifG). Dies gilt aufgrund der am 15. Juli
2021 in Kraft getretenen Anderungen des Sechsten Anderungsgesetzes des ContStifG auch fiir die Aberkennung
von Schadenspunkten (§ 16 Absatz 1 Satz 3 ContStifG). Eine Aberkennung ist in beiden Fallen daher nurmehr in
Ausnahmefillen moglich, da der Gesetzgeber das Vertrauen der Betroffenen in den Fortbestand der gesetzlichen
Leistungsanspriiche als besonders schutzwiirdig erachtet.'*

Des Weiteren wurde mit Wirkung zum 15. Juli 2021 der Kapitalstock von 6,5 Millionen Euro auf 1,5 Millionen
Euro abgeschmolzen. Die hierdurch frei gewordenen Mittel in Hohe von 5 Millionen Euro sollen zur Projektfor-
derung eingesetzt werden. !>

Mit dem Sechsten Anderungsgesetz des ContStifG wurden dariiber hinaus die Mittel fiir jahrliche Sonderzahlun-
gen vorzeitig ausgeschiittet. Die Firma Griinenthal hatte im Jahr 2009 fiir diesen Zweck einen Betrag von 50 Mil-
lionen Euro in die Stiftung eingezahlt. Zusétzlich wurden weitere 50 Millionen Euro aus dem Stiftungsvermogen
zur Verfiigung gestellt. Urspriinglich sollten die seit 2009 gezahlten Sonderzahlungen jahrlich bis 2033 geleistet
werden. Um angesichts der niedrigen Zinsertrage einen Wertverlust zu vermeiden, wurden alle hierfiir vorgese-
henen Mittel zum 30. Juni 2022 vorzeitig an die Betroffenen ausgeschiittet.

Der Kapitalstock der Conterganstiftung wurde um 5 Millionen Euro zugunsten der Projektforderung abgeschmol-
zen. Mit der Abschmelzung des Kapitalstocks kann die Stiftung nun langerfristig weiterhin Projekte zugunsten
der Betroffenen fordern. Dariiber hinaus wurde der Name der Stiftung an den allgemeinen Sprachgebrauch ange-
passt und lautet seitdem ,,Conterganstiftung®. Die Berichtspflicht der Bundesregierung wurde aktualisiert, nach-
dem die Bundesregierung 2019 und 2020 ihren zweiten Bericht in zwei Teilen vorgelegt hatte. An der grundsétz-
lichen Berichtspflicht im Abstand von vier Jahren wurde festgehalten.'®

Seit 1. Januar 2024 gilt dariiber hinaus eine Neuregelung in § 13 Absatz 3 ContStifG'?, wonach Kapitalisierungen
ohne Altersbegrenzung bis zu einer Dauer von fiinf Jahren mdglich sind, wenn dies im Interesse des Menschen
mit Behinderungen liegt.

2022 wurde in Umsetzung der gesetzlichen Anderungen des Fiinften und Sechsten Anderungsgesetzes die Sat-
zung der Conterganstiftung'® neu gefasst; die Bekanntmachung der Satzung vom 13. Mérz 2024 war aufgrund der
Anderungen im Bereich der Kapitalisierungen erforderlich."”

10 Vgl. zum rechtlichen Rahmen auch IGES, S. 31 ff. m.w.N.

' Bundestagsdrucksache 18/10378, S. 10 und ergéinzend S. 13.

12" Bundestagsdrucksache 19/20142, S. 7.

13" Bundestagsdrucksache 19/19498, S. 1.

4 IGES, S. 40 m.w.N.

Vgl. zur teilweisen Kritik im BT-Ausschuss FSFJ mit Blick auf die Stiftungsstruktur und den fehlenden ausreichenden Einfluss der
Betroffenenvertreterinnen und -vertreter des Stiftungsrates auf die Mittelverwendung IGES, S. 40 m.w.N.

16 IGES, S. 40 m.w.N.

17 Anderung durch Art. 49 des ,,Gesetzes zur Regelung des Sozialen Entschidigungsrechts® v. 12.12.2019, BGBI. 2019 1, 2652.
¥ BAnz AT 18.07.2022 B2, S. 1 ff.

19 BAnz AT 26.03.2024 B 4, S. 1 ff.
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2. Richtlinien und Forderung der Kompetenzzentren

Die Forderung der Kompetenzzentren erfolgt auf der Grundlage von § 13 Absatz 1 Satz 2 ContStifG i. V. m. den
§§ 15, 16 der ,,Richtlinien fiir die Gewéhrung von Leistungen wegen Contergan-Schadensfillen” (RiLi Cont-
StifG) des BMFSFJ, die 2022 neu gefasst wurden.?’ Gefordert werden die Kompetenzzentren aus den 30 Millio-
nen Euro, die auch die Leistungen fiir spezifische Bedarfe umfassen (§ 15 Absatz 1 Satz 3 RiLi ContStifG). Der
Aufbau der Kompetenzzentren soll entsprechend der regionalen Verteilung der Betroffenen erfolgen; gefordert
werden konnen auch bestehende medizinische Einrichtungen, deren ambulantes oder stationédres Angebot geeig-
net erscheint, eine notwendige spezielle medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderungen, denen eine
Conterganrente zuerkannt worden ist, zu gewihrleisten (§ 16 Absatz 1 Satz 2 RiLi ContStifG).?! Die Entschei-
dung iiber einen entsprechenden Forderantrag trifft der Vorstand der Conterganstiftung im Benehmen mit dem
Stiftungsrat, wobei sicherzustellen ist, dass durch die Foérderung der Betrag von insgesamt 30 Millionen Euro
nicht {iberschritten wird (§ 16 Absatz 2 RiLi ContStifG).

Die Forderung der Kompetenzzentren im engeren Sinn erfolgt auf der Grundlage der ,,Richtlinie fiir die Férderung
multidisziplindrer medizinischer Kompetenzzentren durch die Conterganstiftung® (im Folgenden: RiLi MMK),
die 2020 von der Conterganstiftung vorgelegt und im September 2020 in einem Umlaufverfahren im Stiftungsrat
einstimmig beschlossen wurde.?? 2022 wurde sie einmalig gedndert.?? Die Richtlinie soll dazu beitragen, dass eine
bedarfsgerechte medizinische Versorgung der Betroffenen in medizinischen Einrichtungen sichergestellt wird.
Auf Antrag kénnen Zuschiisse zu Personal- und Sachausgaben, zu Veranstaltungen oder externen Dienstleistun-
gen gewdhrt werden. Die Gewdhrung der Zuwendung steht gemél § 13 Absatz 1 Satz 2 ContStifG unter dem
Vorbehalt der Verfiigbarkeit der veranschlagten Haushaltsmittel. Ein Anspruch auf Gewéahrung der Zuwendung
besteht nicht (Nr. 1.0 Absatz 4 Satz 2 RiLi MMK); die Forderung ist auf zehn Einrichtungen begrenzt (Nr. 6.0
Absatz 1 RiLi MMK).

L. Evaluationskonzept
1. Evaluation der multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren

Ziel des vorliegenden Berichtes ist es, die Wirkungen des Fiinften und Sechsten Anderungsgesetzes des ContStifG
auf der Grundlage der durch IGES im Auftrag des BMFSF] erstellten ,,Expertise iiber die Wirkungen des Fiinften
und Sechsten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes™ (im Folgenden: Gutachten) von Dezember
2023 zu evaluieren und insbesondere festzustellen, wie sich der Aufbau von Kompetenzzentren auf die medizini-
schen Beratungs- und Behandlungsangebote fiir Menschen mit Conterganschidigungen ausgewirkt hat. Zu beant-
worten ist die Frage, ob und inwieweit die Kompetenzzentren geeignet sind, die medizinischen Beratungs- und
Behandlungsangebote fiir die Menschen mit Conterganschédigungen zu verbessern. Dabei wird der Frage nach-
gegangen, ob jeweils der Aufbau oder der Ausbau bzw. die Sicherstellung des Bestands eines Kompetenzzentrums
gefordert werden und welche konkreten MaBinahmen Gegenstand der Forderung sind. Untersucht wird dariiber
hinaus, inwiefern sich einzelne Zentren auf bestimmte Bereiche spezialisiert haben und wie sich die jeweiligen
Forderziele darstellen. Einbezogen werden auch die Vernetzung, die Zusammenarbeit und der Wissenstransfer
zwischen den Kompetenzzentren, die raumliche Verteilung der Kompetenzzentren sowie die Erreichbarkeit und
der Zugang zu diesen. Untersucht wird, wie die Férderung den Menschen mit Conterganschiddigungen zugute-
kommt, wie sich die Finanzierung der Behandlung in einem Kompetenzzentrum gestaltet, wie sich die Akzeptanz
der Einrichtungen bzw. Behandlungsangebote bei den Menschen mit Conterganschidigungen darstellt und wie
die Angebote angenommen werden.?* Des Weiteren lassen sich anhand des Gutachtens auch Hinweise zu kiinfti-
gen Bedarfen ableiten.

Bei der Erstellung des Gutachtens wurden sowohl qualitative als auch quantitative Methoden eingesetzt.>> Neben
einer Dokumenten- bzw. Internetrecherche wurden drei Primérdatenerhebungen durchgefiihrt:

20 BAnz AT 28.02.2022 B1, S. 1.

2l IGES,S.35f.

22 Vgl. zur RiLi MMK auch IGES, S. 36 ff.

2 https://contergan-infopor-tal.de/fileadmin/user_upload/documents/Leistungen/Foerderung_Kompetenzzentren/2022_02_09_Foerder-
richtlinie. MMK 01.10.2022_V02.pdf; vgl. zur Forderrichtlinie von 2020 https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user _up-
load/documents/Aktuelle Meldung/2020 09 24 Fo  rderrichtliniec. MMK.pdf: Auf der Webseite der Stiftung finden sich auch die
entsprechenden Formulare und Hinweise.

24 IGES,S. 13 f.

% Vgl. zur Methodik IGES, S. 15 ff. mit Abbildung 1 auf S. 16 sowie S. 129 ff.


https://contergan-infopor-tal.de/fileadmin/user_upload/documents/Leistungen/Foerderung_Kompetenzzentren/2022_02_09_Foerderrichtlinie_MMK_01.10.2022_V02.pdf
https://contergan-infopor-tal.de/fileadmin/user_upload/documents/Leistungen/Foerderung_Kompetenzzentren/2022_02_09_Foerderrichtlinie_MMK_01.10.2022_V02.pdf
https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user_upload/documents/Aktuelle_Meldung/2020_09_24_Fo__rderrichtlinie_MMK.pdf
https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user_upload/documents/Aktuelle_Meldung/2020_09_24_Fo__rderrichtlinie_MMK.pdf
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Befragung von Vertreterinnen und Vertretern der Conterganstiftung (halbstrukturierte qualitative Interviews),

Befragung der multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren (E-Mail-Abfrage mithilfe eines standardisier-
ten Abfragerasters in Excel sowie strukturierte telefonische Interviews), Befragung von Personen, die Leistungen
der Conterganstiftung erhalten (standardisierte Online-Befragung).

Mit den Vertreterinnen und Vertretern der Conterganstiftung wurden fiinf qualitative Gespréche gefiihrt, vier da-
von mit den Betroffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungsrates und eines mit der Betroffenenvertreterin
des Vorstands der Conterganstiftung. Die Gesprache wurden online im Rahmen von Videokonferenzen durchge-
fiihrt. Inhaltlicher Schwerpunkt waren die Auswirkungen der Anderungen infolge des Fiinften und Sechsten An-
derungsgesetzes des ContStifG, um einen vertieften Einblick vor allem hinsichtlich des Ausbaus der Kompetenz-
zentren, der Erweiterung des Vertrauensschutzes sowie der Projektforderung aufgrund der Abschmelzung des
Kapitalstocks zu erhalten. Die Ergebnisse dieser Gesprache wurden ausgewertet und bei der Erstellung des Gut-
achtens beriicksichtigt.?® Zusétzlich hat zu Projektbeginn ein persénliches Treffen mit verschiedenen Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeitern der Geschéftsstelle der Conterganstiftung sowie dem Vorstandsvorsitzenden der Conter-
ganstiftung in Koln stattgefunden. Hier wurden der aktuelle Stand des Aufbaus der Kompetenzzentren erldutert
und die Entwicklung der Antrage auf Erh6hung der Leistungen (im Folgenden: Revisionsantrige) im zeitlichen
Verlauf dargestellt. Auch die aktuellen Projektforderungen wurden vorgestellt.

Die Conterganstiftung hat folgende Daten zur Verfiigung gestellt:?’

—  Ubersicht zur Verteilung der Betroffenen nach Geschlecht, nach Schadenspunktegruppen, nach dem Vorlie-
gen einer conterganbedingten Horschiadigung sowie nach Region zur Priifung der Reprisentativitit der Be-
fragung der Betroffenen im Hinblick auf diese Merkmale,

—  Ubersicht zur Verteilung der Betroffenen nach Postleitzahlen (nach den ersten beiden Postleitzahlenstellen)
fiir eine Darstellung der regionalen Verteilung der Betroffenen.

Dartiiber hinaus hat die Geschéftsstelle der Conterganstiftung sowohl schriftlich als auch telefonisch weitere Fra-
gen, die sich im Laufe des Projektes ergaben, beantwortet.?®

Fiir die Beantwortung der Untersuchungsfragen durch die Kompetenzzentren wurden zum einen semistrukturierte
Interviews hauptsédchlich per Videokonferenz durchgefiihrt, zum anderen wurden bestimmte Themen wie z. B.
Angebot und Ausstattung im Rahmen einer standardisierten Excel-Abfrage erfasst.>” An der Befragung der Kom-
petenzzentren haben neun der insgesamt zehn Kompetenzzentren teilgenommen; ein neu gefordertes Kompetenz-
zentrum hat sich nicht an der Befragung beteiligt.>

Die Befragung der Menschen mit Conterganschidigungen wurde hauptséchlich online in Form eines Online-Fra-
gebogens durchgefiihrt. Zusitzlich wurde die Moglichkeit angeboten, den Fragebogen schriftlich oder per Telefon
zu beantworten. Fiir die Befragung der Menschen mit Conterganschiadigungen wurde ein Fragebogen entwickelt,
der die Kompetenzzentren betraf (u. a. Bekanntheit, Inanspruchnahme, Erreichbarkeit und Zugang, Kosten bzw.
Eigenbehalte, Zufriedenheit und Akzeptanz), die Erweiterung des Vertrauensschutzes (u. a. Wahrnehmung, An-
tragsverhalten), die vorzeitige Ausschiittung der Sonderzahlungen (u. a. Auswirkungen, Effekte) und sich auf
Rahmendaten der Menschen mit Conterganschddigungen (u. a. Geschlecht, Schadenspunktegruppe, Bundesland,
Bildungsabschluss, Erwerbstitigkeit, Gesundheitszustand) erstreckte.?!

An der Befragung haben 504 Personen (Befragte’?) teilgenommen, was einem Riicklauf von 23,1 % entspricht.
Laut Gutachten liegt die Fehlerspanne bei einem Riicklauf von 504 Fragebdgen bei einer Grundgesamtheit von
2.179 Menschen mit Conterganschiddigungen in Deutschland und einem Konfidenzniveau von 95 % bei rund
4 %.3 Bei kleineren Untergruppen wird im Bericht daher erginzend zum Prozentsatz auch die Zahl der Nennun-
gen aufgefiihrt, um die Relevanz der Aussagen entsprechend einordnen zu kdnnen. Ausldndische Betroffene wur-
den in die Befragung nicht einbezogen. Fiir die Représentativitit der Befragung wurden die vier Merkmale Ge-
schlecht, Schadenspunktegruppe, Grad der conterganbedingten Horschidigung und Region untersucht mit dem

% IGES, S. 17.

27 Hier handelt es sich ausschlieBlich um aggregierte Daten, die keine Riickschliisse auf einzelne Personen zulassen (IGES, S. 15).
2 IGES,S.17f.

2 Zur Methodik der Befragung der Kompetenzzentren IGES, S. 18 f.

30 IGES, S. 53 in FuBnote 85.

31 Vgl. zur Entwicklung des Fragebogens, der Durchfiihrung und Auswertung IGES, S. 19 ff.

Bei Untergruppen zur Gesamtheit der Befragten, die sich beteiligt hatten, wird dies im Text entsprechend deutlich gemacht.

3 IGES,S.20f.

32
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Ergebnis, dass sich bei der Geschlechterverteilung keine wesentlichen Unterschiede zeigten. Der Anteil der Per-
sonen in einer niedrigeren Schadenspunktegruppe war bei den Befragten geringer als in der Grundgesamtheit
(24 % versus 30 %); in den héheren Schadenspunktegruppen entsprach der Anteil der Befragten dem Anteil an
der Grundgesamtheit (rund 28 %). Die regionale Verteilung der Befragten entsprach ungefahr der regionalen
Verteilung der Grundgesamtheit. Bei den Personen mit einer conterganbedingten Horschiadigung lag der Anteil
bei den Befragten bei rund 55 % (n=262) im Vergleich zu rund 65 % im Bereich der Grundgesamtheit. Der Anteil
der Befragten mit einer starken Horschiddigung (14,5 %) entspricht dem Anteil an der Grundgesamtheit
(15,3 %).>* Damit unterscheidet sich die Gruppe der Befragten im Hinblick auf die untersuchten Merkmale nicht
wesentlich von der Grundgesamtheit.?>

2. Evaluation der Stirkung des Vertrauensschutzes

Ergénzend werden die Auswirkungen der Erweiterungen des Vertrauensschutzes aus Sicht der Betroffenen ana-
lysiert. In diesem Zusammenhang wird insbesondere auf die Informiertheit der Betroffenen und deren Sorgen in
der Vergangenheit eingegangen und z. B. der Frage nach Auswirkungen der Stirkung des Vertrauensschutzes auf
das Revisionsantragsverhalten nachgegangen.

3. Evaluation der Abschmelzung des Kapitalstocks

Im dritten Teil wird die Projektforderung aufgrund der Abschmelzung des Kapitalstocks dargestellt. Eingegangen
wird hierbei insbesondere auf die Verwendung der Mittel fiir einzelne Vorhaben wie z. B. die GefdBstudie, die
Expertinnen- und Expertenkommission oder auch die Studie zur historischen Aufarbeitung der Arbeit der Con-
terganstiftung.

4. Evaluation der vorzeitigen Ausschiittung der Mittel fiir die Sonderzahlungen
Ergénzend wird die vorzeitige Ausschiittung der Mittel fiir die Sonderzahlungen sowie die Verwendung der Mittel
durch die Betroffenen bewertet.

5. Evaluation der Aufhebung der Altersgrenzen bei Kapitalisierung

Der flinfte Teil befasst sich mit der seit 1. Januar 2024 geltenden Neuregelung des § 13 Absatz 3 ContStifG?S,
wonach eine Kapitalisierung ohne Altersbegrenzung bis zu einer Dauer von fiinf Jahren moglich ist, wenn dies
im Interesse des Menschen mit Behinderungen liegt. Erhebungen von IGES liegen diesem Abschnitt nicht zu-
grunde.

3 IGES, S. 21 ff. mit Abbildungen 2, 3, 4 und 5.
3 IGES, S. 26. Vgl. zu den sozio-demografischen Charakteristika der Befragten IGES, S. 27 ff. mit den Abbildungen 6, 7, 8 und 9.
36 Anderung durch Artikel 49 des ,,Gesetzes zur Regelung des Sozialen Entschidigungsrechts® vom 12.12.2019, BGBL. 2019 I, 2652.
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B. Analyse

L. Multidisziplinare medizinische Kompetenzzentren

1. Die Forderung der Kompetenzzentren durch die Conterganstiftung
1.1. Entwicklung der Kompetenzzentren

Die Entwicklung von Kriterien fiir die Férderung von multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren war
bereits Gegenstand des letzten Berichts der Bundesregierung.’” Dieser Bericht befasst sich daher mit dem Auf-
und Ausbau der einzelnen Einrichtungen. Begonnen hatte der Aufbau mit vier Kompetenzzentren im Jahr 2021.
Ein Jahr spdter wurden bereits acht Kompetenzzentren von der Conterganstiftung gefordert. 2023 wurde das po-
litische und planerische Ziel von zehn Kompetenzzentren erreicht.

Bei den derzeit geforderten zehn Kompetenzzentren handelt es sich um unterschiedliche Einrichtungen wie etwa
Rehabilitationskliniken, Medizinische Behandlungszentren fiir Erwachsene mit Behinderungen (MZEB), Conter-
gan-Sprechstunden an Kliniken und eine Hausérzetpraxis. Die Kompetenzzentren unterscheiden sich hinsichtlich
ihrer Vorerfahrungen mit der Behandlung von Menschen mit Conterganschidigungen sowie ihrer Schwerpunkte
bzw. Spezialisierung. Vier der jetzt zehn als multidisziplinidre medizinische Kompetenzzentren geférderten Ein-
richtungen — Klinik Hoher Meiiner in Bad Sooden-Allendorf, Schon Klinik in Hamburg, Dr. Becker Rhein-Sieg-
Klinik in Niimbrecht, Universitatsklinikum Kdln — waren schon vor der Férderung durch die Conterganstiftung
Kompetenzzentren fiir Menschen mit Conterganschédigungen und werden im Gutachten daher als ,,im Ausbau*
bezeichnet; die anderen Kompetenzzentren werden als ,,im Aufbau‘ befindlich umschrieben.?® Hieraus resultier-
ten zundchst noch Unterschiede z. B. hinsichtlich der Barrierefreiheit, die aber nach und nach ausgeglichen wer-
den bzw. wurden.

Die befragten Kompetenzzentren duflerten sich im Rahmen des Gutachtens sehr positiv {iber die Moglichkeit der
Forderung durch die Conterganstiftung und merkten an, dass die auf die Belange der Menschen mit Contergan-
schiadigungen zugeschnittene spezielle Ausstattung ihrer Klinik ohne die Forderung auf eigene Kosten nicht mog-
lich gewesen wire.®

1.2. Standorte der Kompetenzzentren

Die Kompetenzzentren sollten unter Beriicksichtigung der regionalen Verteilung der Betroffenen aufgebaut wer-
den.*® Die Verteilung der Standorte im Bundesgebiet stellt sich wie folgt dar:*!

—  Westen (Nordrhein-Westfalen, Rheinland-Pfalz, Saarland):
Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik, Niimbrecht (Férderung seit 2021)
Universitdtsklinikum Aachen (Férderung seit 2022)
Universitatsklinikum Ko6ln (Forderung seit 2022)
Hernerhausérzte, Herne (Férderung seit 2023)*
—  Siiden (Bayern, Baden-Wiirttemberg):
Heilbad Krumbad, Krumbach (Férderung seit 2022)
Krankenhaus Rummelsberg, Schwarzenbruck (Forderung seit 2023)
—  Norden (Schleswig-Holstein, Hamburg, Bremen, Mecklenburg-Vorpommern, Niedersachsen):
Schon Klinik, Hamburg-Eilbek (Forderung seit 2021)
DIAKOVERE, Hannover (Forderung seit 2021)

37 Bundestagsdrucksache 19/22605, S. 34. Vgl. zu Historie und Ziel der Férderung der Kompetenzzentren auch IGES, S. 34 ff.; zum
Auswahlverfahren und méglichen Férdermafinahmen der Kompetenzzentren a.a.O, S. 42 f.

3% IGES, S. 46 1., 130.

3 IGES, S. 89.

40" Bundestagsdrucksache 18/10670 (Beschlussempfehlung und Bericht, S. 5).

41 Vgl. hierzu auch IGES, S. 44 mit Tabelle 1.

4 Eroffnung im Jahr 2024, vgl. https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizinische-kompetenzzentren-eroeffnungs-
feier-des-kompetenzzentrums-gemeinschaftspraxis-hernerhausaerzte/ontergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizinische-
kompetenzzentren-eroeffnungsfeier-des-kompetenzzentrums-gemeinschaftspraxis-hernerhausaerzte/.


https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizinische-kompetenzzentren-eroeffnungsfeier-des-kompetenzzentrums-gemeinschaftspraxis-hernerhausaerzte/
https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizinische-kompetenzzentren-eroeffnungsfeier-des-kompetenzzentrums-gemeinschaftspraxis-hernerhausaerzte/
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—  Osten (Berlin, Brandenburg, Sachsen):
Johannesbad Raupennest, Altenberg (Forderung seit 2022)
—  Mitte (Hessen, Thiiringen, Sachsen-Anhalt):
Klinik Hoher MeiB3ner, Bad Sooden-Allendorf (Férderung seit 2021)

Ein Vergleich der Regionen, in denen die Menschen mit Conterganschédigungen leben, mit den Standorten der
Kompetenzzentren zeige laut Gutachten, dass die Kompetenzzentren dort liegen, wo die meisten Menschen mit
Conterganschéadigungen leben. Allerdings lasse sich auch feststellen, dass in den Postleitzahlengebieten um das
Kompetenzzentrum Johannesbad Raupennest kein Betroffener wohnt. Die Auswahl dieses Standortes sei von den
Betroffenenvertreterinnen und -vertretern im Stiftungsrat kritisiert worden. Nicht nur, weil es nur wenige Men-
schen mit Conterganschidigungen im 6stlichen Teil Deutschlands gebe, sondern auch, weil der Standort am siid-
lichen Rand Sachsens schwer erreichbar sei. Dies belege auch die bisher sehr geringe Inanspruchnahme. Dagegen
habe Baden-Wiirttemberg, ein Bundesland mit vergleichsweise vielen Menschen mit Conterganschiadigungen,
kein Kompetenzzentrum und sei unterreprisentiert.*> Das Gutachten empfiehlt, die vorhandene ,,Liicke* im Siid-
westen moglichst durch eine geeignete Einrichtung (z. B. einem MZEB) zu schlieBen.* Hier sei zu beriicksichti-
gen, dass die Kompetenzzentren sehr unterschiedliche Angebote vorhalten.

Der Vergleich der Standorte mit dem Anteil von Menschen mit Conterganschiddigungen in der jeweiligen Region
stellt sich laut Gutachten wie folgt dar:*’

#IGES, S. 44 £, 130.
# IGES, S.96 f.

4 IGES, Abbildung 10 auf S. 46 unter Hinweis auf Abbildung 4 (Verteilung der Grundgesamtheit sowie der Befragungsteilnehmenden
nach Region). Die Blaufdarbungen stehen fiir den Anteil der in der Region (2-stellige PLZ-Ebene) lebenden contergangeschiadigten Men-
schen. In dunkelblau geférbten Regionen leben mehr Menschen mit Contergangeschédigungen als in den hellblauen Regionen.
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Abbildung 1: Standorte der zehn Kompetenzzentren, 2023
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In diesem Zusammenhang wirft das Gutachten die Frage nach der Beschriankung der Forderung in Nr. 6.0 Ab-
satz 1 RiLi MMK auf maximal zehn Kompetenzzentren pro Haushaltsjahr aufund gelangt zu dem Ergebnis, dass
eine Festlegung auf zehn Kompetenzzentren nicht durch sachliche Kriterien begriindbar sei. Es lassen sich aus
den Ergebnissen des ganzen Gutachtens Hinweise darauf entnehmen, dass die Anzahl der bisherigen Kompetenz-
zentren ggf. nicht ausreichend sei bzw. zukiinftig nicht ausreichend sein werde, um die Bedarfe der Menschen mit
Conterganschidigungen abzudecken.*® Empfohlen wird, im Sinne der Planungssicherheit fiir die bestehenden
Kompetenzzentren, diese weiterzufiithren und gleichzeitig Voraussetzungen zu schaffen, dass weitere Einrichtun-
gen zusitzlich eine Férderung erhalten konnen.*” Dabei sei auch zu beriicksichtigen, dass in den letzten drei Jahren
die jeweils zur Verfiigung stehende Fordersumme nicht durch die Zuwendungen an die Kompetenzzentren aus-
geschopft wurde.*®

1.3.  Kurzportraits der Kompetenzzentren*
Klinik Hoher Meifiner, Bad Sooden-Allendorf

Die Rehabilitationsklinik hat einen orthopddischen/unfallchirurgischen und neurologischen Schwerpunkt und be-
handelt seit den 1990er Jahren Menschen mit Conterganschiadigungen. 2013 wurde eine spezielle Abteilung in
der Klinik gegriindet und ein Rehabilitationskonzept fiir Menschen mit Conterganschidigungen entwickelt. Ziel
der Komplexbehandlung ist der Erhalt der bestmoglichen Selbstversorgungsfahigkeit, die Minimierung sekunda-
rer Schmerzzustinde, das Aufhalten des Voranschreitens koexistenter Erkrankungen des Haltungs- und Bewe-
gungsapparates, die Reduktion bestehender Schmerzzustinde, die Verbesserung eingeschriankter Mobilitdt sowie
die Vermeidung eines erheblichen Maf3es an Betreuungs- und Pflegebediirftigkeit. Das Therapieangebot ist mul-
timodal, individuell und umfasst u. a. Balneotherapie, Ergotherapie, Krankengymnastik und Psychologie. Es be-
stehen Kooperationen u. a. mit der Neurologischen Abteilung, Internistinnen und Internisten, Kardiologinnen und
Kardiologen sowie externen Partnerinnen und Partnern. Die Ausstattung mehrerer Zimmer ist auf die Bediirfnisse
der Menschen mit Conterganschidigungen ausgelegt. Weitere Zimmer sollen erschlossen werden. Ein zusétzli-
cher Bestandteil des Angebots ist die Videosprechstunde. Ziel ist es, diese weiter zu etablieren, um eine bedarfs-
gerechte und professionelle Behandlung auch iiber weite Entfernungen anzubieten. Neu hinzugekommene Kom-
petenzzentren haben die Moglichkeit einer Hospitation. 2024 ist die Klinik Gastgeber fiir das Regional- und das
Gesamttreffen der Kompetenzzentren. Die Klinik wird seit 2021 von der Conterganstiftung gefordert.

Heilbad Krumbad, Krumbach

Das Heilbad Krumbad ist eine stationére Vorsorge- und Rehabilitationseinrichtung, in der ambulante Vorsorge-
maBnahmen (Badekuren) sowie stationdre Rehabilitationsmalinahmen durchgefiihrt werden kénnen. Schwer-
punkte sind die Anschlussbehandlung nach Gelenkoperationen sowie Mallnahmen bei degenerativen Erkrankun-
gen der Gelenke und der Wirbelsdule wie Arthrose, Rheuma, Osteoporose sowie bei korperlichen und seelischen
Erschopfungszustinden. Neben der Rehabilitation nach orthopddischen Eingriffen und Rezeptbehandlungen bie-
tet das Heilbad ein breites Spektrum an Préventions- und medizinischen Wohlfiihlangeboten. Fiir das Projektziel,
das Heilbad Krumbad bedarfsgerecht und barrierefrei fiir Menschen mit Conterganschidigungen auszustatten,
wurden in den letzten Jahren Schulungen fiir Therapeutinnen und Therapeuten sowie Masseurinnen und Masseure
durchgefiihrt und Einrichtungsgegenstinde beschafft. Im Friithjahr 2024 wurde ein Hotelzimmer bedarfsgerecht
fiir Menschen mit Conterganschédigungen umgestaltet. Es bestehen Kooperationen mit Orthopadinnen und Or-
thopédden, Allgemeinmedizinerinnen und -medizinern, Fachérztinnen und Fachirzten u. a. fiir Innere Medizin.
Das Heilbad Krumbad wird seit 2022 von der Conterganstiftung gefordert.

Johannesbad Raupennest, Altenberg

Beim Johannesbad Raupennest handelt es sich um eine Rehabilitationsklinik mit dem Schwerpunkt Orthopédie
und Sportmedizin. In der Orthopédie bietet das Johannesbad Raupennest insbesondere eine Rehabilitation bei
Gelenk- und Wirbelsdulenerkrankungen, Anschlussbehandlungen nach orthopédisch-unfallchirurgischen Opera-
tionen, die Behandlung von Unfall- und Verletzungsfolgen sowie chronisch degenerativer und entziindlicher

4 IGES, S. 133.

47 IGES, S. 96, S. 133.

4 IGES, S. 96. Vgl. zu den Férdersummen, den bei der Stiftung beantragten Mitteln und den anteilig gewihrten Zuwendungen IGES,
S. 89, mit Tabelle 11 auf S. 90.

IGES, S. 46 ff.; Flyer und Kurzportraits finden sich unter https://contergan-infoportal.de/leistungen/kompetenzzentren-2022/ontergan-
infoportal.de/leistungen/kompetenzzentren-2022/

49


https://contergan-infoportal.de/leistungen/kompetenzzentren-2022/

Drucksache 20/14320 — 14— Deutscher Bundestag — 20. Wahlperiode

Erkrankungen am Bewegungsapparat an. Ein weiterer Schwerpunkt besteht in der Behandlung von Folgen der
Kinderlahmung (Polio) sowie der orthopadisch-technischen Versorgung nach Amputationen. Das Johannesbad
Raupennest bietet Leistungen in der klassischen, aber auch der komplementiren Therapie (TCM) und der Osteo-
pathie sowie eine weitldufige Baderlandschaft als zusétzliche Therapiemoglichkeit. Kooperationen bestehen u. a.
mit dem Universitdtsklinikum Carl Gustav Carus, Dresden, der Asklepios-Klinik Hohwald sowie einem Anbieter
der Technischen Orthopidie. Seit Beginn der Forderung durch die Conterganstiftung 2022 werden verstirkt so-
wohl weiterfithrende Kompetenzen in der Therapie als auch infrastrukturelle sowie ausstattungsspezifische Vor-
haben vorangetrieben wie z. B. der Umbau von zwei Patientinnen- bzw. Patientenzimmern oder die Ertiichtigung
des Zugangs zur Baderlandschaft.

Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik, Niimbrecht

Hier handelt es sich um eine Rehabilitationsklinik fiir Neurologie, Orthopadie und Osteologie. Seit 2000 werden
Sprechstunden fiir Menschen mit Conterganschiadigungen und Dysmelie-Patientinnen und -Patienten angeboten.
2017 eroffnete das Ambulante Zentrum fiir contergangeschiadigte Menschen, das als MZEB zugelassen wurde.
Das Leistungsspektrum beinhaltet: die medizinische Diagnostik, Beratung und Expertise; die therapeutische Be-
funderhebung, Training und Probebehandlungen; konsiliarische psychotherapeutische Beratung und Behand-
lungsklarung (falls gewiinscht); eine Beratung zu Hilfsmitteln, Reha und Rente, Pflege, Assistenz, individueller
Wohnraumanpassung, Antragen und Widerspriichen; die Erstellung eines Weiterbehandlungskonzepts und An-
bahnung der wohnortnahen Versorgung; die behandlungsbegleitende Verordnung notwendiger Heil- und Hilfs-
mittel sowie Folgebesuche in mehrmonatigen Abstinden zur Uberpriifung und Anpassung des Therapieverlaufs.
2021 wurde mit dem Projekt der multidisziplindren nichtmedikamentdsen Schmerztherapie (Munimed-
SchmeCon) begonnen. Fiir die stationdre Durchfiihrung der Schmerztherapie erfolgte 2022 eine Renovierung von
vier Zimmern. Eine noch existierende Liicke im Behandlungskonzept soll 2024 durch die Etablierung eines Er-
nihrungskonzeptes als integraler Bestandteil des Gesamtbehandlungskonzepts geschlossen werden. Das Projekt
,Fit im Alter trotz Conterganschiadigung® (FiatCON) ist ein Erndhrungs- und Trainingsprogramm fiir Menschen
mit Conterganschadigungen, das im Anschluss an die Einflihrung im Zentrum in Eigenregie fortgefiihrt werden
kann. Es bestehen Kooperationen mit Fachérztinnen und -drzten. Seit 2021 wird die Klinik als Kompetenzzentrum
durch die Conterganstiftung gefordert.

DIAKOVERE, Hannover

DIAKOVERE entstand aus dem Zusammenschluss dreier groBBer diakonischer Krankenhduser (Annastift, Hen-
riettenstift, Friederikenstift) mit Behinderten- und Altenhilfe und ist ein Zentrum der Maximalversorgung. Das
Annastift wurde 1897 gegriindet, um Menschen mit Behinderungen ein wiirdiges Leben zu ermoglichen. Daraus
entwickelten sich einerseits die Orthopéddische Klinik der Medizinischen Hochschule Hannover mit einem
Schwerpunkt im Bereich der Kinder- und Neuroorthopédie, andererseits der Bereich Leben und Lernen fiir Men-
schen mit Behinderungen mit einem umfassenden Wohn-, Schul- und Ausbildungsangebot sowie verschiedenen
Tagesforderstétten. Ca. 100 Menschen mit Conterganschédigungen haben hier ihre schulische und berufliche
Ausbildung absolviert. Viele von ihnen werden bis heute hier behandelt. 2017 wurde am Annastift das Bruno-
Valentin-Institut etabliert, das einzige norddeutsche MZEB mit dem Schwerpunkt , komplexe Korperbehinde-
rung®. Dort werden Menschen mit Behinderungen interdisziplinir in den Bereichen Orthopéidie, Innere Medizin,
Neurologie, Urologie, Gynékologie und Psychiatrie medizinisch behandelt und therapeutisch unterstiitzt durch
Psychologie, Sozialdienst, Kontinenzberatung sowie eine physio- und ergotherapeutische Hilfsmittelsprech-
stunde. Hausbesuche in Wohneinrichtungen und in Einzelféllen auch in Privatwohnungen sind Teil des Konzepts.
Die Behandlungspfade werden iiber ein Casemanagement koordiniert. Dariiber hinaus befindet sich auf dem Ge-
linde des Annastiftes die Orthopédietechnik ,,John und Bamberg®, die aus der einrichtungseigenen orthopadi-
schen Werkstatt hervorgegangen ist. Hier wurde mit Férdermitteln des Bundes in den 60er Jahren zur Versorgung
der Menschen mit Conterganschédigungen geforscht. Bis heute werden hier viele Betroffene betreut. Die Firma
John und Bamberg ist ein hdufiger Partner der Hilfsmittelsprechstunde des MZEB. Als Kooperationspartner wer-
den bei Bedarf verschiedene Fachdisziplinen einbezogen, so z. B. Zahnmedizin, unterstiitzte Kommunikation oder
Wundmanagement. Das Versorgungskonzept sieht vor, dass die ambulante Versorgung immer der stationiren
vorgezogen werden soll, und wird durch das MZEB erbracht. Sollte eine stationdre Versorgung notwendig wer-
den, wird dies iiber das Casemanagement am Bruno-Valentin-Institut koordiniert. Bei Bedarf werden ambulante,
teilstationédre oder stationire DIAKOVERE-interne Einrichtungen hinzugezogen oder Behandlungen durch ex-
terne Behandlerinnen und Behandler empfohlen und angebahnt. Als stationdrer Schwerpunkt soll mit Hilfe der
Forderung durch die Conterganstiftung eine Station fiir interdisziplindre multimodale Schmerztherapie entstehen.
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Seit Anfang 2024 gibt es zwei neu gestaltete Patientinnen- bzw. Patientenzimmer mit einem grof3en Patientenbad.
Das Bruno-Valentin-Institut ist seit 2021 ein von der Conterganstiftung gefordertes Kompetenzzentrum.

Universititsklinikum Aachen

Seit 2018 besteht hier ein interdisziplindres MZEB, das Erwachsene mit Behinderungen aus ganz Deutschland
betreut. Schwerpunkte sind neurologische Stérungen und ihre Folgeschddigungen. Ein interdisziplindres Team
aus den Bereichen Neurologie, Orthopédie, Psychiatrie, Psychologie, Humangenetik, Sozialarbeit, Physio-thera-
pie, Ergotherapie und Logopédie betreut die Patientinnen und Patienten. Das MZEB arbeitet mit allen Fachgebie-
ten des Universititsklinikums Aachen bei Bedarf eng zusammen, darunter mit der Klinik fiir Orthopédie, Unfall-
und Wiederherstellungschirurgie, der Klinik fiir Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde, der Klinik fiir Kardiologie, Angi-
ologie und Internistische Intensivmedizin (auch mit Expertise zum Umgang mit GefdBanomalien), der Klinik fiir
Kopf- und Hals-Chirurgie und der Klinik fiir Psychiatrie, Psychotherapie und Psychosomatik. 2022 wurde das
Contergan Zentrum Aachen (CZA) gegriindet, das an das MZEB angebunden ist und von der Conterganstiftung
als Kompetenzzentrum gefordert wird. Mit der Férderung wurden u. a. Umbaumafinahmen von zwei stationéren
Patientinnen- bzw. Patientenzimmern durchgefiihrt sowie barrierefreie Zuginge geschaffen; auch wurden pas-
sende Sachgegenstinde fiir eine verbesserte Diagnostik erworben und das Personal aufgestockt. Dies ermdglicht
u. a. Projekte zur multizentrischen Zusammenarbeit mit den anderen Kompetenzzentren wie z. B. die aktive Be-
teiligung an der Registerstudie Thalidomid-Embryopathie sowie eine Zusammenarbeit im Bereich E-Learning.
Das Angebot des CZA umfasst das komplette Behandlungsspektrum von Patientinnen und Patienten mit Conter-
ganschidigungen und ergénzt als drittes Kompetenzzentrum der Region ,,Westen* das bestehende Angebot um
einen Behandlungsschwerpunkt in der neurologischen Versorgung; dazu zdhlen Patientinnen und Patienten mit
Schwindel, Schmerzen, Schiadigungen der Nerven (Neuropathien) und autonomen Neuropathien (Erkrankungen,
die das vegetative Nervensystem betreffen). In zweiwodchigen Abstinden wird eine spezifische Sprechstunde an-
geboten, bei der Neurologinnen und Neurologen, Orthopédinnen und Orthopédden, Orthopédietechnikerinnen und
-techniker und Physiotherapeutinnen und -therapeuten eine optimale Versorgung planen und bei der Antragstel-
lung auf Hilfsmittel Unterstiitzung leisten. Dariiber hinaus gibt es auch eine Haut-Sprechstunde.

Krankenhaus Rummelsberg

Das Krankenhaus Rummelsberg ist ein iiberregionales Fachkrankenhaus fiir Orthopédie, Unfallchirurgie, Neuro-
logie und Innere Medizin mit einer angeschlossenen geriatrischen Rehabilitation im Siiden Deutschlands (Mittel-
franken). Neben einem umfangreichen orthopédischen Leistungsangebot wurden in den letzten 15 Jahren Ange-
bote der Neurologie, Orthopidie, der Inneren Medizin und Anésthesie fiir die lebensbegleitende umfassende Be-
handlung fiir Menschen mit Mehrfachbehinderung etabliert. Mit dem MZEB als ambulantem Versorgungszent-
rum wurde am Krankenhaus Rummelsberg seit 2018 der stationire Bereich erginzt. Das MZEB besteht aus einem
interdisziplindren Team aus den Bereichen Neurologie, Paraplegiologie, Neurourologie, Innere Medizin, Ortho-
padie und Unfallchirurgie. Neben den Fachérztinnen und Fachirzten sind auch Therapeutinnen und Therapeuten
(Atmungstherapeutinnen und -therapeuten, Heimbeatmungsspezialistinnen und -spezialisten, Psychologinnen
und Psychologen, Logopadinnen und Logopédden, Physio- und Ergotherapeutinnen und -therapeuten) Teil des
Teams sowie der Sozialdienst, Orthopédie- und Reha-Technik und eine Expertin fiir unterstiitzte Kommunikation.
Das Krankenhaus Rummelsberg wird seit 2023 von der Conterganstiftung gefordert. Das Kompetenzzentrum ist
an das MZEB angegliedert. Bei entsprechender Indikation sind stationidre Aufenthalte moglich. 2024 liegt der
Schwerpunkt bei der Fort- und Weiterbildung des Personals, dem Ausbau der Barrierefreiheit und dem Umbau
von Patientinnen- bzw. Patientenzimmern, der Anschaffung notwendiger Medizintechnik und Hilfsmittel sowie
dem Austausch und der Zusammenarbeit mit anderen Kompetenzzentren. Das Kompetenzzentrum Rummelsberg
arbeitet eng mit verschiedenen medizinischen Zentren des Krankenhauses Rummelsberg und weiteren Kliniken
sowie niedergelassenen fachérztlichen Versorgerinnen und Versorgern zusammen.

Schon Klinik, Hamburg-Eilbek

Seit 2014 wird in der Schon Klinik eine interdisziplindre wochentliche Contergansprechstunde angeboten. Das
Behandlungsspektrum umfasst alle Gesundheitsstorungen im Zusammenhang mit einer Conterganschadigung und
wird individuell an die medizinischen Bediirfnisse der Patientinnen und Patienten angepasst. Die Versorgung ist
ambulant, vorstationdr und stationdr moglich. Im Vordergrund steht die Gesundheitsvorsorge bei sogenannten
lebensstilbedingten Erkrankungen wie z. B. Bluthochdruck, Diabetes und Ubergewicht. Themen sind auch der
Erhalt der Mobilitét, die Verhinderung von Sturzverletzungen und die Verringerung von Schmerzen des Bewe-
gungsapparates. Die Patientinnen und Patienten werden von einem interdisziplindren Team aus den
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Fachrichtungen Schmerztherapie, Orthopiadie, Physiotherapie und Psychologie betreut. Zusétzlich werden auch
Fachérztinnen und Fachirzte anderer Abteilungen (Kardiologie, Gastroenterologie, Neurologie, Geriatrie) in die
Behandlung einbezogen. Neben dem Behandlungs- und Beratungsangebot soll perspektivisch der Bereich Wis-
senstransfer, besonders der Austausch mit anderen Zentren, gestirkt werden. Die Contergansprechstunde bereitet
seit Anfang 2024 die Einrichtung eines Patientenregisters fiir Menschen mit Conterganschiadigungen vor. Ziel ist
es, die Auswirkungen angeborener Fehlbildungen im Alter und Folgeschidden besser zu verstehen sowie kiinftige
Bedarfe klar benennen zu konnen. Die Contergansprechstunde an der Schon Klinik ist seit 2021 ein von der Con-
terganstiftung gefordertes Kompetenzzentrum.

Universititsklinikum Koln

An der Klinik und Poliklinik fiir Psychosomatik und Psychotherapie des Universitdtsklinikums Koln findet seit
April 2017 eine psychotherapeutische Sprechstunde fiir Menschen mit Conterganschddigungen und deren Ange-
horige statt. Angeboten werden u. a. ein niedrigschwelliges diagnostisch-beratendes Gesprachsangebot, Einzel-
psychotherapie, Vermittlung an niedergelassene Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten in Wohnortnéhe,
stationdre Psychotherapie (bei akuten Krisen). Gruppenpsychotherapie ist geplant. Ziel der Contergansprech-
stunde ist es, bestehende Barrieren abzubauen, um eine angemessene psychotherapeutische Versorgung von Men-
schen mit Conterganschadigungen sicherzustellen. Nach telefonischer Erstanmeldung erhalten Betroffene einen
Termin fiir ein diagnostisch-beratendes Erstgesprich, nach dem ein individuell abgestimmtes Versorgungskon-
zept erstellt wird. Seit 2022 ist die Klinik ein von der Conterganstiftung gefordertes Kompetenzzentrum, wobei
der klinische Schwerpunkt weiterhin durch die Psychosomatische Medizin und Psychotherapie gebildet wird.
Nach Etablierung des Psychotherapieangebotes im Rahmen der Contergansprechstunde ist im néchsten Schritt
eine bauliche Anpassung der Psychotherapiestation geplant.

Hernerhauséarzte, Herne

Seit 2023 ist die Gemeinschaftspraxis von Fachérztinnen und -drzten fiir Allgemeinmedizin ein durch die Conter-
ganstiftung gefordertes Kompetenzzentrum. Der Behandlung liegt ein hausérztliches, ganzheitliches Grundver-
stdndnis in der Betreuung der Betroffenen zugrunde. 2023 erfolgte zunichst die Schaffung notwendiger ortlicher
Voraussetzungen fiir Menschen mit Conterganschiadigungen durch den Abbau bautechnischer Barrieren. Fiir 2024
ist die Biindelung bestehender Ressourcen zur Optimierung der Betreuung von Menschen mit Conterganschédi-
gungen durch spezielle behindertengerechte Diagnostik und Therapieoptionen vorgesehen. Ferner sind Vor-Ort-
Treffen mit Betroffenen und dem Netzwerk geplant.

1.4. Fachrichtungen und Therapieangebote der Kompetenzzentren

Laut Gutachten hitten alle (neun) Kompetenzzentren®® angegeben, das Fachgebiet Orthopédie anzubieten; sechs
Kompetenzzentren boten eine neurologische Fachrichtung an und jeweils fiinf Innere Medizin, Rehabilitations-
medizin sowie Psychiatrie. Allerdings sei zu beriicksichtigen, dass diese Fachrichtungen in einigen Kompetenz-
zentren im Rahmen von Konsilen bzw. der Zusammenarbeit mit anderen an der Einrichtung vorhandenen Fach-
abteilungen abgedeckt wiirden. Dariiber hinaus gebe es verschiedene chirurgische Angebote, ein Herzkatheter-
Labor, spezielle Schmerztherapie sowie die Fachrichtung Pneumologie.’' Zukiinftig plane laut Gutachten ein
Kompetenzzentrum ggf. mit Férderung durch die Conterganstiftung das Fachgebiet Psychiatrie anzubieten.>

Alle (neun) Kompetenzzentren bieten Physiotherapie an. Acht bieten zudem Ergotherapie, Bewegungstherapie
und Schmerztherapie an. Als weitere Therapiemalinahmen werden von jeweils einer Klinik Eigenbluttherapie,
Neurofeedback sowie geritegestiitzte Therapie genannt. Mit der Forderung durch die Conterganstiftung plant
jeweils ein Kompetenzzentrum zukiinftig die Aufnahme niedrigschwelliger Gespréchsangebote, von Gruppen-
psychotherapie sowie Schmerztherapie.>?

In allen (neun) Kompetenzzentren gibt es Beratungen zu Therapien entsprechend dem Krankheitsbild. In acht
bzw. sieben Kompetenzzentren werden psychologische und schmerztherapeutische Beratungen angeboten. In acht
Kompetenzzentren gibt es sozialdienstliche Beratungen. Sieben Einrichtungen bieten eine Angehdrigenberatung
oder individuelle Beratungen im Rahmen von Antrags- und Widerspruchsverfahren an. Ein Kompetenzzentrum

30 An der Befragung hatte sich ein neu geférdertes Kompetenzzentrum nicht beteiligt, vgl. IGES, S. 53, Fn. 85.

51 IGES, S. 53 mit einer Ubersicht iiber die angebotenen Fachrichtungen in Tabelle 2 auf S. 54.
2 IGES, S. 53.
33 Zu den Therapieangeboten IGES, S. 55, mit einem Uberblick in Tabelle 3, vgl. auch S. 131.
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gab an, ein Angebot zur Kontinenzberatung vorzuhalten. Jeweils ein Kompetenzzentrum plant mit Unterstiitzung
der Conterganstiftung eine Erndhrungsberatung sowie eine individuelle Beratung entsprechend dem Krankheits-
bild (Case-Management).>

Sieben Kompetenzzentren bieten eine Online-Sprechstunde via Video an; bei drei Kompetenzzentren ist eine
Sprechstunde via Chat oder E-Mail bzw. Fax moglich. Ein Kompetenzzentrum plant mit Férderung der Conter-
ganstiftung eine Videosprechstunde. Die Kompetenzzentren gaben jedoch auch an, dass eine Online-Sprech-
stunde in der Regel nur nach vorherigem Erstkontakt der Menschen mit Conterganschédigungen in Prisenz und
nur fiir spezielle Belange, wie beispielsweise die Besprechung von Befunden, moglich ist. Die Kompetenzzentren
betonten, dass ein Prasenzbesuch fiir die Menschen mit Conterganschidigungen meist sinnvoller ist.3

Drei der Kompetenzzentren bieten einen Fahrdienst an. Jeweils ein Zentrum bietet einen Fahrdienst auB3erorts
oder innerhalb des Stadtzentrums, beispielsweise als Abhol- oder Bringdienst vom bzw. zum Bahnhof an. Ein
Kompetenzzentrum bietet beides an. Bei Bedarf unterstiitzen die Kompetenzzentren die Organisation einer Kran-
kenfahrt.>

Fiir horgeschédigte Betroffene stellen die Kompetenzzentren im Bedarfsfall eine Gebardendolmetscherin bzw.
einen Gebirdendolmetscher zur Verfiigung.>’

1.5. Kiinftige Bedarfe

Ein GroBteil der Befragten gibt laut Gutachten an, im Bereich der Orthopédie in den ndchsten Jahren den grofiten
Bedarf zu sehen (80 %).>® Mehr als die Hilfte der Befragten nannte zudem die Schmerztherapie (55,2 %). Zudem
wurden die Fachgebiete Innere Medizin (35,7 %), Kardiologie (34,3 %), Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde und Neu-
rologie mit jeweils 30,6 % als Gebiete benannt, in denen in den néchsten Jahren der grofite Bedarf gesehen wird.
Bedarfe werden auch im Bereich der Augen- und Zahnheilkunde (28,4 % bzw. 20,4 %) sowie der Psychotherapie,
Psychosomatik und Psychiatrie (19,8 %) gesehen.*

Aus Sicht der Mehrheit der befragten Betroffenenvertreterinnen und -vertreter des Stiftungsrates sei der Bereich
der Orthopédie sehr gut durch die Kompetenzzentren abgedeckt. Dagegen fehle es insbesondere an den Fachrich-
tungen Urologie und Gynikologie. Auch die Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde sei noch zu wenig vertreten.®® Augen-
und Zahnheilkunde seien insbesondere fiir dltere Personen wichtige Behandlungsschwerpunkte und daher auch
fiir Menschen mit Conterganschidigungen.®!

Die Kompetenzzentren sehen mogliche kiinftige Bedarfe in den nichsten fiinf Jahren vor allem im Bereich der
Orthopédie (Endoprothetik fiir Hiifte, Schulter, Knie), der Psychiatrie sowie der Kardiologie. Auch die Fachge-
biete Diabetologie, Geriatrie, Neurologie und Rehabilitationsmedizin wurden genannt. Bei den Therapien nannten
die Kompetenzzentren insbesondere die Schmerztherapie, Bewegungstherapie, Ergotherapie, Osteopathie sowie
Therapien im Bereich der Psychosomatik. Zudem werden steigende Bedarfe im Bereich der Physiotherapie, der
Erndhrungstherapie sowie der Einzelpsychotherapie gesehen. Die Kompetenzzentren erwarten auch einen stei-
genden Bedarf bei nahezu allen Beratungen, wobei hauptsidchlich Beratungen zu individuellen Bedarfen, Hilfs-
und Heilmittelberatung sowie individuelle Beratung zu Therapien entsprechend dem Krankheitsbild genannt wur-
den. Zusitzlich wurden die vorfristige Rehabilitation sowie die personliche Assistenz genannt. Auch im Hinblick
auf Vor-Ort-Termine des Klinikums zur Beratung von Menschen mit Conterganschidigungen im Wohnumfeld
wird ein steigender Bedarf erwartet.®?

Ein Kompetenzzentrum gibt an, in den Bereichen Endokrinologie und Innere Medizin eine hdhere Nachfrage zu
haben, als es Leistungen anbieten kdnne. Ein anderes Kompetenzzentrum hat im Bereich Zahnheilkunde einen
Nachfrageiiberhang. Zukiinftig plant ein Kompetenzzentrum, gegebenenfalls mit Férderung durch die Contergan-
stiftung das Fachgebiet Psychiatrie anzubieten.%

% IGES, S. 56, mit einer Ubersicht zu den Beratungsangeboten in Tabelle 4 auf S. 57.
55 IGES, S. 58 mit einer Ubersicht iiber die telemedizinischen Angebote in Tabelle 5.
% IGES, S. 58.

57 1GES, S. 58.

3% Vgl. zu den kiinftigen Bedarfen auch IGES, S. 132.

% Vgl. zur Entwicklung zukiinftiger Bedarfe IGES, S. 93, mit Abbildung 31.

¢ IGES, S. 53.

¢ IGES, S. 93 f.

2 IGES, S. 94.

¢ IGES, S. 53.
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Breit gestreut sind die Aussagen derjenigen 219 Menschen mit Conterganschadigungen, die bereits ein Kompe-
tenzzentrum in Anspruch genommen haben. 114 von ihnen haben die Mdglichkeit genutzt, im Rahmen der Be-
fragung ein Freitextfeld mit Blick auf weitere Wiinsche auszufiillen. Die Haufigkeit von gleichen oder auch dhn-
lichen Nennungen ist sehr gering, so dass hier lediglich von einzelnen Hinweisen oder Anregungen ausgegangen
werden kann. Neun Personen haben sich etwa duBerst zufrieden gedufBert und wiinschten sich momentan keine
weiteren Angebote. Mit 16 Nennungen am haufigsten war der Wunsch nach mehr Information und/oder Beratung,
wobei die konkreten AuBerungen unterschiedlich waren und zum Teil generell mehr Informationen zu den Ange-
boten der Kompetenzzentren (z. B. Newsletter) betrafen, zum anderen aber auch individuelle Beratungen (z. B.
Erhalt der Vitalitét) oder spezifische Beratungsleistungen (u. a. Erndhrungsberatung, Beratungen zu Reha-Ange-
boten, Beratungen zum Renteneintritt). EIf Personen thematisierten weitere medizinische Fachrichtungen bzw.
Angebote, wobei am héaufigsten die Augenheilkunde (4 mal), gefolgt von MRT/CT (2 mal) sowie Hilfe bei akuten
Problemen/Schmerzen (2 mal) genannt wurde. Zehnmal wurde der Wunsch geéduflert, dass alle oder mehrere Be-
reiche in einem Kompetenzzentrum abgedeckt werden kdnnen, eine multidisziplindre Behandlung moglich ist
bzw. ein ganzheitlicher Ansatz verfolgt wird.®* Sieben Antworten betrafen die Distanz zu den Kompetenzzentren
bzw. den Wunsch nach groerer Wohnortnédhe (Baden-Wiirttemberg, Siidwesten). Weitere Themen, die ange-
sprochen wurden, betrafen die Ausstattung der Einrichtungen mit Blick auf besondere Belange (z.B. Therapielie-
gen, Blutdruckmessgeréte fiir Ohnarmer), den Ausbau der Angebote fiir Horgeschidigte, die individuelle Festle-
gung der Dauer und der Ausgestaltung des Aufenthalts, die Ausstellung von Rezepten/Verordnungen fiir einen
langeren Zeitraum sowie die Kommunikation/Vernetzung der Kompetenzzentren mit den weiterbehandelnden
Arztinnen und Arzten. Bei der abschlieBenden Frage an alle Befragten, ob sie noch etwas mitteilen wollen, gaben
33 der Betroffenen an, dass sie die Kompetenzzentren nur fiir sinnvoll erachten, wenn keine lange Anreise notig
ist. 17 Personen hétten lieber kompetente Ansprechpartner in Wohnortnéhe und mehr Gelder fiir Therapien statt
Kompetenzzentren. Von mehreren Betroffenen sei zudem gedullert worden, dass die conterganspezifische Kom-
petenz des medizinischen Personals sowie die Eignung der Einrichtung fiir Betroffene sichergestellt werden
muss.® Genannt wurden auch die Ausstellung von Verordnungen, eine bessere kostentechnische Abwicklung,
die Kosteniibernahme fiir mehr Leistungen oder auch mehr Informationen zu den Kompetenzzentren. Dariiber
hinaus wurde von mehreren Befragten der Wunsch nach einer Hospiz- und Palliativversorgung genannt.%

Als Ergebnis hélt das Gutachten fest, dass der Bereich der Orthopédie durch die Kompetenzzentren gut abgedeckt
werde. Es wird im Gutachten empfohlen, im Kontext der Férderung weiterer Einrichtungen gezielt solche Ein-
richtungen in das Kompetenznetzwerk zu integrieren, die die bislang fehlenden (oder noch nicht ausreichend
abgedeckten) Fachrichtungen anbieten. Bevorzugt konnten in diesem Zusammenhang Einrichtungen ausgewdéhlt
werden, die bereits mit den bestehenden Kompetenzzentren kooperieren.®” Im Gutachten wird dariiber hinaus
darauf verwiesen, dass viele Betroffene an einer conterganbedingten Horschiadigung unterschiedlichen Schwere-
grades leiden® und ein zukiinftiger Bedarf im Bereich Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde erwartet wird.®® Aus dem
Gutachten ergibt sich auch, dass sich die Bewertung der medizinischen Angebote zwischen Betroffenen mit oder
ohne Horschiadigung unterscheidet und ofter die Feststellung getroffen wurde, dass die Kompetenzzentren in die-
sem Punkt nicht den Bedarfen entsprechen. Es wird daher im Gutachten empfohlen, das Netzwerk der Kompe-
tenzzentren in dieser Hinsicht zu erweitern, beispielsweise durch die Einbeziehung von Fachérztinnen und -drzten
aus dem HNO-Bereich, um eine ausreichende Versorgung der horgeschidigten Betroffenen sicherzustellen.”® Als
eine Mallnahme zur Verbesserung der Situation der Horgeschédigten sind im Oktober 2023 die Kliniken VAMED
Rehaklinik Bad Gronenbach und die VAMED Rehaklinik Bad Berleburg auf Empfehlung von hérgeschiadigten
Betroffenenvertreterinnen und -vertretern in die Netzwerkstruktur integriert worden, um das Versorgungsspekt-
rum zu erweitern.”!

¢ IGES, S. 69.

% IGES, S. 70.

% IGES, S. 71.

7 IGES, S. 96.

% IGES, S. 25, mit Abbildung 5.

¢ 1GES, S. 97

™ IGES, S. 133.

I IGES, S. 98; Vgl. auch die Meldung vom 20. Oktober 2023 unter: https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizi-
nische-kompetenzzentren-fortsetzung-der-netzwerkarbeit/; Gegenstand der Meldung ist auch der Hinweis dahingehend, dass Vor-
schldge fiir geeignete Netzwerkpartner gerne im Beratungsbereich der Conterganstiftung gemeldet werden konnen.


https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizinische-kompetenzzentren-fortsetzung-der-netzwerkarbeit/
https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizinische-kompetenzzentren-fortsetzung-der-netzwerkarbeit/
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1.6. Stellungnahme zu 1.

Das Gutachten belegt, dass der Auf- und Ausbau der Kompetenzzentren, verbunden mit einem Wissenstransfer
und einem Ausbau des Netzwerkes, geeignet ist, die medizinischen Beratungs- und Behandlungsangebote der
Menschen mit Conterganschidigungen zu verbessern. Der Vorstand der Conterganstiftung berichtete in diesem
Zusammenhang zudem von einer hohen Motivation der Kompetenzzentren.”? Die Mehrheit der Befragten hat ein
Interesse, ein Kompetenzzentrum zu nutzen, und die Nutzerinnen und Nutzer waren mehrheitlich mit der Qualitét
der Behandlung und der Fachkenntnisse des Personals zu Conterganschidigungen zufrieden.”® Die Bundesregie-
rung spricht sich daher fiir eine weitere Forderung der Kompetenzzentren im Rahmen der dafiir im Haushaltsplan
der Conterganstiftung bereitstehenden Mittel aus.

Der Konzeption lag eine regionale Zuordnung der Menschen mit Conterganschédigungen in den einzelnen Bun-
desldndern zugrunde. Im Gutachten wird die gewihlte regionale Verteilung der Kompetenzzentren aufgrund eines
Vergleiches der Standorte mit den Wohnorten der Menschen mit Conterganschddigungen anhand einer kartogra-
phischen Darstellung bestitigt.” Fiir den Bereich ,,Stiden* wurde ein Bedarf von zwei Kompetenzzentren ermit-
telt. Mit dem Klinikum Rummelsberg und dem Heilbad Krumbad werden der ndrdliche und der siidliche Bereich
entsprechend abgedeckt. Gleichwohl wurde trotz der mehrheitlichen Aussage einer sehr guten bzw. guten Er-
reichbarkeit an unterschiedlichen Stellen im Gutachten und auch seitens der Betroffenenvertreterinnen und -ver-
treter im Stiftungsrat auf die teilweise langen Wegstrecken und eine ,,Liicke im Siidwesten hingewiesen. Es wird
daher angeregt, im Rahmen der fiir diesen Zweck bereitstechenden Haushaltsmittel und unter Einbeziehung kiinf-
tiger Bedarfe der Menschen mit Conterganschiadigungen zu priifen, ob die Einrichtung eines Kompetenzzentrums
im Stidwesten sinnvoll ist.

Die Angebote der Kompetenzzentren decken grundsitzlich die Schwerpunkte des Behandlungsbedarfs der Men-
schen mit Conterganschidigungen. So bieten etwa alle Kompetenzzentren den Fachbereich Orthopéadie an, die
Mehrzahl der Einrichtungen deckt eine neurologische Fachrichtung und jeweils fiinf die Bereiche Innere Medizin,
Rehabilitationsmedizin und Psychiatrie ab. Angeboten werden mehrheitlich aulerdem die Bereiche Physiothera-
pie, Ergotherapie, Bewegungstherapie und Schmerztherapie. 7 Die Befragungsergebnisse des Gutachtens zeigen,
dass bei einigen Fachbereichen, wie etwa Endokrinologie, Innere Medizin und Zahnheilkunde, die Nachfrage
hoher ist als das bestehende Angebot und einige Fachbereiche nicht ausreichend abgedeckt scheinen wie z. B.
Urologie, Gynikologie und Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde.”® Aufgrund der unterschiedlichen Struktur und
Schwerpunktbildung werden die Kompetenzzentren sicherlich nicht alle im Gutachten abgefragten Fachrichtun-
gen, Therapien und Beratungen gleichermaflen anbieten kénnen.”” Gepriift werden konnte allerdings im Rahmen
der fiir diesen Zweck bereitstehenden Mittel eine punktuelle Erweiterung entweder des Angebots des Kompetenz-
zentrums oder durch Zusammenarbeit mit anderen Teilen der Einrichtung, im Rahmen des Netzwerks bzw. durch
Kooperation mit Arztpraxen und weiteren Einrichtungen. Der Bereich der Beratung umfasst drei Bereiche — die
Beratung im Kompetenzzentrum selbst, die Nutzung digitaler Angebote oder auch eine mogliche Beratung vor
Ort. Es ist zu begriilen, dass die meisten Kompetenzzentren eine Online-Sprechstunde per Video anbieten und
auch ein Online-Austausch zwischen Therapeutinnen und Therapeuten, Arztinnen und Arzten sowie den Betroffe-
nen stattfindet. Gleichwohl wére zu priifen, inwieweit z. B. der Bereich der Online-Schulungen ausgebaut werden
konnte. Digitale Angebote kdnnen ergénzend zu einer besseren Vernetzung und Information beitragen; Anreise-
wege wiirden vermieden.

2 Vgl. hierzu auch das Protokoll der 113. Stiftungsratssitzung vom 9.5.2023, S. 8 f.; https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user_up-

load/documents/Stiftung/Dokumente/1 Protokolle PDFs/Con 113 Stiftungsratssitzung_Protokoll oeffentlich er Teil FINAL.pdf

3 Vgl. IGES, S. 68 mit wértlichen Zitaten der Betroffenen.

" IGES, S. 44, mit Abbildung 10 auf S. 46.

75 Nach dem letzten Bericht der Bundesregierung waren den Betroffenen die Orthopidie (90 %), die Schmerztherapie (80 %), die Innere
Medizin (66 %), die Neurologie (63 %) und die Kardiologie (57 %) am wichtigsten. Die Fachbereiche Psychiatrie, Psychosomatik und
Psychotherapie sollten nach Angaben der Befragten in jedem medizinischen Kompetenzzentrum vertreten sein (Bundestagsdrucksa-
che 19/22605, S. 35).

6 IGES, S. 96.

7 Vgl. hierzu die Abfrage durch IGES auf'S. 54 ff.


https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user_upload/documents/Stiftung/Dokumente/1%C2%A0%20Protokolle%C2%A0%20PDFs/Con_113__Stiftungsratssitzung_Protokoll_oeffentlich_er_Teil_FINAL.pdf
https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user_upload/documents/Stiftung/Dokumente/1%C2%A0%20Protokolle%C2%A0%20PDFs/Con_113__Stiftungsratssitzung_Protokoll_oeffentlich_er_Teil_FINAL.pdf
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2. Informiertheit und Inanspruchnahme der Menschen mit Conterganschadigungen
2.1. Informiertheit

Ein Drittel der 504 Befragten gibt an, sehr gut oder eher gut iiber die Kompetenzzentren informiert zu sein
(34,35 %). Ein Drittel duBerte, sie seien eher schlecht bis sehr schlecht bzw. gar nicht informiert (32,2 %).”®

Abbildung 2: Verteilung der befragten Betroffenen nach ihrem Informationsstand
iiber die Kompetenzzentren (in %), 2023

3,4% 11,5%

W sehr gut

eher gut

22,8% mittelmaRig
18,3% eher schlecht
M sehr schlecht/gar nicht

B keine Angabe

30,2%

Die wichtigsten Informationsquellen sind die Geschiftsstelle der Conterganstiftung (36,1 %) und der Newsletter
des Contergan-Infoportals (29,4 %), gefolgt vom Austausch mit anderen Betroffenen oder mit einem Betroffe-
nenverband. Weitere Informationsquellen sind der direkte Austausch mit Arztinnen und Arzten des Kompetenz-
zentrums oder die aktive Mitgestaltung beim Aufbau eines Kompetenzzentrums. Vereinzelt wurde auf einen te-
lefonischen Kontakt mit den Kompetenzzentren verwiesen.”® Eine Vorstellung der einzelnen Kompetenzzentren
mit ihrem jeweiligen Profil sowie die Informationsflyer sind im Ubrigen digital verfiigbar.®

8 1GES, S. 59, mit Abbildung 11 zur Verteilung der befragten Betroffenen nach ihrem Informationsstand; vgl. zu Zitaten der Betroffenen
hinsichtlich mehr Information IGES, S. 71.

7 IGES, S. 59, mit einer Ubersicht {iber die Informationsquellen in Abbildung 12 auf S. 60.

80 https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user_upload/pictures/header/Leistungen/VorstellungKompetenzzen-
tren/Flyer MMK alle.pdf; dies war im Zeitpunkt der Erstellung des Gutachtens noch nicht der Fall; vgl. daher auch die Kritik an einigen
Webseiten der Kompetenzzentren.


https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user_upload/pictures/header/Leistungen/Vorstellung_Kompetenzzentren/Flyer_MMK_alle.pdf
https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user_upload/pictures/header/Leistungen/Vorstellung_Kompetenzzentren/Flyer_MMK_alle.pdf
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Abbildung 3: Verteilung der befragten Menschen mit Conterganschidigungen
nach Informationsquellen iiber die Kompetenzzentren (in %), 2023
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Fiir einen GroBteil der Befragten (407 Betroffene) standen dabei Informationen iiber die Standorte (71,7 %) und
das Angebot (63,6 %) im Vordergrund (Mehrfachnennungen waren mdglich). Die Fachrichtungen interessierten
46,6 % der Befragten, gefolgt von der Erreichbarkeit, der Ausstattung und der Barrierefreiheit der Kompetenz-
zentren. Von einzelnen Menschen mit Conterganschédigungen wurde angegeben, dass sie sich {liber die Kompe-
tenzen bzw. Qualifikationen des Personals informiert haben; von Interesse waren auch eventuelle Zuzahlungen
bei Inanspruchnahme, Behandlungsméglichkeiten bei komplexen Beeintrachtigungen, die pflegerische Situation,
die Erreichbarkeit mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln, die Barrierefreiheit von Hotels in der Umgebung sowie die
Erfahrungen anderer Menschen mit Conterganschidigungen.?!

Mit Blick darauf, dass die Befragten teilweise angesprochen haben, dass ihnen strukturierte Informationen bei-
spielsweise iiber die konkreten Angebote der Kompetenzzentren, iiber die vorhandene Ausstattung (insbesondere
im Hinblick auf das Zurechtkommen vor Ort) oder iiber den Ablauf eines Besuchs im Kompetenzzentrum fehlen,
empfiehlt das Gutachten, dass die Geschiftsstelle der Conterganstiftung diese Informationen strukturiert fiir die
Kompetenzzentren zusammenstellt, regelmaBig aktualisiert und den Betroffenen zugénglich macht. Welche In-
formationen fiir die Menschen mit Conterganschadigungen von Relevanz sind, soll hiernach in Zusammenarbeit
mit diesen festgelegt werden.®?

2.2. Inanspruchnahme

Die Anzahl der behandelten Menschen mit Conterganschddigungen in den einzelnen Kompetenzzentren beruht
auf Angaben der Kompetenzzentren selbst, teilweise sind es Schétzungen. Bei der Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik
wurden ambulante und stationére Behandlungen sowie Sprechstunden erfasst; bei der Schon Klinik sind es nur
ambulante und stationire Aufenthalte, so dass sich die erhobenen Daten nicht in einen direkten Vergleich setzen
lassen. Ungeachtet dessen zeigt sich, dass die Schon Klinik, die Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik und die Klinik
Hoher Meifiner, die schon zuvor auf die Behandlung von Menschen mit Conterganschiddigungen spezialisiert
waren und die meist wiederholt und bereits vor der Forderung aufgesucht wurden, vergleichsweise viele

81 IGES, S. 60, mit Abbildung 13 auf'S. 61.
8 IGES, S. 105, 133.
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Patientinnen und Patienten mit Conterganschadigungen aufweisen.®* So lag die Zahl in 2023 zum Zeitpunkt der
Befragung bei 116 Menschen mit Conterganschddigungen in der Schon Klinik, bei 44 Menschen mit Contergan-
schiadigungen in der Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik und bei 42 Menschen mit Conterganschiadigungen in der Kli-
nik Hoher MeiBner. Eine Steigerung der Zahl der Menschen mit Conterganschadigungen ist beim Heilbad Krum-
bad zu sehen, wo 35 Patientinnen und Patienten in 2023 behandelt wurden (zum Vergleich: 2022 waren es 28
Menschen mit Conterganschiddigungen). Das Krankenhaus Rummelsberg hatte zum Zeitpunkt der Befragung
noch keine Menschen mit Conterganschiddigungen behandelt; das Johannesbad Raupennest wurde von einem
Menschen mit Conterganschidigungen im Jahr 2022 besucht.

Mehr als die Hilfte (56,5 %, n=285) der Befragten gab an, bislang in keinem Kompetenzzentrum gewesen zu
sein. Bei denjenigen, die zuletzt in einem Kompetenzzentrum waren, wurden am hiufigsten die Schon Klinik, die
Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik sowie die Klinik Hoher MeiBiner genannt.®® Die 219 Betroffenen, die bereits ein
Kompetenzzentrum aufgesucht hatten, wurden nach weiteren Kompetenzzentren gefragt, die sie besucht haben,
mit dem Ergebnis, dass auch hier die Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik und die Schon Klinik mit jeweils 31,1 % und
die Klinik Hoher MeiBiner mit 24,2 % sowie aulerdem das Heilbad Krumbad mit 4,1 % genannt wurden. Etwas
mehr als ein Viertel der Befragten (25,5 %, n=58) war in keinem weiteren Kompetenzzentrum. %

Gefragt nach dem Jahr des Besuchs des Kompetenzzentrums, gab iiber die Hélfte der 219 Befragten an (53,4 %,
n=117), die Zentren bereits im Jahr 2020 oder friiher in Anspruch genommen zu haben.?’

Bei allen Kompetenzzentren ist im Jahr 2020 ein Riickgang der Inanspruchnahme zu verzeichnen, der auf die
Einschrankungen wihrend der Corona-Pandemie zuriickzufiihren ist. Bis Anfang 2023 waren in den Kliniken
teilweise noch strenge HygienemalBinahmen einzuhalten, so dass die Inanspruchnahme in allen Kliniken noch nicht
das Niveau der Vor-Corona-Jahre erreicht hat.®® Gleichwohl ist die Zahl der behandelten Menschen mit Conterg-
anschiadigungen von 208 im Jahr 2017 auf 225 im Jahr 2020 und auf 343 im Jahr 2022 gestiegen. Im Jahr 2023
waren es mit Stand September 254 Menschen mit Conterganschidigungen.®” Dies wird durch die weiteren Befra-
gungsergebnisse gestiitzt. Von den 219 Befragten, die schon einmal ein Kompetenzzentrum besucht haben, haben
17,8 % (n=39) angegeben, 2021 ein Kompetenzzentrum besucht zu haben; im Jahr 2022 waren es bereits 22,4 %,
und im Jahr 2023 haben 30,6 % (n=67) der Befragten ein Kompetenzzentrum aufgesucht.”®

Bei der Inanspruchnahme der Kompetenzzentren handelt es sich vor allem um einmalige Aufenthalte. Rund 48 %
der 219 Befragten gaben an, das zuletzt besuchte Kompetenzzentrum nur einmal genutzt zu haben (n=105). Wei-
tere 19,6 % (n=43) nutzten das Kompetenzzentrum seltener als einmal im Jahr. Nur wenige Menschen mit Con-
terganschadigungen (1,4 %, n=3 bzw. 1,8 %, n=4) gaben an, das Kompetenzzentrum monatlich oder dfter bzw.
mindestens einmal im Quartal zu nutzen.’! 12,3 % machten keine Angaben hierzu.*?

Die Menschen mit Conterganschidigungen, die schon einmal ein Kompetenzzentrum aufgesucht hatten, nutzten
dort bei einem Aufenthalt mehr als ein medizinisches Angebot. Von den 219 Befragten wurden insgesamt 486
Leistungen genutzt. Fast die Hilfte der Betroffenen nutzten die Kompetenzzentren fiir diagnostische Zwecke
(47,5 %, n=104); mehr als ein Drittel nahm Beratungen und Sprechstunden in Anspruch (37 %, n=81 bzw. 35,6 %,
n=78). Knapp 30 % der Befragten nutzten ein Rehabilitationsangebot.”?

8 IGES, S. 131.

8% IGES, S. 61, mit Tabelle 6 auf Seite 62.
85 IGES, S. 63, mit Abbildung 14.

8 IGES, S. 64, mit Abbildung 15.

87 IGES, S. 65, mit Abbildung 16.

8 IGES, S. 61 f., mit Tabelle 6 (Anzahl der behandelten Patientinnen und Patienten).
8 IGES, S. 62.

% IGES, S. 65, mit Abbildung 16.

% IGES, S. 66, mit Abbildung 17.

2 IGES, S. 66, mit Abbildung 17.

% IGES, S. 67, mit Abbildung 18.
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Abbildung 4: Verteilung der befragten Menschen mit Conterganschidigungen nach den Leistungen,
die in dem Kompetenzzentrum in Anspruch genommen werden (in %), 2023
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Als weitere Leistungen wurden im Freitextfeld aufgefiihrt: Physiotherapietage, Verordnungen/Rezepte, Gutach-
ten/Revisionsantrage sowie die Teilnahme an der GefaB3studie.

2.3. Nichtinanspruchnahme/kiinftige Inanspruchnahme

Von den 504 Befragten haben 219 Befragte ein Kompetenzzentrum aufgesucht. In der Gruppe derjenigen, die
bislang kein Kompetenzzentrum besucht haben’, gaben mehr als die Hilfte an, dass sie sich durch die behan-
delnden Arztinnen und Arzte ausreichend versorgt fiihlten (52 %, n=132). Rund ein Drittel der Befragten, die kein
Kompetenzzentrum aufgesucht hatten (n=85), antwortete, dass die Kompetenzzentren zu weit entfernt bzw. zu
schlecht erreichbar sind. Dieser Anteil war laut Gutachten bei den Menschen mit Conterganschiddigungen aus der
Region ,,Mitte* mit rund 54 % (n=14) und ,,Siiden* mit rund 45 % (n=42) deutlich hoher als bei Betroffenen aus
der Region ,,Westen™ (18 %, n=14). Eine weitere Nutzungshiirde stellt die Sorge dar, im Kompetenzzentrum nicht
allein zurechtzukommen (9,8 %, n=25). Dies betraf fast ausschlieSlich Menschen mit Conterganschddigungen in
hoheren Schadenspunktegruppen. Fiir 8,3 % (n=21) entspricht das Angebot der bestehenden Kompetenzzentren
nicht ihren Bedarfen. Dieser Anteil war in der Gruppe der Menschen mit Conterganschidigungen einer hoheren
Schadenspunktegruppe deutlich héher als bei den Menschen mit Conterganschddigungen einer niedrigeren Scha-
denspunktegruppe (18 %, n=11 gegeniiber 5 %, n=3). Auch in der Gruppe der Menschen mit Conterganschidi-
gungen, die eine Horschadigung aufweisen, gab mit rund 14 % (n=14) ein groBerer Anteil an, dass das Angebot
nicht den Bedarfen entspricht, als bei den Betroffenen ohne Horschidigungen (4 %, n=6). Griinde, die im Frei-
textfeld fiir die Nichtinanspruchnahme angegeben wurden, waren etwa, dass die Menschen mit Conterganschédi-
gungen nicht {iber das Bestehen der Kompetenzzentren informiert waren. Andere gaben an, dass sie keinen Bedarf

% n=254,IGES, S. 71
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fiir die Nutzung der Einrichtung hatten oder aber, dass die Kompetenzzentren nicht auf Gehorlose ausgerichtet
sind.”

Grundsitzlich besteht fiir 69,2 % (n=349) von allen 504 Befragten ein Interesse an der Nutzung eines Kompe-
tenzzentrums. Lediglich 4,8 % (n=24) sind nicht an der Inanspruchnahme interessiert. Rund ein Viertel (24 %,
n=121) ist sich noch unsicher.”® Etwa ein Viertel der Menschen mit Conterganschadigungen (24,4 %, n=122)
plant konkret, in nichster Zeit ein Kompetenzzentrum aufzusuchen; 44,2 % (n=223) sind sich noch unsicher. Fiir
29,2 % (n=147) steht in nichster Zeit kein Besuch eines Kompetenzzentrums in Aussicht.”’

Von den 122 Menschen mit Conterganschiadigungen, die angaben, in nichster Zeit ein Kompetenzzentrum nutzen
zu wollen, planen die meisten einen Besuch der Schon Klinik (29,5 %, n=36) oder der Klinik Hoher Meifner
(25,4 %, n=31), gefolgt von der Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik (18 %, n=22). Fiir 13,9 % (n=17) der Befragten,
die grundsitzlich den Besuch eines Kompetenzzentrums planen, stand nicht fest, welches dieses sein wird.?®

24. Stellungnahme zu 2.

Die Offentlichkeitsarbeit der Conterganstiftung fiihrte dazu, dass sich in den ersten Jahren der Férderung ein
Drittel der 504 Befragten als sehr gut oder eher gut informiert betrachtet und dass die Informationen durch die
Geschiftsstelle und tiber den Newsletter der Conterganstiftung Wirkung gezeigt haben. Auf der anderen Seite
haben sich 30,2 % der Befragten als mittelmaBig und 32,2 % sogar als schlecht informiert angesehen, wobei im
Gutachten nicht niiher auf die Griinde eingegangen wird. Im Rahmen der Offentlichkeitsarbeit der Conterganstif-
tung sollte der bereits begonnene Weg der Informationen iiber die Kompetenzzentren unter Einbeziehung der fiir
die Befragten wichtigen Fragen nach u. a. den Standorten, den Angeboten, den Fachrichtungen, der Erreichbar-
keit, der Ausstattung, der Barrierefreiheit der Kompetenzzentren weiterverfolgt werden. Die Bundesregierung
nimmt den Vorschlag des Gutachtens, die Angebote der einzelnen Kompetenzzentren strukturiert aufzubereiten,
positiv zur Kenntnis. Angesichts dessen, dass die bereits vor der Férderung als multidisziplindres medizinisches
Kompetenzzentrum durch die Conterganstiftung bestehenden Kompetenzzentren — die Schon Klinik, die Dr. Be-
cker Rhein-Sieg-Klinik und die Klinik Hoher Meifiner — bei verschiedenen Antworten mit Abstand die am héu-
figsten genannten Einrichtungen waren, wére zu priifen, wie Angebote der Kompetenzzentren ,,im Aufbau‘ stér-
ker bekannt gemacht werden konnten. Der Umstand, dass von 219 Betroffenen 486 Leistungen in den Kompe-
tenzzentren in Anspruch genommen wurden, bestitigt im Ubrigen das Konzept der Multidisziplinaritit der Kom-
petenzzentren. Dies wird gestiitzt durch die Aussage von 69,2 % der 504 Befragten, dass sie ein Interesse daran
haben, ein Kompetenzzentrum zu nutzen, ein Viertel plant dies sogar in néchster Zeit.

3. Ausstattung der Kompetenzzentren und Zufriedenheit der Menschen mit Contergan-
schadigungen

3.1.  Ausstattung der Kompetenzzentren

Die Ausstattung der Patientinnen- und Patientenzimmer ist in den meisten Kompetenzzentren sehr umféanglich.”
Die Menschen mit Conterganschédigungen zeigten sich bei ihren Besuchen in den Kompetenzzentren bzgl. der
personellen und séchlichen Ausstattung grofBtenteils zufrieden. So haben mehr als drei Viertel der 219 Befragten
angegeben, sehr zufrieden oder eher zufrieden mit der Qualitit der Behandlung im Kompetenzzentrum gewesen
zu sein, wobei der Anteil bei den Menschen mit Conterganschadigungen in einer niedrigeren Schadenspunkte-
gruppe deutlich hoher war als bei denjenigen einer héheren Schadenspunktegruppe (91 %, n=32, gegentiber 72 %,
n=38).1%

% IGES, S. 71, mit Abbildung 19 auf S. 72.

% IGES, S. 73, mit Abbildung 20.

7 IGES, S. 73, mit Abbildung 21.

% IGES, S. 74, mit Abbildung 22; zum grundsitzlichen Interesse an einem Kompetenzzentrum, S. 131.

IGES, S. 75, mit einer Ubersight tiber die Ausstattung der Patientinnen- und Patientenzimmer in Tabelle 7, basierend auf den Angaben
der Kompetenzzentren. Eine Ubersicht {iber weitere Ausstattungsmerkmale findet sich in Tabelle 8 auf' S. 76.

100 JGES, S. 77, mit Abbildung 23

99
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Abbildung 5: Verteilung der befragten Menschen mit Conterganschidigungen nach ihrer
Zufriedenheit mit der Qualitit der Behandlung im Kompetenzzentrum (in %), 2023
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B keine Angabe
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Mit der Fachkenntnis des medizinischen Personals hinsichtlich der Conterganschidigungen waren mehr als drei
Viertel (77 %, n=168) der 219 Befragten sehr zufrieden bzw. eher zufrieden, wobei die Zufriedenheit der Men-
schen mit Conterganschddigungen in einer niedrigeren Schadenspunktegruppe hoher war als bei Menschen mit
Conterganschiadigungen in einer hheren Schadenspunktegruppe (89 %, n=31, gegeniiber 64 %, n=34); Gleiches
gilt fiir Menschen mit Conterganschédigungen ohne Horschddigung im Vergleich zu Menschen mit Contergan-
schadigungen mit Horschddigung (82 %, n=88, gegeniiber 71 %, n=68).101

Abbildung 6: Verteilung der befragten Menschen mit Conterganschiidigungen nach ihrer
Zufriedenheit mit der Fachkenntnis des medizinischen Personals des
Kompetenzzentrums zu Conterganschidigungen (in %), 2023
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101 IGES, S. 78, mit Abbildung 24.
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Die Barrierefreiheit wurde weitestgehend positiv bewertet. Fiir 62,1 % (n=136) der 219 Befragten gestaltete sich
der Besuch der Kompetenzzentren als vollstindig barrierefrei. Lediglich von 1,4 % (n=3) der Befragten wurden
die besuchten Kompetenzzentren als wenig oder gar nicht barrierefrei empfunden. Der Anteil unterschied sich
wieder zwischen den Schadenspunktegruppen. Wiahrend in den niedrigeren Schadenspunktegruppen rund 74 %
(n=26) angaben, dass der Besuch im Kompetenzzentrum vollstdndig barrierefrei war, waren dies in den hoheren
Schadenspunktegruppen rund 49 % (n=26). Von den Menschen mit Conterganschiadigungen ohne Horschadigung
bewerteten 85 % (n=92) das besuchte Kompetenzzentrum als vollstindig bzw. groBtenteils barrierefrei, bei Men-
schen mit Conterganschédigungen mit Horschidigung lag der Anteil bei rund 74 % (n=71).102 Als Barrieren be-
nannt wurden vor allem der Zugang zur Klinik (Tiiren nur schwer zu 6ffnen, Wege innerhalb des Klinikgeldndes
nicht barrierefrei, zu kleine Behindertenparkplétze), bei anderen bezogen sich die Hinweise auf die Ausstattung
der Zimmer (fehlende Dusch-WCs, Handtuchspender ohne Sensor-Automatik oder unzugingliche Spinde). Ver-
einzelt sind Barrieren im Speisesaal bzw. bei der Essensausgabe erwidhnt worden sowie die fehlende Moglichkeit,
einen Assistenzhund mitzunehmen.'®

Die Ausstattung der Kompetenzzentren wurde von 29,7 % (n=65) als sehr gut, von weiteren 42,9 % (n=94) als
eher gut bewertet, wobei es auch hier wieder Unterschiede zwischen Betroffenen in den niedrigeren Schadens-
punktegruppen (89 % sehr/eher gut, n=31) und solchen héherer Schadenspunktegruppen gab (55 %, n=29). Ahn-
liches findet sich auch bei Menschen mit Conterganschidigungen ohne bzw. mit Horschidigung. Lediglich knapp
2 % (n=4) der Menschen mit Conterganschidigungen empfand die Ausstattung in den genutzten Einrichtungen
als eher schlecht oder sehr schlecht.!*

Abbildung 7: Verteilung der befragten Menschen mit Conterganschidigungen nach ihrer
Beurteilung der Ausstattung des Kompetenzzentrums (in %), 2023
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3.2.  Zufriedenheit mit der Ausstattung der Kompetenzzentren und Stellungnahme zu 3.

Das Gutachten zeigt, dass mehr als drei Viertel (77,2 %) der 219 Menschen mit Conterganschddigungen, die ein
Kompetenzzentrum aufgesucht haben, mit der personellen und séchlichen Ausstattung der Kompetenzzentren
zufrieden ist. Auch die Ausstattung der Patientinnen- und Patientenzimmer ist in den meisten Kompetenzzentren
sehr umfanglich. Inwieweit sich bei der Bewertung Unterschiede darauf zuriickfiihren lassen, dass einige Einrich-
tungen schon jahrelange Erfahrungen mit Menschen mit Conterganschiadigungen aufweisen, sich also ,,im Aus-
bau“ befinden, oder andere neu hinzugekommen sind, wird im Gutachten nicht deutlich. Im Rahmen einer Wei-
terentwicklung sollten aufgrund der unterschiedlichen Bewertungen der Angebote die Bedarfe von Betroffenen

102 IGES, S. 7,9 mit Abbildung 25.
103 IGES, S. 79, 80.
104 IGES, S. 80, mit Abbildung 26.
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in hoheren Schadenspunktegruppen bzw. von Betroffenen mit einer Horschadigung gegebenenfalls stirker von
den Kompetenzzentren beriicksichtigt werden.

4, Erreichbarkeit und Kosten
4.1. Erreichbarkeit

Rund ein Drittel der Menschen mit Conterganschadigungen, die bisher kein Kompetenzzentrum aufgesucht ha-
ben, begriinden dies mit Erreichbarkeitsproblemen oder einer zu groBen Entfernung.'® Unter den 219 Befragten,
die bereits ein Kompetenzzentrum besucht haben, benétigten 57,5 % (n=126) iiber zwei Stunden fiir den An-
fahrtsweg; dieser Anteil war von den Betroffenen aus den Regionen Osten (86 %, n=6), Mitte (86 %, n=12) sowie
Stiden (78 %, n=35) deutlich hoher. Rund jeder fiinfte Betroffene (20,5 %, n=45) musste ein bis zwei Stunden fiir
den Weg aufbringen. Lediglich 13,2 % (n=29) haben fiir den Weg weniger als eine Stunde gebraucht.!®Dennoch
haben die Befragten mehrheitlich angegeben, dass das Kompetenzzentrum sehr gut bzw. eher gut erreichbar war
(zusammen 59,8 %). Lediglich 6,4 % (n=14) empfanden die Erreichbarkeit als eher schlecht und 5,9 % (n=13)
als sehr schlecht, wobei der Anteil in der Region Siiden mit 27 % (n=12) iiber dem Durchschnitt lag.'?”

Abbildung 8: Verteilung der befragten Menschen mit Conterganschidigungen nach ihrer
Beurteilung der Erreichbarkeit des Kompetenzzentrums (in %), 2023
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Der Weg zum Kompetenzzentrum wurde mehrheitlich mit dem eigenen Auto oder durch den Transport durch
Angehorige zuriickgelegt (69,9 %, n=153). 14,2 % (n=31) der Befragten nutzten offentliche Verkehrsmittel,
3,2 % (n=7) einen Krankentransport und 1,4 % (n=3) ein Taxi oder einen selbstorganisierten Fahrdienst. Zwei
Personen (0,9 %) gaben an, den Fahrdienst des Kompetenzzentrums genutzt zu haben.!%

105 [GES, S. 72, mit Abbildung 19.
106 [GES, S. 81, mit Abbildung 27.
107 IGES, S. 81, mit Abbildung 28 auf S. 82.
105 JGES, S. 83, mit Abbildung 29.
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Abbildung 9: Verteilung der befragten Menschen mit Conterganschidigungen nach der Art des
Transports fiir den Weg zum Kompetenzzentrum (in Prozent), 2023
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Die Kompetenzzentren haben bislang kaum Kenntnis von Erreichbarkeitsproblemen. Daher wurde durch die
Kompetenzzentren mehrheitlich bisher keine Notwendigkeit gesehen, einen eigenen Fahrdienst einzurichten. Drei
Kompetenzzentren geben an, einen Fahrdienst oder einen Abholservice vom und zum Bahnhof anzubieten.!?

4.2. Kosten

Wihrend spezifische Personalkosten oder Sachausgaben durch die Conterganstiftung gefordert werden, werden
die Kosten fiir die Behandlung in den Kompetenzzentren grundsétzlich von den hierfiir zustindigen Kostentrigern
tibernommen.'? Sofern es sich bei den im Kompetenzzentrum erbrachten Leistungen um Krankenbehandlung im
Sinne des § 27 SGB V handelt, haben in der gesetzlichen Krankenversicherung Versicherte einen Anspruch auf
diese Leistungen. Die Leistungen werden gegeniiber der Krankenkasse der jeweiligen Patientin oder des jeweili-
gen Patienten abgerechnet. '!!

Die Kostenerstattung gegeniiber privat Versicherten richtet sich nach dem jeweiligen Versicherungsverhiltnis.
Fiir die Erstattung der Kosten der Leistungserbringung durch Rehabilitationseinrichtungen ist neben dem jewei-
ligen Versicherungsverhéltnis (gesetzlich/privat) vor allem die Zielrichtung der Rehabilitation maBgeblich. Nach
§ 6 Absatz 1 SGB IX konnen Rehabilitationstriger die gesetzlichen Krankenkassen, die Bundesagentur fiir Arbeit
und die Tréiger der gesetzlichen Rentenversicherung sein. Diese erbringen gemeinsam oder nacheinander Leis-
tungen der medizinischen Rehabilitation und/oder Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsmarkt.!!?

Den Menschen mit Conterganschidigungen entstehen so grundsétzlich keine weiteren Kosten. Daher werden sei-
tens der Kompetenzzentren nur die gesetzlichen Zuzahlungen z. B. fiir Rezepte, Krankenhausiibernachtungen
oder Anfahrtskosten sowie Kosten fiir die Unterbringung und Verpflegung bei Hoteliibernachtungen benannt.
Seitens der 219 Menschen mit Conterganschidigungen, die ein Kompetenzzentrum besucht haben, wurden als
zusitzliche Kosten aufgrund des Besuchs eines Kompetenzzentrums an erster Stelle die Fahrtkosten mit 68 %
(n=149), an zweiter Stelle die Ubernachtungskosten mit 31,5 % (n=69) und an dritter Stelle die Verpflegungs-
kosten mit 26,9 % (n=59) genannt. Laut Befragung fielen auch Kosten fiir Behandlungen und Diagnostik an
(8,7 %, n=19), wobei der Anteil bei den privat Versicherten gegeniiber den gesetzlich Versicherten hoher ausfiel.

19 IGES, S. 83.

10 IGES, S. 39.

I Hierzu auch IGES, S. 131 f.

112 IGES, S. 38 f; hier finden sich auch weitere Ausfiihrungen zur differenzierten Finanzierung der medizinischen Rehabilitation etwa zur
Verbesserung oder Wiederherstellung der Erwerbsfahigkeit, zur Abwendung einer Behinderung oder Pflegebediirftigkeit, zu Leistungen
zur Teilhabe am Arbeitsleben, zum privaten Krankenversicherungsverhdltnis, oder auch zur Ubernahme von Behandlungskosten bei
Beamtinnen und Beamten.
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Um welche Behandlungen oder welche Diagnostik es sich hier handelte, 14sst sich dem Gutachten nicht entneh-
men. Jeder fiinfte Mensch mit Conterganschidigungen mit einer hheren Schadenspunktegruppe (21 %, n=11)
hat Kosten fiir Assistenz angegeben.!!3

In den Rehabilitationseinrichtungen besteht fiir alle die Mdglichkeit, die Leistungen als Selbstzahler in Anspruch
zu nehmen, vor allem bei vorfristigen Rehabilitationen. Die Menschen mit Conterganschddigungen nutzen hierfiir
laut Gutachten teilweise die pauschalen Leistungen fiir spezifische Bedarfe der Conterganstiftung oder beantrag-
ten Leistungen bei der Griinenthal-Stiftung.!'#

Das Gutachten empfiehlt, aus Stiftungsmitteln Behandlungen zu bezuschussen oder zu iibernehmen, die liber den
Leistungskatalog der gesetzlichen Krankenkassen hinausgehen, und regt an zu priifen, ob diese Leistungen nicht
als zusitzliche Leistungen durch die Conterganstiftung gefordert werden konnen.!''s

4.3. Stellungnahme zu 4.

Die Ergebnisse der Befragungen belegen die gute Erreichbarkeit der Kompetenzzentren, allerdings gibt es hier
wohl einzelne regionale Unterschiede mit Blick auf den Siiden bzw. Siidwesten. Im Ubrigen bewegt sich die
Erreichbarkeit grundsétzlich innerhalb des im letzten Bericht durch die Befragten angegebenen Rahmens bei der
Entfernung, bei der 63,4 % der Befragten eine Entfernung von maximal 200 km und 31,2 % von iiber 200 bis 500
km nannten.'' Aus dem Gutachten geht bis auf die Fahrt- und Ubernachtungskosten nicht eindeutig hervor, wel-
che Leistungen seitens der Krankenkassen oder Rehabilitationstridger nicht iibernommen werden. Die Menschen
mit Conterganschidigungen konnen in diesen Fillen aber auf die ihnen gewéhrten jahrlichen Leistungen zur De-
ckung spezifischer Bedarfe zuriickgreifen. Diese pauschal gewéhrten Betrige stehen den Menschen mit Conterg-
anschidigungen seit 2017 zur freien Verfiigung, um so den individuellen Bedarfen besser Rechnung zu tragen.
Die Leistungen selbst richten sich nach der Schwere des Korperschadens und der hierdurch hervorgerufenen Kor-
perfunktionsstorungen und liegen jéhrlich zwischen 5.676 Euro und 14.700 Euro; hierin enthalten ist ein Sockel-
betrag von 4.800 Euro. Die Notwendigkeit einer dariiberhinausgehenden zusétzlichen Leistung der Contergan-
stiftung wird nicht gesehen.

5. Wissensaustausch und -transfer, Vernetzung
5.1. Wissensaustausch und -transfer

Ein Wissensaustausch findet sowohl innerhalb der einzelnen Kompetenzzentren als auch zwischen den Kompe-
tenzzentren statt. In sieben der neun befragten Einrichtungen findet ein Teamaustausch zwischen den Arztinnen
und Arzten und den Therapeutinnen und Therapeuten statt. Dariiber hinaus gibt es verschiedene Schulungsange-
bote. Sechs der befragten neun Kompetenzzentren planen, kiinftig durch die Férderung der Conterganstiftung
neue Schulungsangebote aufzunchmen. Eine E-Learning-Plattform wird bislang nur von einer Einrichtung ange-
boten. Insbesondere die vier etablierten Kompetenzzentren stiitzen sich auf die Expertise von Arztinnen und Arz-
ten, die bereits langjéhrige Erfahrungen in der Behandlung von Menschen mit Conterganschiadigungen haben.
Diese bieten oftmals Konsile fiir die Kolleginnen und Kollegen anderer Fachbereiche in der Einrichtung, aber
auch einrichtungsiibergreifend an. Mit Blick auf die zukiinftige Behandlung der Betroffenen wurde die Notwen-
digkeit betont, weiteres medizinisches Fachpersonal im Hinblick auf die Behandlung von Menschen mit Conter-
ganschidigungen auszubilden; hier sei oftmals der Wunsch nach einer Verbesserung der Personalforderung er-
wiéhnt worden. Auch zwischen den Kompetenzzentren findet ein Wissenstransfer statt, wobei sich besonders die
etablierten Kliniken sehr engagiert zeigten, ihre Kompetenzen weiterzugeben und anderen Einrichtungen die
Moglichkeit zu geben, von ihren Erfahrungen zu profitieren. So geben diese an, regelméBig Kongresse, Seminare
oder andere Veranstaltungen zu besuchen, um dort in Vortragen ihr Wissen zu erweitern. Weiterhin werden Hos-
pitationen und Weiterbildungen in den Einrichtungen angeboten, die auch von anderen Einrichtungen besucht
werden konnen. Auch interdisziplindre Fallkonferenzen finden in sechs der neun befragten Kompetenzzentren
statt. Ein unkompliziertes Angebot zur Ad-hoc-Fallbesprechung im Bedarfsfall wird zudem von einigen der be-
fragten Kompetenzzentren befiirwortet bzw. gewiinscht.!!’

13 IGES, S. 84 f,, mit Abbildung 30 auf S. 85.

14 IGES, S. 84.

15 IGES, S. 103.

116 Bundestagsdrucksache 19/22605, S. 33 f. m.w.N.

17 IGES, S. 85 f. mit Tabelle 9 auf S. 96 und Tabelle 10 auf S. 87.
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Mit Blick darauf, dass derzeit keine iibergreifenden Standards fiir die Diagnostik, Behandlung und Therapie von
Menschen mit Conterganschddigungen existieren, regt das Gutachten an, die Entwicklung von Behandlungsstan-
dards durch die Conterganstiftung aktiv zu unterstiitzen.''® Einige Kompetenzzentren hitten bereits begonnen,
diese Standards gemeinsam zu entwickeln, und planten eine Plattform, um diese Behandlungsstandards zu disku-
tieren und innerhalb des Netzwerks der Kompetenzzentren sowie perspektivisch auch aullerhalb des Netzwerks
zu teilen.'!?

5.2. Vernetzung

Fiir die Stirkung der Zusammenarbeit und Vernetzung hat die Conterganstiftung ein Konzept entwickelt, das aus
verschiedenen Bausteinen besteht, und zwar Gesamt- und Regionaltreffen, Besichtigungsreihen, Verbandspaten-
schaften, Vertrauensérztinnen und -drzten bzw. Therapeutinnen und Therapeuten sowie Leistungstrigerinnen und
-tragern im In- und Ausland.'?°

5.2.1. Gesamt- und Regionaltreffen

Um das Zusammenwirken der Zentren auszubauen und zu stirken, sind von der Stiftung regelmaBig stattfindende
Regional- sowie Gesamttreffen der Kompetenzzentren vorgesehen. Das erste Gesamttreffen, an dem auch die
Betroffenenvertretung im Stiftungsrat und ein Vertreter des Bundesverbands Contergangeschédigter teilnahmen,
fand im November 2022 in Diisseldorf unter der Leitung der Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik statt. Als erste Stand-
ortbestimmung der geforderten Kliniken und ihrer medizinischen Angebote war aus Sicht der Conterganstiftung
und der Teilnehmenden das Treffen ein gelungener Start in die gemeinsame Arbeit. Die Offenheit und Bereit-
schaft, gemeinsam etwas zu erreichen, sei deutlich zu spiiren gewesen.'?! Die Gesamttreffen sollen alle zwei Jahre
stattfinden.

Durch die Regionaltreffen soll ein regionaler Austausch {iber die individuellen Fachbereiche und den allgemeinen
Qualititsstandard unter Einbeziehung der lokalen Netzwerkpartner stattfinden und die jeweiligen Kompetenzzen-
tren und Netzwerkpartner aus den Regionen Mitte, Osten, Norden, Westen und Siiden sollen so zusammenge-
bracht werden. Die regionalen Treffen starteten 2023'%2 und sollen alle zwei Jahre stattfinden. 2023 haben die
Regionaltreffen unter der Organisation folgender Kompetenzzentren stattgefunden:

—  Region Mitte / Osten: Klinik Hoher MeiBiner, Bad Sooden-Allendorf
—  Region Norden: DIAKOVERE, Hannover

—  Region Westen: Universitdtsklinikum Aachen

—  Region Siiden: Heilbad Krumbad, Krumbach

Die Ausrichtung der Treffen soll wechselnd von einem Kompetenzzentrum der jeweiligen Region {ibernommen
werden, das durch die Conterganstiftung ausgesucht und beauftragt wird. Die befragten Kompetenzzentren zeig-
ten sich zufrieden mit dem bestehenden Austausch zwischen den einzelnen Einrichtungen; die Gesamt- und Re-
gionaltreffen wurden als eine gute Mdglichkeit zum Kennenlernen und Vernetzen gesehen. Allerdings hétten sich
die fiir die Ausrichtung zustdndigen Kliniken teilweise mehr Unterstiitzung durch die Conterganstiftung bei der
Planung und Umsetzung der Veranstaltung gewiinscht. Aus dem Gutachten ergibt sich auch, dass einige der Kom-
petenzzentren einem MZEB angegliedert und dariiber bereits vernetzt sind.'?* Insgesamt bewerten die Kompe-
tenzzentren die Vernetzung untereinander als sehr positiv.!?*

8 IGES, S. 105, 133.

19 IGES, S. 105.

120 Vgl. hierzu auch das Protokoll der 113. Stiftungsratssitzung vom 9.5.2023, S. 8 f., zu finden unter: https://contergan-infopor-
tal.de/fileadmin/user_upload/documents/Stiftung/Dokumente/1 Protokolle PDFs/Con_113__ Stiftungsratssitzung_Protokoll _oeffent-
lich_er_Teil FINAL.pdfontergan-infoportal.de/fileadmin//user_upload/documents/Stiftung/Dokumente/1 %20Proto-

kolle %20PDFs/Con_113__ Stiftungsratssitzung_Protokoll oeffentlich_er Teil FINAL.pdf

CIP 24.11.2022, https://contergan-infoportal.de/news/das-fundament-fuer-eine-funktionierende-vernetzung-ist-gelegt/.

Die Regionen Mitte und Osten waren zusammengelegt; das Treffen wird von einem durch die Stiftung ausgesuchten Kompetenzzentrum
der jeweiligen Region iibernommen (IGES, S. 88).

122 IGES, S. 88.

124 IGES, S. 89, 132.

121
122
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https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user_upload/documents/Stiftung/Dokumente/1%C2%A0%20Protokolle%C2%A0%20PDFs/Con_113__Stiftungsratssitzung_Protokoll_oeffentlich_er_Teil_FINAL.pdf
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5.2.2. Besichtigungsreihe

Im jeweils zweiten Forderjahr der Kompetenzzentren findet eine Besichtigung statt, an der der Stiftungsvorstand,
die Mitarbeitenden der Geschiéftsstelle sowie die Betroffenenvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat teilneh-
men. Die Besichtigungen sind vorgesehen, um die Kompetenzzentren besser kennenzulernen und mogliche Ver-
besserungsvorschldge hinsichtlich des Angebots und der Ausstattung der Einrichtungen aufzuzeigen. 2022 wur-
den die Schon Klinik in Hamburg, DIAKOVERE in Hannover, die Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik in Niimbrecht
sowie die Klinik Hoher Meifiner in Bad Sooden-Allendorf besucht. Fiir 2023 waren das Johannesbad Raupennest
in Altenberg, das Universititsklinikum Koln, das Universititsklinikum Aachen und das Heilbad Krumbad in
Krumbach vorgesehen.!” Die Besichtigungen finden turnusmiBig statt und werden fortlaufend weitergefiihrt.
Uber die Besichtigungen wird jeweils im Newsletter der Conterganstiftung berichtet.

5.2.3. Verbandspatenschaften

Um die Expertise der Menschen mit Conterganschidigungen und ihrer jeweiligen Landesverbinde in die Ausge-
staltung der Kompetenzzentren einzubeziehen, wird durch die Conterganstiftung als Teil der Netzwerkarbeit die
Zusammenarbeit zwischen den Einrichtungen und den Landesverbédnden der Menschen mit Conterganschidigun-
gen dahingehend unterstiitzt, dass jedes Kompetenzzentrum einen Landesverband als Paten zur Seite gestellt be-
kommt. Hierdurch sollen eine gemeinsame Bedarfsanalyse und eine Umsetzungsbegleitung im Dialog ermoglicht
werden.!26

5.2.4. Vertrauensarztinnen und -drzte

Der Zusammenarbeit und Vernetzung zwischen den Kompetenzzentren und den Vertrauensirztinnen und -arzten
sowie den Therapeutinnen und Therapeuten, die von den Menschen mit Conterganschidigungen regelméBig auf-
gesucht werden, dienen die Flyer der Kompetenzzentren.'?” So ist es moglich, den jeweiligen Leistungstrégerin-
nen und -trdgern im In- und Ausland Informationen {iber die Webseite der Conterganstiftung auch in digitaler
Form zur Verfiigung zu stellen, um den transparenten Informationsaufbau der inlédndischen und ausldndischen
Leistungstriger(innen) zu fordern und die Bekanntheit der Kompetenzzentren zu steigern.!?® Der Versand der
Flyer der Kompetenzzentren an alle in Deutschland lebenden Menschen mit Conterganschiadigungen fiihrte etwa
zu einer Anfragensteigerung bei der Beratung und einem Anstieg des Patientinnen- und Patientenaufkommens.
So sei die Zahl der ambulanten Anmeldungen im Kdlner Kompetenzzentrum im ersten Quartal 2024 so hoch wie
im gesamten Jahr 2023 gewesen.'?’

Das Gutachten empfiehlt, die Kompetenzzentren bei der Weiterentwicklung des Netzwerks einzubeziehen. Diese
hitten teilweise enge Kooperationen mit Einrichtungen, die die fehlenden Fachrichtungen abdecken kénnten, so-
wie ggf. Kontakte zu weiteren geeigneten Einrichtungen.!'3°

5.3. Stellungnahme zu 5.

Die Bundesregierung sieht in dem Bereich Wissensaustausch und -transfer und der Vernetzung einen wesentli-
chen Baustein fiir die Verbesserung der gesundheitlichen Situation der Betroffenen. Gerade das Zusammentragen
von Studien, Praxiswissen und weiteren relevanten Informationen zu den spezifischen Anforderungen an die Be-
handlung von Menschen mit Conterganschidigungen sowie die Etablierung von Standards werden zu einer noch
besseren Behandlung und Therapie der Menschen mit Conterganschidigungen beitragen. In einem weiteren
Schritt sollte dieses Wissen auch niedergelassenen Arztinnen und Arzten sowie Therapeutinnen und Therapeuten
zuginglich gemacht werden. Das Gutachten zeigt dariiber hinaus die Zufriedenheit der Kompetenzzentren mit der

125 https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizinische-kompetenzzentren-netzwerkarbeit/; vgl. zur Besichtigungs-

reihe auch IGES, S. 88.

IGES, S. 89; Vgl. zur Netzwerkarbeit auch https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizinische-kompetenzzen-
tren-netzwerkarbeit/.

https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user upload/pictures/header/Leistungen/Vorstellung Kompetenzzen-

tren/Flyer MMK__alle.pdf

Vgl. zu dieser Zielsetzung auch das Protokoll der 113. Stiftungsratssitzung vom 9.5.2023, S. 9.
https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinacre-medizinische-kompetenzzentren-aufbau-von-reichweite-durch-vernet-
zung/; Verlaufsprotokoll — Offentlicher Teil — der 115. Sitzung des Stiftungsrates der Conterganstiftung, S. 14, zu finden unter:
https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user upload/documents/Stiftung/Dokumente/1 Protokolle PDFs/115_Stiftungsratssit-
zung_Protokoll _offentlicher Teil 2024 08 01.pdf.

130 IGES, S. 97.
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Vernetzung und den sich hieraus ergebenden Moglichkeiten. Die geforderte Einbeziehung der bestehenden Kom-
petenzzentren bei der Weiterentwicklung des Kompetenznetzwerks wird laut Conterganstiftung bereits prakti-
ziert.

6. Das Forderverfahren der Kompetenzzentren im Einzelnen
6.1. Grundlage der Forderung der Kompetenzzentren

Die Forderung der Kompetenzzentren erfolgt auf der Grundlage der ,,Richtlinie fiir die Férderung multidiszipli-
nirer medizinischer Kompetenzzentren durch die Conterganstiftung* (RiLLi MMK), die 2020 von der Contergan-
stiftung vorgelegt und im September 2020 in einem Umlaufverfahren einstimmig im Stiftungsrat beschlossen
wurde. 2022 wurde sie einmalig gedndert.!3!

Die RiLi MMK sieht grundsétzlich ein Interessensbekundungsverfahren bis zum 30. November eines Jahres vor,
bei dem insbesondere darzulegen ist, welche der vom Zuwendungsgeber fachlich vorgegebenen Kriterien des
Kompetenzprofils bereits erfiillt sind und worin der zukiinftige Foérderbedarf pro Jahr liegen soll. Die Contergan-
stiftung bewertet dies und legt fest, welche Einrichtungen antragsberechtigt sind. Die antragsberechtigten Ein-
richtungen werden aufgefordert, bis zum 28. Februar des Folgejahres einen formellen Antrag mit Planung und
Finanzierungsplan zu stellen.'3? Anwendung findet das Interessensbekundungsverfahren laut Conterganstiftung
nur bei neu hinzukommenden Einrichtungen; bereits geforderte Kompetenzzentren konnen direkt einen Antrag
auf Forderung einreichen. Der Zuwendungsbescheid ergeht in der Regel Mitte des Jahres. Ausgabenerkldrung
und Mittelanforderung sind bis zum 31. Oktober des laufenden Haushaltsjahres vorzulegen.!33

Die Zuwendungen werden als Projektforderung zur Deckung von Ausgaben einer medizinischen Einrichtung fiir
einzelne abgegrenzte Vorhaben als Teilfinanzierung in Hohe von bis zu 80 % in Form von nicht riickzahlbaren
Zuschiissen gewéhrt. Die personelle und sidchliche Grundausstattung ist nach der RiLi MMK grundsétzlich nicht
zuwendungsfahig. Der Umfang der Zuwendungen umfasst Zuschiisse zu Personalausgaben, Zuschiisse zu Sach-
ausgaben, Zuschiisse zu Veranstaltungen sowie Zuschiisse zu externen Dienstleistungen auf Honorarbasis. Bei
den Personalausgaben kann der Einsatz medizinischen, therapeutischen, orthopédietechnischen, pflegerischeren
oder verwaltungstechnischen Fachpersonals im Kompetenzzentrum geférdert werden. Bei den Personalausgaben
richtet sich die Hohe des Zuschusses nach dem Eingangsgehalt der jeweiligen Entgeltgruppe ohne weitere Ar-
beitgeberanteile. Die Zuschiisse zu den Sachausgaben umfassen Einrichtungsgegenstéinde, die einen medizini-
schen, therapeutischen, pflegerischen oder verwaltungstechnischen Nutzen aufweisen oder dem Erhalt der Barri-
erefreiheit dienen, aber auch Medizinprodukte. Dabei finden nur Ausgaben Beriicksichtigung, die innerhalb des
Bewilligungszeitraums — beginnend mit dem durch Zuwendungsbescheid festgelegten Projektbeginn — entstehen
und fiir die Erreichung des Zuwendungszwecks notwendig sind. Die Auszahlung der Zuwendung erfolgt einmalig
nach Vorlage des Verwendungsnachweises in Form einer Ausgabenerkldrung, d. h. die geforderte medizinische
Einrichtung tritt finanziell in Vorleistung.

6.2. Antragsverfahren

Insgesamt duBerten sich die Kompetenzzentren laut Gutachten sehr positiv iiber die Mdglichkeit der Forderung
durch die Conterganstiftung. Auch zeigten sich die Kompetenzzentren sehr motiviert, ein moglichst umfiangliches
medizinisches Angebot fiir die Menschen mit Conterganschidigungen zur Verfiigung zu stellen, und geben an,
dass die auf die Belange der Menschen mit Conterganschidigungen zugeschnittene spezielle Ausstattung ihrer
Kliniken ohne die Forderung und auf eigene Kosten nicht moglich gewesen wire.!34

Antragsverfahren und Férderung durch die Conterganstiftung werden laut Gutachten durch die Kompetenzzentren
unterschiedlich beurteilt — je nach Art der geforderten MaBnahmen. Generell werde das Antragsverfahren als
administrativ aufwendig und komplex eingestuft.'3* Der Kontakt zur Conterganstiftung sowie deren Auskunfts-
bereitschaft und Hilfeleistung bei der Bewerbung und Antragstellung wurden von den Kompetenzzentren mehr-
heitlich als sehr positiv hervorgehoben. Fiir einen GroBteil der Kompetenzzentren stellt die jahrliche Neubeantra-
gung der Forderung zusitzlich eine Hiirde hinsichtlich der Planungssicherheit dar. So erschwere diese

31 https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user_upload/documents/Leistungen/Foerderung_Kompetenzzentren/2022_02_09 Foerder-

richtlinie. MMK 01.10.2022_V02.pdf: Auf der Webseite der Stiftung finden sich auch die entsprechenden Formulare und Hinweise.
Vgl. zu den bereits durchgefiihrten Interessensbekundungsverfahren IGES, S. 43.

133 Vgl. zu Férderung und dem Verfahren auch IGES, S. 35 ff.

134 IGES, S. 89.

135 Vgl. zur Vereinfachung des Antragsverfahrens auch IGES, S. 133.

132
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Verfahrensweise die Umsetzbarkeit von groBBeren Bauprojekten, und auch die Neueinstellung von Personal un-
terliege so der Planungsunsicherheit. Als positiver Aspekt wurde genannt, dass die Kompetenzzentren so die
Moglichkeit hitten, ihren Forderbedarf sowie die tatsdchlich notwendigen und durch die Menschen mit Conterg-
anschédigungen nachgefragten MaBnahmen jéhrlich neu zu evaluieren. Die Forderung von UmbaumaBnahmen
der Patientinnen- und Patientenzimmer innerhalb der Einrichtungen und die Férderung der Anschaffung von Aus-
stattungsgegenstinden beurteilten die meisten Kompetenzzentren als unkompliziert. Teilweise konnten die For-
dermittel durch die Einrichtungen nicht abgerufen werden, da die Umsetzung der geplanten MaBinahmen im Pro-
jektzeitraum nicht moglich war. Insbesondere hétten sich in der Zeit der Corona-Pandemie Kapazititsprobleme
innerhalb der Kliniken oder hinsichtlich der Verfiligbarkeit von Handwerkern ergeben.!3¢

Das Gutachten empfiehlt, das Antragsverfahren fiir die Kompetenzzentren so einfach wie moglich zu gestalten. '3’
Handelt es sich nicht um eine erstmalige Forderung, seien die bisherigen Erfahrungen mit dem jeweiligen Zu-
wendungsempfanger zu berticksichtigen.!*® Empfohlen wird eine Ausweitung des Forderzeitraums auf drei Jahre,
was u. a. auch die Einstellung von Personal erleichtern konne.'*® Es wird dariiber hinaus darauf verwiesen, dass
die bisherige Regelung des Zuwendungsbescheids (Erstattungsprinzip) atypisch sei. Ublicherweise kénnten die
Mittel nach Erlass des Zuwendungsbescheids jederzeit zur Deckung entweder des tagesaktuellen Bedarfs (Abruf-
verfahren) oder zur Deckung des in den nichsten sechs Wochen anfallenden Bedarfs (Anforderungsverfahren)
bereitgestellt werden.'*’ Fiir MaBnahmen wie Veranstaltungen solle eine Pauschale vorgesehen werden. Ande-
rungsantrage sollten vergleichsweise einfach gestellt werden konnen. Auf Wunsch der Kompetenzzentren solle
die Auszahlung teilweise schon zu Beginn oder im Laufe des Forderzeitraums moglich sein.!*! Das Gutachten
spricht sich in Anbetracht der nicht abgerufenen Fordermittel fiir eine Ubertragbarkeit in das Folgejahr aus.'*?
Dies sei u. a. notwendig, damit die Gelder auch weiterhin wie vorgesehen den Menschen mit Conterganschédi-
gungen zugutekommen.'#?

6.3. Personalférderung, Forderumfang und Grundausstattung

Hinsichtlich der Moglichkeiten der Personalforderung duflerten sich die Kompetenzzentren teilweise kritisch. Ein
Kritikpunkt, der laut Gutachten von nahezu allen Kompetenzzentren im Hinblick auf die Personalférderung vor-
gebracht wurde, betraf die fehlende Beriicksichtigung der Lohnnebenkosten. Damit liege die eigentliche Perso-
nalférderung unter 80 %. Das Gutachten schlégt daher eine Ankniipfung an das Arbeitgeberbruttogehalt vor'4,
damit verbunden eine Streichung der Wérter ,,ohne weitere Arbeitgeberanteile in Nr. 5.1. RiLi MMK.'* Vorge-
schlagen wird dariiber hinaus ein Verzicht auf die 20 %ige Eigenbeteiligung der Kompetenzzentren.!*¢ Begriindet
wird dies damit, dass es sich bei den Kompetenzzentren im klinikweiten Vergleich um relativ kleine Einheiten
mit wenigen Patientinnen und Patienten handele, die innerhalb der Klinik mit leistungsstarken Abteilungen um
Betriebsmittel und Personal konkurrierten. Um das Ziel eines Kompetenznetzwerks, welches die zukiinftigen me-
dizinischen Bedarfe der Menschen mit Conterganschiadigungen umfassend abdeckt, nachhaltig zu erreichen, er-
scheine ein Verzicht auf die Eigenbeteiligung von 20 % zumindest in Einzelféllen erforderlich.'4” Das Gutachten
empfiehlt dariiber hinaus, die Ankniipfung an das Einstiegsgehalt bei der Férderung von Personal aufzuheben,
um so die Einstellung von erfahrenem Personal (Fachérztinnen und -arzte, Therapeutinnen und Therapeuten) zu
ermdglichen.!*® Empfohlen wird auch klarzustellen, dass bei gesondertem Nachweis des Umfangs der Tatigkeit
des zur personellen Grundausstattung zédhlenden Personals fiir den Aufbau oder die Sicherstellung des Bestands

136 JGES; S.91.

137 IGES, S. 98, 133.

138 ]GES, S. 98 f.

139 IGES, S. 99, 133.

140 IGES, S. 101.

141 IGES, S. 99 f.

142 IGES, S. 103.

143 IGES, S. 103 £, 133.

144 IGES, S. 133.

145 IGES, S. 101.

146 JGES, S. 104, 133.

147 IGES, S. 104.

148 IGES, S. 91, 102; hier finden sich auch Ausfiihrungen zur Mindestzahl an Patientinnen und Patienten; dies wird in der Praxis entspre-
chend der vorliegenden Empfehlung wohl auch gehandhabt.
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eines Kompetenzzentrums und einem gesonderten Nachweis, dass die Mitarbeitenden die Tétigkeit ohne die For-
derung nicht ausgefiihrt hitten, die Forderfihigkeit gegeben ist.!4

6.4. Stellungnahme zu 6.

Angesichts der mittlerweile vorliegenden Erfahrungen mit der Férderung der Kompetenzzentren wie auch den im
Gutachten aufgeworfenen Fragen wire eine Aktualisierung der RiLi MMK zu priifen, dies etwa mit Blick auf das
Antragsverfahren, die Priifung des Umfangs der Vorleistung (ggf. Vorziehen des Antragsverfahrens oder Anwen-
dung des Anforderungsverfahrens) oder die Pauschalierung bei Veranstaltungen.

Die Forderung von Personalkosten ohne Arbeitgeberanteile ist moglich und auch weniger aufwendig als die Er-
mittlung des individuell zu ermittelnden Arbeitgeberbruttos, bei dem neben dem Arbeitsentgelt u. a. auch Anteile
zu den Sozialabgaben enthalten sind. Ein Verzicht auf den relativ geringen Eigenanteil der Kompetenzzentren
von 20%, um die Foérderung zu erhéhen, ist nicht zuldssig. Zuwendungen werden grundsétzlich zur Teilfinanzie-
rung des zu erfiillenden Zwecks bewilligt (Nr. 2.2. VV zu § 44 BHO); mit einem Eigenanteil soll sichergestellt
werden, dass sich der Zuwendungsempfanger mit dem Projekt identifiziert. Nach Nr. 2.4. Satz 1 VV zu § 44 BHO
kommt eine Vollfinanzierung ausnahmsweise nur dann in Betracht, wenn die Erfiillung des Zwecks in dem not-
wendigen Umfang nur bei Ubernahme sémtlicher zuwendungsfihiger Ausgaben moglich ist. Es war das politische
und planerische Ziel, zehn Kompetenzzentren zu fordern. Dieses Ziel wurde erreicht. Die Orientierung am jewei-
ligen Einstiegsgehalt bei der Forderung der Personalkosten richtet sich nach den tarifvertraglichen Regelungen,
an die die einzelnen Kompetenzzentren gebunden sind. Die Conterganstiftung mochte damit ein Mindestmal} an
Einheitlichkeit bzw. eine gewisse Uniformitit gewihrleisten.'>°

7. Einbindung der Menschen mit Conterganschadigungen
7.1. Vorschlage des Gutachtens

Im Gutachten wird bei verschiedenen Themenbereichen empfohlen, die Menschen mit Conterganschadigungen
stirker einzubinden. Dazu werden, den Untersuchungsgegenstand erweiternde, Vorschldge fiir Verdnderungen
der Stiftungsstruktur unterbreitet. Die Vereinbarung im Koalitionsvertrag, die lautet: ,,Wir priifen eine Reform
der Strukturen der Conterganstiftung, die den Betroffenen mehr Mitsprache ermdglicht.“!3!, wird im Gutachten
begriifit.'>? Begriindet wird die Befassung mit dieser Frage u. a. damit, dass sich im Rahmen der Evaluation des
Aus- bzw. Aufbaus der Kompetenzzentren gezeigt habe, dass es Fachrichtungen und Regionen gibt, die bislang
noch nicht (ausreichend) durch die vorhandenen Kompetenzzentren abgedeckt werden. Um die zukiinftige Erwei-
terung des Kompetenznetzwerks sowie den Ausbau der vorhandenen Kompetenzzentren bestmdglich an die Be-
darfe der Menschen mit Conterganschédigungen anzupassen, sollten die Betroffenen stirker eingebunden werden.
Auch sei bei dem bisherigen Aus- und Aufbau der Kompetenzzentren sowohl von den Menschen mit Contergan-
schadigungen im Rahmen der Online-Befragung als auch von den befragten Betroffenenvertreterinnen und -ver-
tretern des Stiftungsrates die teilweise mangelnde Einbeziehung der Betroffenen kritisiert worden. Insbesondere
wiinschten sich die Menschen mit Conterganschédigungen eine stirkere Teilhabe bei der Auswahl von medizini-
schen Einrichtungen fiir das Kompetenznetzwerk sowie bei den Empfehlungen von Ausstattungsmerkmalen und
Angeboten in den Kompetenzzentren, um eine bedarfsgerechte Versorgung zu erhalten. Es wird daher im Gut-
achten empfohlen, die Rolle der Betroffenen im Stiftungsrat zu stirken.'>3 Ausgehend von diesen Erwdgungen
befasst sich das Gutachten ausfiihrlich mit rechtlichen Umsetzungsmdglichkeiten einer Ausweitung der Mitwir-
kungsrechte der Menschen mit Conterganschiadigungen im Stiftungsrat. So werden etwa Mdglichkeiten einer an-
deren Besetzung und anderer Befugnisse im Stiftungsrat dargestellt und diskutiert, wie etwa eine Erhohung der
Anzahl der Betroffenenvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat, die Berufung von Mitgliedern aus der Wis-
senschaft, die Starkung der Stimmrechte der Betroffenenvertreterinnen und -vertreter fiir bestimmte Entscheidun-
gen im Stiftungsrat oder die Erweiterung der Befugnisse der Betroffenenvertreterinnen und -vertreter im Stif-
tungsrat bei der Forderung von Kompetenzzentren.!>* Bereits vorliegende Dokumente und Konzepte wie etwa der
,.Bericht der Bundesregierung iiber die Struktur der Conterganstiftung fiir behinderte Menschen sowie tiber die

149 IGES, S. 102.

150 Bundestagsdrucksache 20/4852, S. 108 f.

151 hitps://www.bundesregierung.de/breg-de/aktuelles/koalitionsvertrag-2021-1990800 mit Hinweisen auf die jeweiligen Seiten der Par-
teien der Koalition (Zeilen 2646-2647).

152 IGES, S. 40 f. mit zahlreichen Nachweisen.

153 IGES, S. 105 1.

154 IGES, S. 105 ff.
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gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung der entsprechenden Vorschriften des Conterganstiftungsgesetzes*
werden genannt.

7.2. Stellungnahme zu 7.

Im Rahmen der Entwicklung und der Umsetzung des Konzepts der Kompetenzzentren werden die Menschen mit
Conterganschidigungen kontinuierlich einbezogen. So wurden etwa im letzten Bericht der Bundesregierung der
von der Conterganstiftung initiierte partizipative Mitwirkungsprozess zur Beteiligung der Menschen mit Conter-
ganschidigungen und die Einbeziehung medizinischer Expertinnen und Experten in das Verfahren zur Auswahl
von Kompetenzzentren einschlieBlich der Entwicklung von Kriterien zur Identifikation und zur Auswahl von
Einrichtungen als Kompetenzzentren begriifit.!>> Die RiLi MMK wurde durch den Stiftungsrat im September
2020 im Umlaufverfahren einstimmig, d. h. auch mit den Stimmen der Betroffenenvertreterinnen und -vertreter,
beschlossen. Nach § 16 Absatz 2 Satz 1 RiLi ContStifG entscheidet der Vorstand im Benehmen mit dem Stif-
tungsrat iiber die Forderung der Kompetenzzentren. Die Einflihrung eines ,,Einvernehmens® statt des bisherigen
,.Benehmens®“ mit dem Stiftungsrat bei der Entscheidung iiber die Férderung einzelner Kompetenzzentren wird
mit Blick auf die Zustandigkeiten der Stiftungsorgane abgelehnt. Der Stiftungsrat entscheidet iiber grundsétzliche
Fragen (§ 6 Absatz 6 ContStifG); hierzu gehdren auch Haushalts- und Vergabeplan (§ 8 Absatz 1 Nummer 6 und
7 der Satzung der Conterganstiftung); die Zustindigkeit fiir das operative Geschift, die Geschéftsfiihrung, liegt
beim Vorstand der Conterganstiftung (§ 7 Absatz 5 Satz 1 ContStifG). Die Einbeziehung der Interessen der Men-
schen mit Conterganschédigungen erfolgt auch iiber die Verbandspatenschaften fiir die einzelnen Kompetenzzen-
tren. Die Betroffenenvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat haben dariiber hinaus die Mdglichkeit, die Ein-
richtungen gemeinsam mit dem Vorstand der Conterganstiftung und Mitarbeitenden der Geschéftsstelle zu besu-
chen und bei Bedarf Vorschlige fiir weitere Verbesserungen der Kompetenzzentren zu unterbreiten. Im Ubrigen
bleibt das Ergebnis der Priifung der Bundesregierung zur Reform der Stiftungsstrukturen fiir mehr Mitsprache der
Betroffenen als eine der politischen Vorgaben des Koalitionsvertrages abzuwarten.

8. Stellungnahme zu I.

Das Gutachten gibt nach Ansicht der Bundesregierung einen umfassenden Uberblick iiber den Aus- und Aufbau
der Kompetenzzentren und insbesondere die Sicht der Menschen mit Conterganschidigungen, der Betroffenen-
vertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat sowie der Kompetenzzentren selbst. Viele der im Gutachten zu fin-
denden Aussagen sind reprisentativ, andere konnen als Hinweise zu moglichen Weiterentwicklungen herangezo-
gen werden. Im Ergebnis zeigt sich, dass die Forderung von Kompetenzzentren, die sich mit den speziellen Be-
langen der Menschen mit Conterganschiddigungen auskennen und deren Ausstattung an die Bedarfe der Menschen
mit Conterganschiadigungen angepasst ist, sowohl von den Menschen mit Conterganschiddigungen selbst, den
Kompetenzzentren als auch grundsétzlich von den Betroffenenvertreterinnen und -vertretern im Stiftungsrat po-
sitiv beurteilt wird. Der systematische Aufbau und Austausch von Wissen im Rahmen eines Kompetenznetz-
werks, sowohl zwischen den Kompetenzzentren als auch mit den weiterbehandelnden Arztinnen und Arzten bzw.
Therapeutinnen und Therapeuten in Wohnortnihe, sowie die Etablierung von Standards in der Behandlung er-
ginzen dieses Angebot. Aus den Befragungen ergibt sich auch, dass die Mehrheit der Befragten ein Interesse hat,
ein Kompetenzzentrum aufzusuchen. Mehr als drei Viertel der Befragten, die ein Kompetenzzentrum aufgesucht
haben, waren mit der personellen und sichlichen Ausstattung zufrieden. Die Forderung der Kompetenzzentren
durch die Conterganstiftung stellt damit einen wichtigen Baustein des Leistungsangebots der Stiftung dar und
unterstiitzt so die weltweit rund 2.500 Menschen mit Conterganschiadigungen. Die Kompetenzzentren sind daher
geeignet, die medizinischen Beratungs- und Behandlungsangebote fiir diese Menschen zu verbessern. Die Bun-
desregierung spricht sich daher fiir eine weitere Forderung der Kompetenzzentren im Rahmen der dafiir im Haus-
haltsplan der Conterganstiftung bereitgestellten Haushaltsmittel aus.

Ziel war der Aufbau von bundesweit zehn Kompetenzzentren entsprechend der regionalen Verteilung der Be-
troffenen; dieses politische und planerische Ziel wurde 2023 erreicht. Der Konzeption lag eine regionale Zuord-
nung der Menschen mit Conterganschidigungen in den einzelnen Bundeslédndern zugrunde, die zu der aktuellen
Forderung der Kompetenzzentren an den entsprechenden Standorten fiihrte. Gleichwohl wurde trotz der grund-
sitzlichen Aussage einer sehr guten bzw. guten Erreichbarkeit durch die Befragten an unterschiedlichen Stellen
im Gutachten auf teilweise lange Wegstrecken und eine ,,Liicke* im Siidwesten hingewiesen. Es wird daher an-
geregt, im Rahmen der fiir diesen Zweck im Haushaltsplan der Conterganstiftung bereitstehenden Haushaltsmittel
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und unter Einbeziehung kiinftiger Bedarfe der Menschen mit Conterganschadigungen zu priifen, ob die Einrich-
tung eines Kompetenzzentrums im Siidwesten sinnvoll ist.

Die Angebote der Kompetenzzentren decken grundsitzlich die Schwerpunkte des Behandlungsbedarfs der Men-
schen mit Conterganschadigungen ab, allerdings gibt es in einigen Bereichen eine hohe Nachfrage und im Gut-
achten wurden im Rahmen der Befragungen auch kiinftige Bedarfe identifiziert. Aufgrund der unterschiedlichen
Struktur und Schwerpunktbildung werden die Kompetenzzentren nicht alle im Gutachten abgefragten Fachrich-
tungen, Therapien und Beratungen anbieten konnen. Gepriift werden konnte durch die Kompetenzzentren aller-
dings eine punktuelle Ausweitung des Angebots in den einzelnen Kompetenzzentren, alternativ im Rahmen von
Vernetzung und Kooperation.

Die Offentlichkeitsarbeit der Conterganstiftung, durch die sich bereits ein Drittel der Befragten als sehr gut oder
gut informiert ansieht, sollte im Rahmen der verfligbaren Sach- und Personalmittel weiter ausgebaut werden,
wobei ein Fokus hierbei mdglicherweise noch stirker auch auf die neu hinzugekommenen Kompetenzzentren
gelegt werden konnte. Die Bundesregierung nimmt den Vorschlag des Gutachtens, die Angebote der einzelnen
Kompetenzzentren strukturiert aufzubereiten, wie auch den Vorschlag einer stirkeren Beriicksichtigung der Be-
darfe von Menschen mit Conterganschidigungen in héheren Schadenspunktegruppen bzw. mit Horschiadigung
positiv zur Kenntnis.

Angesichts der mittlerweile vorliegenden Erfahrungen mit der Férderung der Kompetenzzentren wie auch den im
Gutachten aufgeworfenen Fragen wiére zu priifen, inwieweit die der Forderung zugrunde liegende RiLi MMK
gemal den dafiir zu beachtenden haushalterischen Regularien aktualisiert werden konnte, dies etwa mit Blick auf
das Antragsverfahren, die Priifung des Umfangs der Vorleistung (ggf. Vorziehen des Antragsverfahrens oder An-
wendung des Anforderungsverfahrens) oder die Pauschalierung bei Veranstaltungen. Die Ankniipfung an das
Arbeitgeberbrutto oder auch der Verzicht auf einen Eigenanteil der Kompetenzzentren wird hingegen abgelehnt.

Die Betroffenen wurden sowohl in die Entwicklung des Konzepts als auch bei der Erstellung der RiLi MMK
einbezogen. Eine weitere Einbeziehung erfolgt iiber die Verbandspatenschaften fiir die einzelnen Kompetenzzen-
tren. Die Betroffenenvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat haben dariiber hinaus die Moglichkeit, die Ein-
richtungen gemeinsam mit dem Vorstand der Conterganstiftung und Mitarbeitenden der Geschiftsstelle zu besu-
chen und bei Bedarf Vorschldge fiir weitere Verbesserungen zu unterbreiten. Eine dariiber hinausgehende Aus-
sage der Bundesregierung zu den einzelnen Vorschldgen einer Strukturreform des Stiftungsrates und einer Stér-
kung der Mitwirkungsrechte der Betroffenen ist mit Blick auf den Koalitionsvertrag, in dem vereinbart wurde:
,,Wir priifen eine Reform der Strukturen der Conterganstiftung, die den Betroffenen mehr Mitsprache ermog-
licht“!%¢ und den derzeitigen Verfahrensstand nicht moglich.

Il Starkung des Vertrauensschutzes

Durch die Gesetzesidnderungen wurde das Vertrauen der vom ContStifG erfassten Personen in den Fortbestand
ihrer gesetzlichen Leistungsanspriiche als besonders schutzwiirdig anerkannt. Eine Aberkennung der Leistungs-
anspriiche nach dem ContStifG darf seit dem Fiinften Anderungsgesetz, das im Jahr 2020 in Kraft getreten ist,
grundsitzlich nicht mehr erfolgen. Lediglich im Falle vorsitzlich unrichtiger oder vorsétzlich unvollstindiger
Angaben der leistungsberechtigten Person ist eine Aberkennung der Anspriiche moglich. Zuvor konnte eine Ab-
erkennung der Leistungsanspriiche insbesondere dann erfolgen, wenn Fehlbildungen aufgrund spéterer Erkennt-
nisse nicht mehr mit thalidomidhaltigen Préparaten der Firma Griinenthal in Verbindung gebracht werden konn-
ten. Aufwendige Vertrauensschutzpriifungen im Einzelfall im Zusammenhang mit einer Entscheidung iiber die
Fortzahlung der Leistungen entfallen daher.!>

Der Vertrauensschutz der Menschen mit Conterganschddigungen in den Fortbestand ihrer gesetzlichen Leistungs-
anspriiche wurde mit dem Sechsten Anderungsgesetz des ContStifG im Jahr 2021 weiter gestéirkt. Durch die Neu-
regelung wurde festgestellt, dass bei der Festsetzung der Leistungen etwaige frithere fehlerhaft als zu hoch erfolgte
Berechnungen der Schadenspunkte nach der Medizinischen Punktetabelle geméll Anlage 2 der RiLi ContStifG
weiterhin beriicksichtigt werden. Die einmal anerkannten Schadenspunkte sind ebenfalls vom Vertrauensschutz
umfasst. Dies gilt auch, wenn der urspriinglichen Berechnung ein Rechenfehler zugrunde lag.'>®

156 https://www.bundesregierung.de/breg-de/aktuelles/koalitionsvertrag-2021-1990800 mit Hinweisen auf die jeweiligen Seiten der Par-

teien der Koalition (Zeilen 2646-2647).
157 Vgl. Bundestagsdrucksache 19/19498 S. 2 und 9.
158 Vgl. Bundestagsdrucksache 19/29285 S. 19.
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Das Gutachten hat sich mit der Erweiterung des Vertrauensschutzes auseinandergesetzt und analysiert diese in
Kapitel 5 aus Sicht der Menschen mit Conterganschddigungen. Diese wurden auch hierzu im Rahmen einer stan-
dardisierten, hauptsédchlich online durchgefiihrten, Erhebung befragt, an der 504 Personen teilgenommen haben.
Zudem wurden die Betroffenenvertreterinnen und -vertreter des Stiftungsrates um ihre Einschitzung zur Erwei-
terung des Vertrauensschutzes gebeten.

1. Situation vor den Gesetzesanderungen

Das Gutachten zeigt, dass der Anteil der Menschen mit Conterganschidigungen, die sich in der Vergangenheit
Sorgen gemacht haben, dass Gelder gekiirzt werden konnten, mit 45,6 % (n=230) ungefahr so hoch war wie der
Anteil derer, die sich in der Vergangenheit darum nicht sorgten (47 %, n=237).!%°

39,3 % (n=198) der 504 Befragten haben vor der Stirkung des Vertrauensschutzes Revisionsantrige gestellt. Fiir
32,7 % (n=165) waren Revisionsantrdge nicht relevant. 8,1 % (n=41) haben aus Sorge, dass Gelder gekiirzt wer-
den konnten, keine Revisionsantrige gestellt. Die Betroffenen, die aus anderen Griinden keine Revisionsantrige
gestellt haben, gaben u. a. als Griinde fehlende Untersuchungsmdglichkeiten eines vermuteten Schadens, man-
gelndes Vertrauen in die Medizinische Kommission der Conterganstiftung, Unsicherheit {iber das Infragekommen
eines Revisionsantrags sowie eine fehlende Bereitschaft, sich begutachten zu lassen, an.'

2. Entwicklungen nach den Gesetzesanderungen

Laut Gutachten ist die Sorge, dass Leistungen gekiirzt werden konnten, nach den genannten Gesetzesidnderungen
um fast die Hélfte gesunken. Nur noch 23,8 % (n=120) der Befragten haben diesbeziiglich Bedenken.!®! Ungeféhr
ein Drittel davon nannte politische Griinde, z. B. die Mdglichkeit, dass eine neue Bundesregierung das ContStifG
insbesondere aufgrund der Zunahme rechtspopulistischer Stromungen in Deutschland dndern kdnne. Des Weite-
ren wurden insbesondere wirtschaftliche Griinde genannt, z. B. die Haushaltslage/Schulden des Bundes und die
generelle Kiirzung von Leistungen.

18,1 % (n=91) der Befragten konnen sich aufgrund der Starkung des Vertrauensschutzes nun eher vorstellen,
einen Revisionsantrag zu stellen. 10,3 % haben weiterhin Bedenken, einen Revisionsantrag zu stellen, aus Sorge,
dass Leistungen aberkannt werden konnten. Die Entwicklung der Anzahl der bei der Geschéftsstelle der Conter-
ganstiftung eingegangenen Revisionsantrige zeigt bislang keinen Anstieg seit der Stirkung des Vertrauensschut-
zes.

3. Bekanntheitsgrad und Informationsquellen

Bei der Befragung im Rahmen des Gutachtens gaben 52,4 % der Menschen mit Conterganschiadigungen an, schon
vor der Befragung iiber die Starkung des Vertrauensschutzes informiert gewesen zu sein. 42,7 % hatten keine
Kenntnis dariiber, dass seit den Jahren 2020 bzw. 2021 der Vertrauensschutz fiir Menschen mit Conterganscha-
digungen gestirkt wurde. 5 % der Befragten machten keine Angaben.!é? Unter den 264 Befragten, welchen bereits
vor der Befragung bekannt war, dass der Vertrauensschutz erweitert wurde, fithlen sich rund 61 % (n=161) sehr
gut bzw. eher gut iiber die Starkung des Vertrauensschutzes informiert. Nur knapp 9 % (n=23) fiihlen sich dagegen
eher schlecht oder sehr schlecht informiert.!®3 Hauptsichliche Informationsquelle der Menschen mit Contergan-
schadigungen war die Conterganstiftung. Die befragten Betroffenen haben sich iiber die Stiarkung des Vertrau-
ensschutzes insbesondere {iber den Newsletter des Contergan-Infoportals (30,2 %, n=125) bzw. anhand von In-
formationen der Geschiftsstelle der Conterganstiftung (25,2 %, n=127) und eigener Recherche auf dem Conter-
gan-Infoportal (12,9 %) informiert. Fiir ungeféhr jeden sechsten Befragten bzw. jede sechste Befragte waren die
Betroffenenverbande sowie der Austausch mit anderen Betroffenen eine Informationsquelle.

Einige Befragte duflerten im Rahmen des offenen Frageteils der Online-Befragung den Wunsch, umfassender
iiber die Stirkung des Vertrauensschutzes informiert zu werden. Dieser Wunsch wurde teilweise auch von den
Betroffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungsrates geduBert.!¢4

159 IGES, S. 117.
160 IGES, S. 118.
161 IGES, S. 221.
162 IGES, S. 114.
163 IGES, S. 115.
164 IGES, S. 122.
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4. Sicht der Betroffenenvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat

Neben der Befragung der Menschen mit Conterganschddigungen wurden fiir die Erstellung des Gutachtens auch
qualitative Interviews mit Vertreterinnen und Vertretern der Conterganstiftung gefiihrt. Von den befragten Be-
troffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungsrates wurde die Stirkung des Vertrauensschutzes nach Ein-
schitzung des Gutachtens grundsétzlich sehr positiv beurteilt. Dies sei erforderlich gewesen, um den Menschen
mit Conterganschidigungen die Sorgen vor Kiirzungen bei Revisionsantrdgen zu nehmen. Dabei seien alle ge-
setzlichen Mdglichkeiten zur Erweiterung des Vertrauensschutzes genutzt worden. Allerdings wurde von den
Betroffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungsrates teilweise auch die Sorge geduBert, dass Gesetzesin-
derungen (bei einem Regierungswechsel) moglich sind.!

5. Stellungnahme zu |Il.

Sowohl das Fiinfte als auch das Sechste Anderungsgesetz des ContStifG gibt den Menschen mit Contergansch-
digungen mehr Sicherheit in den Fortbestand ihrer gesetzlich geregelten Leistungen. Das Vertrauen der Menschen
mit Conterganschéidigungen in den Fortbestand der groBtenteils seit Jahrzehnten bestehenden Leistungsanspriiche
wurde gestirkt. Es wurde zudem klargestellt, dass auch die Schadenspunkte von dem gesetzlich verankerten Ver-
trauensschutz umfasst sind. Der Gesetzgeber hat damit die rechtlichen Moglichkeiten ausgeschopft, um die Men-
schen mit Conterganschadigungen abzusichern. Bisher wurden den Menschen mit Conterganschadigungen ge-
wihrte Leistungen durch den Gesetzgeber nicht wieder entzogen. Vielmehr wurde die Situation der Menschen
mit Conterganschiadigungen immer wieder begutachtet und die Gesetzeslage an die spezifischen Bediirfnisse der
Menschen mit Conterganschidigungen angepasst. Die Belange der Menschen mit Conterganschidigungen waren
immer ein wichtiges Thema der jeweiligen Bundesregierung. Der Gesetzgeber kann gesetzliche Leistungen an-
dern oder abschaffen, muss dabei aber bestimmte rechtliche Grundsétze beachten, um das Vertrauen der Biirge-
rinnen und Biirger in die Rechtsordnung nicht unverhéltnismifBig zu beeintrachtigen.

Das Gutachten gibt einen Uberblick iiber die Auswirkungen der Erweiterung des Vertrauensschutzes und bezieht
insbesondere das Antragsverhalten und die Wahrnehmung der Menschen mit Conterganschiddigungen ein. Hie-
rauf war auch aus Sicht der Bundesregierung der Fokus zu legen. Die grundsétzlich positive Aufnahme der Stir-
kung des Vertrauensschutzes durch die Menschen mit Conterganschiddigungen wird auch von der Bundesregie-
rung gesehen. Bisher hat dies keine Auswirkungen auf die Antragszahlen, ein Anstieg der Revisionsantrige ist
nicht ersichtlich. Aber es konnten sich knapp ein Fiinftel (18,1 %, n=91) der Befragten eher vorstellen, einen
Revisionsantrag zu stellen.

Der Grofiteil der Befragten war iiber die Stirkung des Vertrauensschutzes informiert. Die hauptséchliche Infor-
mationsquelle der Menschen mit Conterganschidigungen mit insgesamt 68,3 % durch bzw. iiber die Contergan-
stiftung zeigt zudem die liberwiegende Annahme des vielfdltigen Serviceangebots der Stiftung. Die Contergan-
stiftung informiert insbesondere durch Informationsschreiben und aktuelle Meldungen auf ihrer Webseite. Sie
gibt damit Anderungen nicht nur zur Kenntnis, sondern informiert die Menschen mit Conterganschiidigungen
umfassend und steht flir Nachfragen zur Verfligung. Die Annahme und tatséchliche Nutzung des Angebotes liegt
jedoch im Verantwortungsbereich der Menschen mit Conterganschiadigungen. Der Vorstand der Conterganstif-
tung arbeitet stetig daran, das Vertrauen der Betroffenen in die Stiftung und deren Serviceangebot weiter zu stér-
ken, um somit alle Menschen mit Conterganschiadigungen gleichermallen zu erreichen und grundsétzliche Beden-
ken der Betroffenen gegen die Conterganstiftung und die Geschéftsstelle abzubauen. Dies sorgt aus Sicht der
Bundesregierung langfristig dafiir, dass das Informationsangebot der Stiftung zukiinftig von noch mehr Betroffe-
nen genutzt wird. Es wird seitens der Bundesregierung empfohlen, die Informationen zum Vertrauensschutz auf
der Webseite der Conterganstiftung an zentraler Stelle darzustellen, z. B. als Ergdnzung bei den Ausfiihrungen zu
Revisionsverfahren. Zusétzlich sollte sich eine weitere Darstellung und Information iiber den Vertrauensschutz
auch im Merkblatt zur Priifung von hoheren Leistungen der Conterganstiftung finden.

Die Information iiber die Betroffenenverbinde bietet eine gute und hilfreiche Ergdnzung und eine weitere Mog-
lichkeit fiir die Menschen mit Conterganschiadigungen, Antworten auf mdgliche Nachfragen zu den gesetzlichen
Anderungen zu erhalten.

165 IGES, S. 121.



Deutscher Bundestag — 20. Wahlperiode -39 Drucksache 20/14320

lil. Abschmelzung des Kapitalstocks
1. Mittel fiir die Projektforderung

Zur Erreichung des Stiftungszweckes kann die Conterganstiftung Einzelvorhaben der wissenschaftlichen For-
schung, Entwicklung und Erprobung von spezifischen Behandlungsmethoden und sonstigen Mallnahmen durch-
fiihren oder fordern.!® Eine Projektforderung erfolgte urspriinglich — neben Zuwendungen — nur aus den Ertrdgen
des Kapitalstocks der Stiftung. Der unantastbare Kapitalstock der Stiftung umfasste vor der Gesetzesianderung
6,5 Millionen Euro. Angesichts der erwarteten geringen Ertrage und um auch weiterhin eine dem Stiftungszweck
angemessene Projektforderung zu ermdglichen, wurde der Kapitalstock im Zuge des Sechsten Anderungsgesetzes
um fiinf Millionen Euro abgeschmolzen und betrigt damit kiinftig 1,5 Millionen Euro.!'®” Er wird erstmals als
solcher im Gesetz ausgewiesen.'®®

2. Verwendung der Projektmittel

Die Projektforderung erfolgt nach § 21 ContStifG i. V. m. § 8 der Satzung der Conterganstiftung. Der Contergan-
stiftung stehen Projektmittel in Hohe von nunmehr insgesamt rund 6 Millionen Euro zur Verfiigung.'®® Aus diesen
werden derzeit die seit 2023 geforderte multizentrische Studie zur Erhebung von GefaB3- und Organanomalien bei
Menschen mit Conterganschiddigungen!”® (insgesamt rund. 2,37 Millionen Euro), die Arbeit der im Jahr 2023
eingesetzten Expertinnen- und Expertenkommission'”! (insgesamt 900.000 Euro) sowie die Kosten fiir die 2024
abgeschlossene ,,Expertise zur historischen Aufarbeitung der Arbeit der Conterganstiftung*!’?> (200.000 Euro)
finanziert. Zum Zeitpunkt der Erstellung des Gutachtens war offen, ob zudem eine Studie zur Sterberate aus Pro-
jektmitteln durchgefiihrt werden soll. Der Stiftungsrat hat sich in seiner 115. Stiftungsratssitzung gegen eine sol-
che Studie ausgesprochen.!” Es ergeben sich somit freie Stiftungsmittel in Hohe von rund 2,8 Millionen Euro,
die fiir weitere Projekte zugunsten der Menschen mit Conterganschidigungen eingesetzt werden konnen.

166 Vgl. § 20 ContStifG.

167 Vgl. Bundestagsdrucksache 19/29285, S. 8.

168 Vgl. § 4 Absatz 1 Nummer 5 ContStifG.

169" Stand: 30.06.2024.

170" Hierbei handelt es sich um die sogenannte GefiBstudie. Diese soll den Betroffenen Aufschluss dariiber geben, ob eventuelle GefiBfehl-
bildungen oder -varianten einen Krankheitswert haben. Sie wird vom Universitétsklinikum K6In durchgefiihrt. Weitere Informationen
unter https://contergan-infoportal.de/leistungen/expertinnen-und-expertenkommission/.

Weitere Informationen unter https://contergan-infoportal.de/leistungen/expertinnen-und-expertenkommission/.

Abrufbar unter: https://contergan-infopor-tal.de/fileadmin/user_upload/2024_06_25_Expertise_Conterganstiftung_finale Fas-

sung Nachbesserung.pdf, S. 22.

Vgl. Protokoll der 115. Stiftungsratssitzung vom 08.05.2024 unter https://contergan-infoportal.de/fileadmin/user up-
load/documents/Stiftung/Dokumente/1 Protokolle PDFs/115_Stiftungsratssitzung_Protokoll _offentlicher Teil 2024_08_01.pdf.
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Abbildung 10: Ubersicht zur Verwendung der Projektmittel, 202474

2.836.259,41 €

766.467,29 €

= GefdlRstudie = Expertise Historische Aufarbeitung
Expertinnen-/Expertenkommission = Kapitalstock

Freie Mittel

3. Auswirkung der Abschmelzung des Kapitalstocks

Im Rahmen des vorliegenden Gutachtens wurden auch die Auswirkungen der Abschmelzung des Kapitalstocks
zugunsten der Projektférderung dargestellt. Hierbei wurde die Perspektive der Betroffenenvertreterinnen und -
vertreter anhand der qualitativen Interviews einbezogen und dargelegt.

Laut Gutachten wire eine Projektforderung ohne Abschmelzung des Kapitalstocks nur in sehr eingeschranktem
Umfang moglich gewesen.!” Es wird empfohlen, dass die Information beziiglich der zur Verfiigung stehenden
Mittel stirker bekannt gemacht wird, so dass mogliche Projektvorschlage bei der Conterganstiftung eingereicht
werden konnen. Beispielsweise solle dies auch bei den Kompetenzzentren bekannt gemacht werden, da diese
Ideen fiir (Forschungs-)Projekte hétten. Auch die Menschen mit Conterganschidigungen hétten ggf. konkrete
Vorschlige oder Ideen, welche Projekte fiir sie von Interesse sein konnten.!”¢

Die befragten Betroffenenvertreterinnen und -vertreter des Stiftungsrates kritisierten, dass die Auswahl der Pro-
jekte nicht in allen Fillen transparent nachvollziehbar sei. Auch wurde der Wunsch nach einer stirkeren Einbe-
ziehung der Menschen mit Conterganschadigungen in die Projektauswahl geduflert. Das Gutachten empfiehlt da-
her, sie bei der zukiinftigen Projektforderung (noch) starker mit einzubeziehen — sowohl in die Entwicklung von
Projektideen als auch in die Auswahl der konkreten Projektforderungen. Eine stirkere Einbeziehung der Betroffe-
nenvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat erscheine auch vor diesem Hintergrund wiinschenswert. Die
Vergabe der Projektmittel solle zudem fiir alle Beteiligten transparent sein. Dazu gehdre auch, dass im Stiftungsrat
vor einer Entscheidung iiber die Projektmittel die konkrete Ausgestaltung der Projekte (inklusive Fordersummen)
transparent dargestellt werde.!””

174 Information der Conterganstiftung, Stand 30.06.2024.
175 Vgl. IGES, S. 123.
176 Vgl. IGES, S. 124.
17 Vagl. IGES, S. 125.
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Die vergleichsweise hohe Projektférderungssumme wurde im Bundestagsausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend teilweise deutlich kritisiert. Es sei nicht nachvollziehbar, warum 5 Millionen Euro fiir Projektforde-
rung zuriickbehalten wiirden, obwohl die Ausgaben im Durchschnitt in der Vergangenheit bei lediglich 135.000
Euro pro Jahr gelegen hitten. Dies wurde zudem mit einer Kritik an den Stiftungsstrukturen verbunden, die keinen
ausreichenden Einfluss der Betroffenenvertreterinnen und -vertreter auf die Mittelverwendung sicherstelle.!”®

4. Stellungnahme zu lll.

Die Bundesregierung stimmt der Auffassung des Gutachtens zu, dass eine Projektférderung ohne Abschmelzung
des Kapitalstocks nur in sehr eingeschrinktem Umfang moglich gewesen wire. Mit dem Sechsten Anderungsge-
setz des ContStifG wurde eine rechtliche Grundlage geschaffen, um auch kiinftig eine dem Stiftungszweck ange-
messene Projektforderung zu ermoglichen. Seit dem Jahre 2009 werden seitens der Conterganstiftung nur noch
Projekte gefordert, die ausschlieSlich Menschen mit Conterganschidigungen zugutekommen. Die Erweiterung
des finanziellen Rahmens fiir die Forderung von betroffenenspezifischen Projekten ermoglicht der Stiftung somit
einen weiteren Spielraum, um fiir Menschen mit Conterganschiadigungen wichtige Projekte zu fordern. Fiir die
Projektforderung konnen gemaf § 19 Nummer 1 und 2 ContStifG kiinftig die Ertridge aus dem (abgeschmolzenen)
Kapitalstock sowie die frei gewordenen Mittel in Héhe von 5 Millionen Euro und die Ertrdge hieraus verwendet
werden.

Das Abschmelzen des Kapitalstocks zugunsten der Projektforderung war zudem gegeniiber einer Auszahlung an
die Menschen mit Conterganschidigungen — wie zum Teil gefordert — nachhaltig. Es kommt allen Betroffenen
gleichermafBlen zugute und zielt durch die geférderten Projekte auf die langfristige Verbesserung der Lebensqua-
litdit der Menschen mit Conterganschiddigungen ab. In den Jahren vor der Abschmelzung standen nur geringe
Mittel aus den Ertrdgen des Kapitalstocks, wie es zuvor in Abschnitt 3 des ContStifG a. F. geregelt war, fiir die
Projektforderung zur Verfiigung, und beschlossene Projekte wie z. B. die Gefdstudie konnten u. a. wegen der
Coronapandemie und der damit einhergehenden Herausforderungen fiir die Auftragnehmerin als Klinik nicht wie
beabsichtigt begonnen werden und verzdgerten sich erheblich. Bereits hierfiir gebundene Mittel konnten fiir an-
dere Projekte nicht verausgabt werden. Gerade zum derzeitigen Zeitpunkt fiir die nunmehr iiber 60-jahrigen Be-
troffenen ergeben sich neue Fragen und Herausforderungen, die durch entsprechende Projekte beantwortet und
begleitet sowie durch die nun zusétzlich zur Verfiigung stehenden Mittel finanziert werden kdnnen.

Die Conterganstiftung stellt auf ihrer Webseite allgemeine Informationen zur Projektforderung bereit.!” Der Vor-
stand berichtet regelmédBig, u. a. in den Stiftungsratssitzungen im Rahmen des Berichtes des Vorstandes, iiber die
einzelnen Projekte. Zudem werden einmal im Jahr der Tétigkeitsbericht der Conterganstiftung und anlassbezo-
gene aktuelle Meldungen auf der Webseite der Conterganstiftung verdffentlicht sowie Informationsschreiben u. a.
auch zu Projekten der Stiftung an alle Menschen mit Conterganschiddigungen versendet. Nach Auffassung der
Bundesregierung erfolgt seitens der Stiftung daher grundsétzlich bereits ein transparenter Umgang hinsichtlich
der Projektforderung. Seitens der Bundesregierung wird angeregt, die allgemeinen Informationen zur Projektfor-
derung gebiindelt auf der Webseite der Conterganstiftung darzustellen und um den Stand der Verwendung der
Projektmittel (z. B. Darstellung von freien und gebundenen Mitteln) zu ergénzen.

Die Betroffenenvertreterinnen und- vertreter im Stiftungsrat werden bei den Entscheidungen zur Projektforderung
einbezogen. So entscheidet der Stiftungsrat iiber die Forderrichtlinien (§ 8 Absatz 1 Nummer 5 der Satzung der
Conterganstiftung) sowie die Aufstellung des Vergabeplanes und die Anordnung seiner Ausfithrung (§ 8 Absatz 1
Nummer 6 Satzung der Conterganstiftung). Der Vorstand bietet den Betroffenenvertreterinnen und -vertretern
zudem regelmiBige Gesprachsrunden an.

Iv. Vorzeitige Auszahlung der Mittel fiir die Sonderzahlungen
1. Mittel aus dem Stiftungsvermoégen

Mit dem Zweiten Gesetz zur Anderung des ContStifG vom 25. Juni 2009 wurden jéhrliche Sonderzahlungen
eingefiihrt. Die Leistungsberechtigten nach dem ContStifG sollten diese Leistung iiber einen Zeitraum von 25 Jah-
ren erhalten. Die Mittel hierflir stammten aus einer Zuwendung der Griinenthal GmbH in Héhe von 50 Millionen
Euro im Jahr 2009 sowie weiteren Mitteln in gleicher Hohe aus dem Kapitalstock der Stiftung. Die Hohe der
Sonderzahlungen im Einzelfall ergab sich aus dem zur Verfiigung stehenden Betrag von insgesamt 100 Millionen

178 Vgl. IGES, S. 40 unter Bezugnahme auf Beschlussempfehlung und Bericht, Stellungnahme der Fraktion BUNDNIS 90/DIE GRUNEN,
Bundestagsdrucksache 19/29889, S. 7.

179 Vgl. https://contergan-infoportal.de/leistungen/projekte/.
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Euro und aus den hieraus erwirtschafteten Ertrdgen, aus der Anzahl der leistungsberechtigten Personen, aus der
Laufzeit der Sonderzahlungen sowie aus der Schwere der Behinderung. Sie lag zwischen 460 Euro und
3.680 Euro. Das fiir die jéhrlichen Sonderzahlungen zur Verfiigung stehende Vermogen hétte aufgrund der zu
erwartenden geringen Ertrige oder etwaiger Negativzinsen nicht ausgereicht, um die jahrlichen Sonderzahlungen
wie urspriinglich geplant in der bisherigen Hohe bis zum Jahr 2033 aus dem vorhandenen Stiftungsvermogen zu
leisten.'® Zur Verbesserung der Lebenssituation der Menschen mit Conterganschiddigungen im Alter und um
einen Wertverlust des fiir die jahrlichen Sonderzahlungen verfiigbaren Stiftungsvermogens zu vermeiden, war
daher Ziel des Fiinften Anderungsgesetzes des ContStifG, die fiir die jihrlichen Sonderzahlungen zum Auszah-
lungszeitpunkt insgesamt noch zur Verfligung stehenden Mittel in Hohe von rund 43 Millionen Euro vorzeitig an
die Menschen mit Conterganschidigungen auszuzahlen.'®! Die Auszahlung folgender Betrige im Einzelnen er-
folgte anhand einer Berechnung durch das Fraunhofer Institut fiir Angewandte Informationstechnik.

Tabelle 1: Tabelle der Sonderzahlungen zum 30. Juni 202232
Punkte Sonderzahlung

bis 9,99 —

10-19,99 3.551 Euro

20 -29,99 7.103 Euro
30-39,99 10.654 Euro

40 —49,99 14.205 Euro

50 —59,99 17.756 Euro

60 — 69,99 21.308 Euro

70 — 79,99 24.859 Euro

80 und mehr 28.410 Euro
2, Einsatz von Bundesmitteln

Die vorzeitige Auszahlung der Mittel fiir die jéhrlichen Sonderzahlungen erfolgt aus dem Stiftungsvermogen.
Lediglich in den Fallen, in denen es aufgrund von neuen Antrdgen oder Antrdgen auf Erhdhung der Leistungen
zu einer rechtskriftigen Festsetzung von Leistungen'®3 erst nach dem Auszahlungsstichtag — dem 30. Juni 2022 —
kommt, sind zur Befriedigung dieser Anspriiche entsprechende Mittel vom Bund zur Verfligung zu stellen.'3* Bei
Erstellung des Entwurfes des Sechsten Gesetzes zur Anderung des ContStifG wurde davon ausgegangen, dass
Bundesmittel in Hohe von rund 200.000 Euro eingesetzt werden miissen.'®> Dem Bund sind fiir die vorzeitige
Auszahlung der Mittel fiir die jihrlichen Sonderzahlungen bisher Ausgaben in Hohe von 30.000 Euro'® entstan-
den. Insgesamt sind noch 50 Verfahren'®” offen, die moglicherweise Sonderzahlungs-Nachzahlungen zur Folge
haben kénnen.'83

180 ygl. , Zweiter Bericht der Bundesregierung iiber die Auswirkungen des Vierten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes

sowie iiber die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung dieser Vorschrift* in Bundestagsdrucksache 19/22605, S. 35 f.
181 Bundestagsdrucksache 19/29285, S. 7.
182 Vgl. Bekanntmachung der Neufassung der Anlage 4 der Richtlinien fiir die Gewéhrung von Leistungen wegen Contergan-Schadensfal-
len vom 2. Juni 2022.
Beriicksichtigt wurden neue Antrage oder Antrage auf Erhohung der Leistungen, die bis zum 31. Dezember 2021 gestellt wurden.
18 Vgl. Bundestagsdrucksache 19/29285. S. 9.
185 Vgl. Bundestagsdrucksache 19/29889 S. 8.
186 Stand: 30.06.2024.
187 Information der Conterganstiftung.
188 Stand: 30.06.2024.
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Abbildung 11: Ubersicht offener Verfahren, 2024

26
= Neuantrdge Revisionsantrage
= Neuantrdage Widerspriiche Revisionsantrage Widerspriiche
= Neuantrdge Klageverfahren Revisionsantrage Klageverfahren
3. Auswirkungen der vorzeitigen Auszahlung

Laut Gutachten wurde die vorzeitige Auszahlung der Mittel fiir die jdhrlichen Sonderzahlungen im Juni 2022 von
den Menschen mit Conterganschidigungen positiv bewertet. 61 % (n=307) der Befragten schitzten diese als sinn-
voll ein. Auch die Betroffenenvertreterinnen und -vertreter des Stiftungsrates beurteilten die vorzeitige Auszah-
lung grundsétzlich positiv. Die vorzeitige Auszahlung der Mittel komme zu einer Zeit, in der die Menschen mit
Conterganschiadigungen vielfach iiber eine altersgerechte Umgestaltung der Wohnumgebung nachdenken bzw.
diese konkret angehen wiirden.'® So planen rund 42 % (n=213) der Befragten mit den vorzeitig ausgeschiitteten
Mitteln einen altersgerechten Umbau der Wohnung bzw. des Hauses. Rund 37 % (n=188) planen die Anschaffung
von Hilfsmitteln und knapp ein Drittel mochte die vorzeitig ausgeschiitteten Mittel fiir eine Haushaltshilfe einset-
zen. Rund 17 % (n=87) hatten zum Zeitpunkt der Befragung noch keine konkrete Verwendung fiir die Mittel
vorgesehen. !

1 Vel. IGES, S. 126.
190 Vgl IGES, S. 127.
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Abbildung 12: Verteilung der Betroffenen nach den konkreten vorgesehenen
Verwendungsmoglichkeiten fiir die vorzeitig ausgeschiitteten Mittel, 2023!*1
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4. Stellungnahme zu IV.

Die Entscheidung fiir die vorzeitige Auszahlung der Mittel fiir die Sonderzahlungen war wirtschaftlich sinnvoll
und gab den Leistungsberechtigten die Sicherheit, dass keine Mittel verloren gehen. Im Jahre 2021 zum Zeitpunkt
des Sechsten Anderungsgesetzes des ContStifG waren die Zinsen auf einem historischen Tiefpunkt. Es bestand
die begriindete Sorge, dass sich das fiir die Sonderzahlungen zur Verfiigung stehende Vermogen durch Negativ-
zinsen verringert. Es war nicht absehbar, wann sich die Zinsen wieder positiv entwickeln wiirden und eine Stabi-
litdt im Zinsmarkt eintritt, sodass eine Auszahlung des Vermogens die sinnvollste Option darstellte. Ein Wertver-
lust des Stiftungsvermdgens konnte so im Ergebnis verhindert werden.

Im Rahmen der vorzeitigen Auszahlung der Mittel fiir die Sonderzahlungen konnte den Leistungsberechtigten
zudem ein hoherer Einmalbetrag zur Verfiigung gestellt und von diesen flexibel und individuell eingesetzt wer-
den. Diese von den Menschen mit Conterganschidigungen grundsitzlich positiv beurteilte Maflnahme fiihrte
dazu, dass sich die Betroffenen gezielt auf die Herausforderungen des Alterwerdens vorbereiten und die zusétzli-
chen Mittel fiir Verbesserungen ihrer individuellen Lebenssituation einsetzen kdnnen.

Aus dem Gutachten lassen sich keine Griinde entnehmen, warum knapp 10 % (n=48) der Befragten die vorzeitige
Auszahlung nicht fiir sinnvoll halten. Der Entscheidung der vorzeitigen Auszahlung steht gegeniiber, dass den
Menschen mit Conterganschiadigungen das Geld fiir die jahrlichen Sonderzahlungen durch die vollstindige Aus-
zahlung im Alter nicht mehr zur Verfiigung steht. Es bleibt ihnen jedoch unbenommen, sich die ausgezahlten
Mittel selbst einzuteilen. Dies entspricht dem grundsétzlichen Wunsch der Menschen mit Conterganschidigungen
nach einer selbstbestimmten Lebensfithrung.

¥ Vgl. IGES, S. 127 mit Abbildung 42.
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V. Aufhebung der Altersgrenzen bei Kapitalisierung
1. Kapitalisierung der Conterganrente

Die Leistungsberechtigten des ContStifG haben die Moglichkeit, sich die bewilligte Conterganrente ganz oder
teilweise fiir einen im Gesetz festgelegten Zeitraum im Voraus als Einmalbetrag auszahlen zu lassen (Kapitalisie-
rung). Dafiir werden ihre Anspriiche aus den zukiinftigen monatlichen Rentenzahlungen zusammengefasst, und
der Anspruch auf Fortzahlung der Rente erlischt (teilweise) fiir den Zeitraum der Kapitalisierung. Hierfiir ist ein
Antrag bei der Conterganstiftung zu stellen. Bis zum Jahre 2023 war die (teilweise) Kapitalisierung der Conter-
ganrente im Hinblick auf die gesetzlich geregelten Verwendungszwecke (1) zum Erwerb oder zur wirtschaftlichen
Starkung eigenen Grundbesitzes zu eigenen Wohnzwecken, (2) bei berechtigtem wirtschaftlichen Interesse oder
(3) sonstigem Interesse moglich. Fiir die Kapitalisierung zum Erwerb oder zur wirtschaftlichen Stirkung eigenen
Grundbesitzes zu eigenen Wohnzwecken galten durch den Verweis auf das Bundesversorgungsgesetz Altersbe-
schriankungen. Diese war bis zur Vollendung des 55. Lebensjahres und in Ausnahmefillen bis zum 60. Lebensjahr
fiir einen Zeitraum von zehn Jahren moglich. Wenn der Antrag erst nach Vollendung des 60. Lebensjahres gestellt
wurde, war die Kapitalisierung auf fiinf Jahre beschrénkt. Eine Kapitalisierung nach Vollendung des 65. Lebens-
jahres war nicht moglich.

Mit Artikel 49 des Gesetzes zur Regelung des Sozialen Entschadigungsrechts'? wurden die Kapitalisierungsre-
gelungen des ContStifG gedndert. Die Novellierung war durch die Integration des Bundesversorgungsgesetzes in
das Vierzehnte Buch Sozialgesetzbuch (SGB XIV) notwendig geworden und ist seit dem 1. Januar 2024 in Kraft.
Eine Kapitalisierung ist nunmehr ohne jegliche Altersbegrenzung bis zur Dauer von flinf Jahren méglich. Zudem
wird nicht mehr nach unterschiedlichen Kapitalisierungstatbestinden differenziert, sondern darauf abgestellt, dass
die Kapitalisierung ,,im Interesse des Menschen mit Behinderungen® liegt. Die Moglichkeit einer Riickkapitali-
sierung bleibt weiterhin bestehen.

2. Auswirkungen der Aufhebung der Altersgrenzen

Die Anderung erlaubt eine Kapitalisierung ohne Altersbeschrinkung und bietet den Menschen mit Contergan-
schadigungen die Mdglichkeit, unabhingig vom Alter und spezifischen Verwendungszwecken, auch weiterhin
die Conterganrente auf Antrag als Einmalbetrag zu erhalten und ihren zukiinftigen Bediirfnissen entsprechend
besser zu planen. Die Aufhebung der Altersgrenzen gibt den Menschen mit Conterganschiadigungen somit mehr
Autonomie und Flexibilitdt und ermoglicht ihnen eine individuelle, situative Abwégung. Der durch die Authe-
bung der Altersgrenzen zusétzliche Verwaltungsaufwand fiir die Stiftung verringert sich durch den Wegfall der
Priifung der bisherigen Kapitalisierungstatbesténde.

Bis zum 30. Juni 2024 sind neun Kapitalisierungsantrige eingegangen. Ein Anstieg der Kapitalisierungsantrige
im Vergleich zu den Vorjahren ist bisher nicht ersichtlich. Die Menschen mit Conterganschédigungen entscheiden
weiterhin selbstbestimmt nach individueller Abwégung, inwiefern sie auf die monatliche Conterganrente zuguns-
ten eines hoheren Einmalbetrages verzichten mochten.

192 BGBI. I S. 2652.
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Abbildung 13: Anzahl der Antrige auf Kapitalisierung, 2019 bis 2024!%3
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3. Stellungnahme zu V.

Die Bundesregierung befiirwortet die vollstindige Aufhebung der Altersgrenzen bei der Kapitalisierung der Con-
terganrente. Mit dieser Neuregelung wird dem besonderen Anliegen der Menschen mit Conterganschadigungen
Rechnung getragen und ihnen die Moglichkeit eingerdumt, den Anspruch auf Kapitalisierung insgesamt langer
zu realisieren. Die Aufhebung der Altersgrenzen bietet den Menschen mit Conterganschddigungen eine grofere
Flexibilitdt im Alter und ist somit ein weiterer Beitrag zur Selbstbestimmung. Zudem wurde das Verfahren deut-
lich vereinfacht, indem alle bisherigen Kapitalisierungsgriinde in dem Zweck ,,im Interesse des Menschen mit
Behinderungen® vereint sind. Dieser Zweck orientiert sich an den Regelungen des SGB XIV und wird weit aus-
gelegt. Die Bundesregierung spricht sich dafiir aus, dies im ContStifG durch die Streichung des Zwecks deutlicher
zu machen.

Die Festlegung des Kapitalisierungszeitraumes auf fiinf Jahre ist aus Sicht der Bundesregierung sinnvoll und stellt
eine Besserstellung der Menschen mit Conterganschédigungen dar. Zum Zeitpunkt des Inkrafttretens der Neure-
gelung am 1. Januar 2024 sind die Menschen mit Conterganschiddigungen grundsétzlich {iber 60 Jahre alt. Ab
diesem Alter war die Kapitalisierung zum Erwerb oder zur wirtschaftlichen Stirkung eigenen Grundbesitzes nach
der bis Ende 2023 geltenden Regelung ebenfalls auf fiinf Jahre beschrinkt. Die wenigen Betroffenen, die das
60. Lebensjahr Anfang 2024 noch nicht vollendet hatten!*, konnten eine Kapitalisierung bis zum Jahresende
2023 noch fiir die Dauer von maximal 10 Jahren beantragen. Die Conterganstiftung informierte iiber die anste-
henden Anderungen.'’

Der Conterganstiftung entsteht bei Versterben des Menschen mit Conterganschédigungen wéhrend des Abfin-
dungszeitraumes kein Riickforderungsanspruch gegeniiber den Erbinnen und Erben. Aufgrund der Neuregelung
haben die Leistungsberechtigten nach dem ContStifG — wie alle anderen Betroffenen auch — die Moglichkeit,
erneut eine Kapitalisierung selbst nach Vollendung des 65. Lebensjahres zu beantragen. Aus Sicht der Bundesre-
gierung ist die Begrenzung auf fiinf Jahre zur einheitlichen Gestaltung gesetzlicher Regelungen und in Anbetracht
des Alters der Menschen mit Conterganschddigungen folgerichtig.

193 Stand 30. Juni 2024.
194°0,46 % der Betroffenen wurden 1965 geboren.

195 Vgl. https://contergan-infoportal.de/aktuelles/kapitalisierung-von-conterganrenten-aufhebung-der-altersgrenze (abgerufen am
30.06.2024).
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C. Zusammenfassung der zentralen Ergebnisse des Berichts der Bundesregierung
1. Multidisziplinare medizinische Kompetenzzentren

Das Gutachten gibt nach Ansicht der Bundesregierung einen umfassenden Uberblick iiber den Aus- und Aufbau
der multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren. Viele Aussagen sind reprisentativ, andere konnen als
Hinweise zu moglichen Weiterentwicklungen herangezogen werden. Im Ergebnis zeigt sich, dass die Férderung
von Kompetenzzentren, die sich mit den speziellen Belangen der Menschen mit Conterganschédigungen ausken-
nen und deren Ausstattung an die Bedarfe der Menschen mit Conterganschidigungen angepasst ist, sowohl von
den Menschen mit Conterganschidigungen selbst, den Kompetenzzentren als auch grundsétzlich von den Be-
troffenenvertreterinnen und -vertretern im Stiftungsrat positiv beurteilt wird. Ziel war der Aufbau von bundesweit
zehn Kompetenzzentren entsprechend der regionalen Verteilung der Betroffenen; dies wurde 2023 erreicht. Der
systematische Aufbau eines Kompetenznetzwerks und der Austausch von Wissen im Rahmen dieses Netzwerks
sowie die Etablierung von Standards in der Behandlung ergénzen dieses Angebot. Aus den Befragungen ergibt
sich auch, dass die Mehrheit der Befragten ein Interesse hat, ein Kompetenzzentrum aufzusuchen. Mehr als drei
Viertel der Befragten, die ein Kompetenzzentrum aufgesucht haben, waren mit der personellen und séchlichen
Ausstattung zufrieden. Die Forderung der Kompetenzzentren durch die Conterganstiftung stellt damit einen wich-
tigen Baustein des Leistungsangebots der Stiftung dar, unterstiitzt so die weltweit rund 2.500 Menschen mit Con-
terganschiadigungen und ist geeignet, die medizinischen Beratungs- und Behandlungsangebote fiir diese Men-
schen zu verbessern. Die Bundesregierung spricht sich daher fiir eine weitere Forderung der Kompetenzzentren
im Rahmen der dafiir im Haushaltsplan der Conterganstiftung bereitgestellten Haushaltsmittel aus.

Der Konzeption lag eine regionale Zuordnung der Menschen mit Conterganschédigungen in den einzelnen Bun-
desldndern zugrunde, die zu der aktuellen Férderung der Kompetenzzentren an den entsprechenden Standorten
fithrte. Gleichwohl wurde trotz der grundsétzlichen Aussage einer sehr guten bzw. guten Erreichbarkeit durch die
Betroffenen an unterschiedlichen Stellen im Gutachten auf teilweise lange Wegstrecken und eine ,,Liicke” im
Stidwesten hingewiesen. Es wird daher angeregt, im Rahmen der fiir diesen Zweck im Haushaltsplan der Conter-
ganstiftung bereitgestellten Haushaltsmittel und unter Einbeziehung kiinftiger Bedarfe der Menschen mit Conter-
ganschéadigungen zu priifen, ob die Einrichtung eines Kompetenzzentrums im Siidwesten sinnvoll ist. Angesichts
der mittlerweile vorliegenden Erfahrungen mit der Férderung der Kompetenzzentren wie auch der im Gutachten
aufgeworfenen Fragen wire ergéinzend zu priifen, inwieweit die der Forderung zugrunde liegende RiLi MMK
gemal den dafiir zu beachtenden haushalterischen Regularien aktualisiert werden konnte.

Die Angebote der Kompetenzzentren decken grundsitzlich die Schwerpunkte des Behandlungsbedarfs der Men-
schen mit Conterganschiadigungen ab, allerdings gibt es in einigen Bereichen eine hohe Nachfrage, und im Gut-
achten wurden im Rahmen der Befragungen auch kiinftige Bedarfe identifiziert. Aufgrund der unterschiedlichen
Struktur und Schwerpunktbildung werden die Kompetenzzentren nicht alle im Gutachten abgefragten Fachrich-
tungen, Therapien und Beratungen anbieten konnen. Gepriift werden kénnte durch die Kompetenzzentren aller-
dings eine punktuelle Ausweiterung des Angebots in den einzelnen Kompetenzzentren, alternativ im Rahmen von
Vernetzung und Kooperation.

Die Offentlichkeitsarbeit der Conterganstiftung, durch die sich bereits ein Drittel der Befragten als sehr gut oder
gut informiert ansieht, sollte weiter im Rahmen der bereitstehenden Sach- und Personalmittel ausgebaut werden,
wobei ein Fokus hierbei mdglicherweise noch stirker auch auf die neu hinzugekommenen Kompetenzzentren
gelegt werden konnte. Die Bundesregierung nimmt den Vorschlag des Gutachtens, die Angebote der einzelnen
Kompetenzzentren strukturiert aufzubereiten, wie auch den Vorschlag einer stirkeren Beriicksichtigung der Be-
darfe von Menschen mit Conterganschidigungen in hoheren Schadenspunktegruppen bzw. mit Horschiadigung
positiv zur Kenntnis.

Zu den weiteren Vorschldgen des Gutachtens hinsichtlich einer Stirkung der Mitwirkungsrechte der Betroffenen
im Stiftungsrat kann derzeit nicht Stellung bezogen werden. Hier bleibt die Priifung der Bundesregierung zu dem
im Koalitionsvertrag politisch vereinbarten Priifauftrag abzuwarten.

2. Starkung des Vertrauensschutzes

Die Stirkung des Vertrauensschutzes durch das Fiinfte und Sechste Anderungsgesetz des ContStifG wurde von
den Menschen mit Conterganschidigungen grundsitzlich positiv aufgenommen. Die Anzahl der bei der Ge-
schiftsstelle der Conterganstiftung eingegangenen Revisionsantrige zeigt bisher keinen Anstieg und bewegt sich
in den letzten vier Jahren ungeféhr auf gleichem Niveau. Aufgrund der Stirkung des Vertrauensschutzes kénnen
sich allerdings rund 18 % der Befragten nun eher vorstellen, einen Revisionsantrag zu stellen.
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Der Gesetzgeber hat seine rechtlichen Mdglichkeiten ausgeschopft und die Menschen mit Conterganschiadigun-
gen bestmoglich abgesichert. Der Grofteil der Menschen mit Conterganschadigungen war iiber die Starkung des
Vertrauensschutzes informiert. [hre hauptséchliche Informationsquelle war die Conterganstiftung. Die Bundesre-
gierung empfiehlt daher, die Informationen zum Vertrauensschutz auf der Webseite der Conterganstiftung an
zentraler Stelle darzustellen und in den jeweiligen Merkblittern zu ergénzen.

3. Abschmelzung des Kapitalstocks

Mit dem Sechsten Anderungsgesetz des ContStifG wurde eine rechtliche Grundlage geschaffen, um auch kiinftig
eine dem Stiftungszweck angemessene Projektforderung zu ermdglichen. Die Bundesregierung befiirwortet die
erfolgte Erweiterung des finanziellen Rahmens fiir die Forderung. Dies ermoglicht der Stiftung einen weiteren
Spielraum, um fiir die Betroffenen wichtige Projekte zu fordern. Es wird angeregt, die allgemeinen Informationen
zur Projektforderung gebiindelt auf der Webseite der Conterganstiftung darzustellen und um den Stand der Ver-
wendung der Projektmittel (z. B. Darstellung von freien und gebundenen Mitteln) zu ergénzen.

4. Vorzeitige Auszahlung der Mittel fiir die Sonderzahlungen

Die Bundesregierung befiirwortet die vorzeitige Auszahlung der Mittel fiir Sonderzahlungen als Einmalbetrag an
die Leistungsberechtigten. Dies war wirtschaftlich sinnvoll und gab den Leistungsberechtigten die Sicherheit,
dass keine Mittel verloren gehen. Die ausgezahlten Mittel konnten individuell eingesetzt werden. Diese Mal-
nahme wurde auch von den Menschen mit Conterganschidigungen grundsétzlich positiv beurteilt. Viele von
ihnen planen, die zusitzlichen Mittel gezielt fiir Verbesserungen ihrer individuellen Lebenssituation einzusetzen.

5. Aufhebung der Altersgrenzen bei Kapitalisierung

Die Bundesregierung begriifit die zum 1. Januar 2024 erfolgte Aufhebung der Altersgrenzen bei der Kapitalisie-
rung der Conterganrente. Dies bietet den Menschen mit Conterganschiadigungen eine grofere Flexibilitdt im Alter
und ist somit ein weiterer Beitrag zur Selbstbestimmung. Zudem wurde das Antragsverfahren deutlich verein-
facht, indem alle bisherigen Kapitalisierungsgriinde in dem Zweck ,,im Interesse des Menschen mit Behinderun-
gen“ vereint sind. Dieser Zweck orientiert sich an den Regelungen des SGB XIV und wird weit ausgelegt. Die
Bundesregierung spricht sich dafiir aus, dies im ContStifG durch die Streichung des Zwecks ,,im Interesse des
Menschen mit Behinderungen* deutlicher zu machen.
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1. Einleitung

1.1 Hintergrund der Expertise

Die offentlich-rechtliche Conterganstiftung wurde im Jahr 1972 durch Gesetz er-
richtet, um eine umfassende Regelung zur finanziellen Aufarbeitung der Conter-
gan-Katastrophe zu treffen.! Derzeit erhalten ungefahr 2.500 Betroffene im In- und
Ausland folgende Leistungen von der Conterganstiftung:

+ einmalige Kapitalentschadigung (zwischen 1.278 und 12.782 Euro),

¢ lebenslangliche monatliche Conterganrente (zwischen 818 und
9.234 Euro),

¢ seit dem Jahr 2017 jahrliche pauschale Leistungen fiir spezifische Bedarfe
(zwischen 5.676 und 14.700 Euro),

¢ im Zeitraum von 2009 bis 2021 jahrliche Sonderzahlungen (zwischen 460
und 3.680 Euro pro Jahr); das Restvermdgen wurde zum 30. Juni 2022 an
die Betroffenen ausgeschiittet, sowie

+ die Moglichkeit der Kapitalisierung der Conterganrente.

Die Hohe der einzelnen Leistungen richtet sich jeweils nach der Schwere der Be-
eintrachtigung.

Die Stiftung fordert zudem Forschungs- und Erprobungsvorhaben oder fihrt diese
durch. Dadurch soll contergangeschadigten Menschen Hilfe gewahrt werden, um
ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft zu unterstiitzen und die durch Spatfol-
gen hervorgerufenen Beeintrachtigungen zu mildern.

Mit dem zum 19. August 2020 in Kraft getretenen Fiinften Anderungsgesetz zum
Conterganstiftungsgesetz wurde

¢ die Ermachtigungsgrundlage fir die Férderung multidisziplinarer medizi-
nischer Kompetenzzentren geschaffen und

+ das Vertrauen der vom Conterganstiftungsgesetz erfassten Personen in
den Fortbestand ihrer gesetzlichen Leistungsanspriiche als besonders
schutzwiirdig anerkannt.?

Mit dem am 15. Juli 2021 in Kraft getretenen Sechsten Anderungsgesetz zum Con-
terganstiftungsgesetz wurden

! Im Jahr 1972 hieR die Stiftung ,Hilfswerk fiir behinderte Kinder”, im Jahr 2005 erfolgte eine
Umbenennung in , Conterganstiftung fiir behinderte Menschen” und seit dem Jahr 2021
heillt die Stiftung ,Conterganstiftung”.

2 Dies bedeutet, dass Leistungen nur noch aberkannt werden kénnen, wenn die Anspriiche
auf vorsatzlich unrichtigen oder vorsatzlich unvollstandigen Angaben der leistungsberech-
tigten Person beruhen (§ 16 Abs. 1 Satz 2 ff. ContStifG idF vom 19.8.2020).

—-12 —
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+ die Mittel fur jahrliche Sonderzahlungen vorzeitig ausgeschiittet,

¢ der Vertrauensschutz der contergangeschadigten Menschen in den Fort-
bestand ihrer gesetzlichen Leistungsanspriiche weiter gestarkt3,

+ der Kapitalstock der Conterganstiftung um flinf Millionen Euro zugunsten
von Projektférderungen abgeschmolzen und

¢ der Name der Stiftung an den allgemeinen Sprachgebrauch angepasst.

1.2 Ziele der Expertise

Im Rahmen der Expertise werden die Wirkungen des Fiinften und Sechsten Ande-
rungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes untersucht, namlich

1. der bisherige Aufbau von multidisziplindren medizinischen Kompetenzzen-
tren (inklusive Vorschlagen fiir die Weiterentwicklung),

2. die Effekte der Erweiterung des Vertrauensschutzes auf das Antragsverhal-
ten der contergangeschadigten Menschen,

3. die Auswirkungen der Abschmelzung des Kapitalstocks zugunsten der Pro-
jektforderung,

4. die Auswirkungen der vorzeitigen Ausschiittung der Sonderzahlungen.

Zentraler Gegenstand ist dabei die Untersuchung des bisherigen Auf- bzw. Ausbaus
multidisziplinarer medizinischer Kompetenzzentren. Im Wesentlichen sollen dabei
die folgenden Fragen beantwortet werden:

¢ Sind die multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren geeignet,
um die medizinischen Beratungs- und Behandlungsangebote fiir die Be-
troffenen zu verbessern?

* Wird jeweils der Aufbau oder der Ausbau bzw. die Sicherstellung des Be-
stands eines multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentrums gefér-
dert?

* Welche konkreten Mallihahmen werden finanziert?

+ Inwiefern haben sich einzelne Zentren auf bestimmte Bereiche speziali-
siert? Was sind die jeweiligen Forderziele?

+ Wie gestaltet sich die Vernetzung/Zusammenarbeit der Zentren?

+ Entspricht die raumliche (oder geographische) Verteilung der Zentren der
regionalen Verteilung der Wohnorte der Betroffenen?

¢ Wie ist die Erreichbarkeit/der Zugang zur Behandlung?

Die Regelungen zum Vertrauensschutz der Geschadigten wurden klarstellend auch auf die
Hohe der bereits zuerkannten Schadenspunkte ausgeweitet (§ 16 Abs. 1 Satz 3 ContStifG idF
vom 15.7.2021).
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* Wie kommt die Forderung den Betroffenen zugute (kurzfristig, langfris-
tig)?

* Wie gestaltet sich die Finanzierung der Behandlung in einem multidiszip-
lindren medizinischen Kompetenzzentrum? Werden die Kosten von der
Krankenversicherung (gesetzlich/privat) oder der Rentenversicherung
ibernommen, bleiben Eigenbehalte etc.? Gibt es diesbezliglich Unter-
schiede bei den einzelnen Zentren?

+ Wie ist die Akzeptanz der Einrichtungen bzw. Behandlungsangebote bei
den Betroffenen? Wie werden die Angebote angenommen?

1.3 Struktur der Expertise

Die vorliegende Expertise gliedert sich in acht Kapitel. Nach der Einleitung (Kapi-
tel 1) folgen sieben Hauptkapitel.

+ Kapitel 2 gibt einen Uberblick iiber das methodische Vorgehen, insbeson-
dere im Hinblick auf die Primardatenerhebungen.

¢ In Kapitel 3 wird der rechtliche Rahmen dargestellt.

+ |n Kapitel 4 wird der Aufbau der multidisziplindren medizinischen Kompe-
tenzzentren dargestellt und bewertet. Zudem werden Empfehlungen fir
die Weiterentwicklung der Kompetenzzentren abgeleitet.

+ Kapitel 5 analysiert die Erweiterung des Vertrauensschutzes aus Sicht der
Betroffenen.

* |n Kapitel 6 wird die Projektférderung aufgrund der Abschmelzung des Ka-
pitalstocks dargestellt.

+ Kapitel 7 beschreibt die Bewertung der vorzeitigen Ausschiittung der Mit-
tel flir die Sonderzahlungen sowie die Verwendung der Mittel durch die
Betroffenen.

+ In Kapitel 8 werden die Ergebnisse der Expertise kurz zusammengefasst.

Die rechtlichen Bewertungen in Kapitel 3 und Kapitel 4.12 dieses Berichts stammen
von Redeker Sellner Dahs Rechtsanwilte Partnerschaftsgesellschaft mbB (Rae
Dr. Genske, Berlin, und Dr. Holtmann, Briissel).
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2. Methodisches Vorgehen

Fir die Erstellung der Expertise wurden sowohl qualitative als auch quantitative
Methoden eingesetzt (Abbildung 1). Neben einer Dokumenten- bzw. Internet-
recherche wurden drei Primardatenerhebungen durchgefiihrt:

¢ Befragung von Vertreterinnen und Vertretern der Conterganstiftung
(halbstrukturierte qualitative Interviews)

¢ Befragung der multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren (E-
Mail-Abfrage mithilfe eines standardisierten Abfragerasters in Excel sowie
strukturierte telefonische Interviews)

+ Befragung von Personen, die Leistungen der Conterganstiftung erhalten
(im Folgenden ,,Betroffene”) (standardisierte Online-Befragung)

Zusatzlich hat die Geschéftsstelle der Conterganstiftung fiir die Expertise Daten zur
Verfligung gestellt, namlich:

+ Verteilung der Betroffenen nach Geschlecht, nach Schadenspunktegrup-
pen, nach dem Vorliegen einer conterganbedingten Horschadigung sowie
nach Region zur Prifung der Reprasentativitdt der Befragung der Betroffe-
nen im Hinblick auf diese Merkmale,

+ Verteilung der Betroffenen auf 2-Steller-Postleitzahlenebene fiir eine Dar-
stellung der regionalen Verteilung der Betroffenen.*

Die Weitergabe der Daten umfasste ausschlielich aggregierte Daten, die keine Riick-
schliisse auf einzelne Personen zulassen.
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Abbildung 1:  Schematische Darstellung des methodischen Vorgehens
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2.1 Analyse von Online-Quellen, Dokumenten sowie des rechtli-
chen Rahmens

Zu Projektbeginn wurden insbesondere die folgenden Dokumente im Hinblick auf
die Fragestellungen der Expertise analysiert:

+ Conterganstiftungsgesetz (inkl. der Anderungsgesetze),
¢ Satzung der Conterganstiftung,
+ Geschaftsberichte der Conterganstiftung,

+ Richtlinien fir die Gewahrung von Leistungen wegen Contergan-Scha-
densfallen,

¢ Richtlinie fur die Forderung multidisziplinarer medizinischer Kompetenz-
zentren,

¢ Antragsunterlagen fir die Gewahrung von Zuwendung zur Foérderung
multidisziplindrer medizinischer Kompetenzzentren,

+ Richtlinie fiir die Forderung von Projekten,

+ Antragsunterlagen fir die Gewahrung von Zuwendung zur Projektforde-
rung.
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Zusatzlich wurden die Informationen auf der Website der Conterganstiftung bzw.
dem Contergan Infoportal ausgewertet (u. a. hinsichtlich der Férderung der multi-
disziplinaren medizinischen Kompetenzzentren sowie weiterer Projekte). Auch die
Informationen auf den Internetseiten der multidisziplinaren medizinischen Kom-
petenzzentren wurden — soweit vorhanden — berlicksichtigt und im Hinblick auf
die Fragestellungen ausgewertet.

Der rechtliche Rahmen fiir die multidisziplindaren medizinischen Kompetenzzen-
tren, zum Vertrauensschutz sowie zu den weiteren mit dem 5. und 6. Anderungs-
gesetz zum Conterganstiftungsgesetz in Kraft getretenen Anderungen wurde auf-
gearbeitet und die bestehenden rechtlichen Vorgaben zur Finanzierung der
Behandlung in den multidisziplindaren medizinischen Kompetenzzentren unter-
sucht. Die Analyse des rechtlichen Rahmens bildet den Ausgangspunkt fir die sich
anschlieenden empirischen Analysen.

2.2 Qualitative Interviews mit Vertreterinnen und Vertretern der
Conterganstiftung

Insgesamt wurden flnf qualitative Gesprache mit Vertreterinnen und Vertretern
der Conterganstiftung durchgefihrt, vier davon mit Betroffenenvertreterinnen
und -vertretern des Stiftungsrates® und eines mit der Betroffenenvertreterin des
Vorstands. In Vorbereitung auf die qualitativen Gesprache entwickelte das IGES
Institut — aufbauend auf der Dokumenten- und Online-Quellen-Analyse — einen
halbstrukturierten Leitfaden fiir die Gesprache. Die Gesprdache wurden online im
Rahmen von Videokonferenzen durchgefiihrt. Inhaltlicher Schwerpunkt dieser Ge-
spriache waren die Auswirkungen der Anderungen infolge der fiinften und sechs-
ten Novellierung des Conterganstiftungsgesetzes, um einen vertieften Einblick v. a.
hinsichtlich des Ausbaus der Kompetenzzentren, der Erweiterung des Vertrauens-
schutzes sowie der Projektforderung aufgrund der Abschmelzung des Kapital-
stocks zu erhalten. Von den Gesprachen wurden Protokolle angefertigt. Auf Basis
dieser Protokolle wurden die Ergebnisse der qualitativen Gesprache strukturiert
ausgewertet und bei der Erstellung der Expertise berlicksichtigt.

Zusatzlich hat zu Projektbeginn ein persdnliches Treffen mit verschiedenen Mitar-
beiterinnen und Mitarbeitern sowie dem Vorstandsvorsitzenden der Contergan-
stiftung in Koln in der Geschaftsstelle der Conterganstiftung stattgefunden. Die
Mitarbeitenden der Geschaftsstelle haben insbesondere den aktuellen Stand des
Aufbaus der Kompetenzzentren erldautert sowie die Entwicklung der

Der Stiftungsrat besteht derzeit aus fiinf ordentlichen Mitgliedern: Jeweils ein Mitglied
kommt aus dem Bundesministerium fiir Familien, Frauen, Senioren und Jugend (BMFSFJ)
(Vorsitz), dem Bundesministerium fir Arbeit und Soziales (BMAS) sowie dem Bundesminis-
terium der Finanzen (BMF) und zwei Mitglieder kommen aus dem Kreis der Leistungsemp-
fangerinnen und -empfanger. Jedes Mitglied hat eine Stellvertreterin bzw. einen Stellvertre-
ter. Das IGES Institut hat mit zwei ordentlichen Mitgliedern sowie den beiden
Stellvertreterinnen/Stellvertretern aus dem Kreis der Leistungsempfangerinnen und -emp-
fanger gesprochen.
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Revisionsantrdge im Zeitverlauf dargestellt. Auch die aktuellen Projektférderungen
wurden kurz vorgestellt.

Im weiteren Projektverlauf hat die Geschéftsstelle der Conterganstiftung sowohl
schriftlich als auch telefonisch zusatzliche Fragen, die sich im Laufe der Projektbe-
arbeitung ergeben haben, beantwortet.

2.3 Befragung der multidisziplindren medizinischen Kompetenz-
zentren

Ein zentraler Gegenstand der Expertise ist die Evaluation des Aufbaus von multi-
disziplindren medizinischen Kompetenzzentren. Fiir die Beantwortung der Unter-
suchungsfragen wurden zum einen Vertreterinnen und Vertreter der multidiszipli-
naren medizinischen Kompetenzzentren im Rahmen von semistrukturierten
Interviews (hauptsachlich per Videokonferenz) befragt, zum anderen wurden be-
stimmte Themen (wie z. B. das Angebot und die Ausstattung der Kompetenzzen-
tren) im Rahmen einer standardisierten Excel-Abfrage erfasst.

2.3.1 Entwicklung des Leitfadens und des Abfragerasters

Auf Basis der Fragestellungen entwickelte das IGES Institut den Entwurf eines In-
terview-Leitfadens fiir die Befragung der multidisziplinaren medizinischen Kompe-
tenzzentren. Die Fragen wurden grofStenteils offen formuliert, um detaillierte In-
formationen von den Interviewteilnehmern und -teilnehmerinnen zu erhalten und
Erfahrungen/Einschatzungen zu erfragen. Zusatzlich wurden die Gesprache um
eine systematische Bestandsaufnahme der angebotenen Fachrichtungen, Beratun-
gen, Therapien und Ausstattungen im Detail anhand einer schriftlichen Abfrage er-
ganzt. Daflr wurde ein Abfrageraster in Anlehnung an die Kompetenzprofile ent-
wickelt, welche von der Conterganstiftung zur Bewertung der Einrichtungen im
Rahmen des Interessenbekundungsverfahrens erstellt worden sind. Der Entwurf
des Leitfadens sowie des Abfragerasters wurde mit der Auftraggeberin abge-
stimmt.

2.3.2  Durchfiihrung der Befragung

Die Kompetenzzentren wurden vom IGES Institut zur Terminvereinbarung kontak-
tiert und erhielten im Vorfeld zu den Gesprachen die Abfrageraster zugesandt. Die
Befragung fand im Zeitraum vom 19. September 2023 bis 13. Oktober 2023 statt.
Von den zehn bestehenden Kompetenzzentren standen insgesamt neun fiir ein Ge-
sprach zur Verfliigung. Die Gesprache wurden aufgezeichnet und protokolliert. Die
neun Kompetenzzentren, mit denen ein Interview durchgefiihrt wurde, sendeten
die ausgefiillten Abfrageraster vor den jeweiligen Gesprachsterminen an das IGES
Institut.
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2.3.3  Auswertung der Befragung

Die Mitschriften der Gesprache wurden elektronisch und strukturiert nach den
einzelnen Fragen erfasst. Die Antworten der befragten Vertreterinnen und Vertre-
ter der Kompetenzzentren wurden zusammenfassend wiedergegeben und Unter-
schiede und Gemeinsamkeiten zwischen den einzelnen Kompetenzzentren heraus-
gearbeitet. Die Inhalte der durch die Kompetenzzentren ausgefiillten
Abfrageraster wurden zusammengefiihrt und aufbereitet, sodass eine Gesamt-
Ubersicht Gber die Anzahl der contergangeschadigten Patientinnen und Patienten,
die beantragten, bewilligten und erhaltenen Férdersummen sowie die Ausstattun-
gen und Angebote der Kompetenzzentren erstellt werden konnte.

2.4 Befragung der Betroffenen

Die Befragung der Betroffenen wurde hauptsachlich online in Form eines Online-
Fragebogens durchgefiihrt. Zusatzlich wurde die Mdglichkeit angeboten, den Fra-
gebogen schriftlich (Paper & Pencil) oder per Telefon zu beantworten.

2.4.1 Entwicklung des Fragebogens

Auf der Basis der Fragestellungen entwickelte das IGES Institut einen standardisier-
ten Fragebogen fiir eine quantitative Online-Befragung der Betroffenen. Themen-
komplexe der Befragung waren u. a.

+ die Kompetenzzentren (u. a. Bekanntheit, Inanspruchnahme, Erreichbar-
keit und Zugang, Kosten/Eigenbehalte, Zufriedenheit und Akzeptanz),

+ die Erweiterung des Vertrauensschutzes (u. a. Wahrnehmung, Antrags-
verhalten),

+ die vorzeitige Ausschiittung der Sonderzahlungen (u. a. Auswirkungen/Ef-
fekte),

¢+ Rahmendaten der Betroffenen (u. a. Geschlecht, Schadenspunktegruppe,
Bundesland, Bildungsabschluss, Erwerbstatigkeit, Gesundheitszustand).

Der Entwurf des Fragebogens wurde mit der Auftraggeberin abgestimmt und im
Rahmen eines Pretests mit Betroffenen getestet. Daflir wurden die Fragebdgen
vier, durch die Geschaftsstelle der Conterganstiftung ausgewahlten, Betroffenen
zugesendet. Mit einem Probanden wurde ein ausfiihrliches Pretest-Gesprach per
Videokonferenz durchgefiihrt, zwei Probanden haben ihre Anmerkungen schrift-
lich, ein weiterer telefonisch mitgeteilt. Einer der Probanden hat zudem auch die
Online-Befragung getestet.

Der finale Papierfragebogen wurde fir die Online-Befragung durch das IGES Insti-
tut programmiert, auf einer gesicherten Inhouse-Plattform bereitgestellt und vom
Projektteam qualitatsgesichert. Die Auftraggeberin erhielt ebenfalls einen Zu-
gangscode fir die Online-Befragung, um diese zu testen. Die Befragungsseite war
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fur die gangigen Browser sowie fliir mobile Endgerate (Smartphones, Tablets) opti-
miert.

2.4.2  Durchfiihrung der Befragung

Das IGES Institut entwickelte in Abstimmung mit der Auftraggeberin sowie der Ge-
schaftsstelle der Conterganstiftung ein Anschreiben, welches lber den Hinter-
grund und die Ziele der Befragung informierte, sowie Anweisungen und Hinweise
fur die Teilnahme an der Online-Befragung gab. Fiir betreuende Personen oder Be-
vollmachtigte von Conterganbetroffenen wurde ein weiteres separates Anschrei-
ben angefertigt und abgestimmt. Die Teilnahme an der Befragung wurde den Be-
troffenen auf verschiedene Arten angeboten und im Anschreiben erklart:

+ online mit Angabe der Internetadresse® der Befragung und eines individu-
ellen Zugangscodes oder eines individuellen QR-Codes zum Direktaufruf
per Smartphone oder Tablet-Computer,

¢ in Papierform mit Angaben zur Anforderung eines Papier-Fragebogens
inkl. frankiertem Riickumschlag per E-Mail, Telefon / Fax oder per Post.

Des Weiteren wurde den Betroffenen die Moglichkeit gegeben, den Fragebogen
telefonisch zu beantworten.

Das Anschreiben enthielt dariiber hinaus Datenschutzhinweise und Kontaktanga-
ben einer Ansprechperson des IGES Instituts (E-Mail-Adresse und Telefonnummer)
fir Rickfragen (inhaltlicher oder technischer Art). Weiterhin wurde die Geschafts-
stelle der Conterganstiftung als Ansprechpartner fiir die Anforderung des Fragebo-
gens in Papierform angegeben.

Zu Projektbeginn wurde mit der Auftraggeberin sowie der Geschaftsstelle der Con-
terganstiftung abgestimmt, wie der Zugang zu den Betroffenen unter Einhaltung
des Datenschutzes realisiert werden kann. Das IGES Institut stellte der Geschafts-
stelle die Anschreiben fiir die Betroffenen, ggf. zusammen mit den Anschreiben fir
die Bevollmachtigten, in frankierten Umschlagen zur Verfiigung. Diese wurden
dann von der Geschaftsstelle der Conterganstiftung adressiert (mit Adressaufkle-
bern) und an alle zu befragenden Betroffenen versandt. Dieses Vorgehen hatte den
Vorteil, dass keine personenbezogenen Daten an das IGES Institut Gbermittelt wur-
den. Auf gleiche Art und Weise wurden der Geschaftsstelle die Papierfragebogen
inklusive eines Anschreibens und eines frankierten Riickumschlags zugesandt und
durch diese bei Anforderung durch die Betroffenen verschickt.

Die Befragung wurde im Zeitraum vom 11. September 2023 bis einschlielRlich
4. Oktober 2023 durchgefiihrt. Der Ricklauf wurde dabei kontinuierlich beobach-
tet und regelmaRig der Auftraggeberin berichtet. Zur Steigerung der Ricklauf-
guote wurde auf der Homepage der Stiftung (contergan-infoportal.de) eine Mit-
teilung liber die Durchflihrung der Befragung veroffentlicht. Zusatzlich wurden am

6 Der Name der Befragungsseite wurde in Abstimmung mit der Auftraggeberin festgelegt und

lautete: conterganbefragung.de.
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21. September 2023 sowie am 28. September 2023 Reminder fiir die Teilnahme an
der Befragung auf der Homepage veroffentlicht. Diese Mitteilungen wurden den
Betroffenen automatisch auch per Mail geschickt. Die Texte der veroffentlichten
Mitteilungen wurden zuvor mit der Auftraggeberin abgestimmt.

2.4.3 Auswertung der Befragungsergebnisse

Die Befragungsdaten der online Teilnehmenden wurden bei Eingabe automatisch
in einer Datenbank gespeichert. Die Daten der schriftlich eingegangenen Fragebo-
gen sowie der telefonisch durchgefiihrten Befragungen wurden vom Projektteam
in den Online-Fragebogen eingegeben und somit automatisch in die Datenbank
integriert. Die Daten wurden mit Hilfe des Statistik-Programms SPSS analysiert und
ausgewertet. Die Datenauswertungen umfassten univariate Haufigkeitsverteilun-
gen aller Variablen. Offene Fragen wurden kategorisiert und systematisch ausge-
wertet. Zur Veranschaulichung wurden auch direkte Zitate ausgewahlt. Die Ergeb-
nisse der Analysen der Befragungsdaten wurden tabellarisch und graphisch
aufbereitet.

2.4.4 Teilnahme an der Befragung

An der Befragung haben 504 Personen teilgenommen. Dies entspricht einer Riick-
laufquote von 23,1 %. Nahezu alle Teilnehmenden nutzten die Moglichkeit, den
Fragebogen online auszufiillen. Zehn Teilnehmende fiillten einen Papierfragebo-
gen aus. Drei weitere Personen nahmen die Moglichkeit in Anspruch, telefonisch
an der Befragung teilzunehmen.

Bei einem Ricklauf von 504 Fragebdgen bei einer Grundgesamtheit von 2.179 und
einem Konfidenzniveau von 95 % liegt die Fehlerspanne/Irrtumswahrscheinlich-
keit fiir Riickschlisse auf die Grundgesamtheit bei rd. 4 %.

Fir die Reprasentativitat der Befragung ist von Bedeutung, ob sich die Teilnehmen-
den hinsichtlich relevanter Merkmale von der Verteilung in der Grundgesamtheit
unterscheiden. Dies wird im Folgenden fir die vier Merkmale untersucht, fir die
Daten der Grundgesamtheit zur Verfligung stehen: Geschlecht, Schadenspunkte-
gruppen, Grad der conterganbedingten Horschadigung und Region.
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Bezuglich der Geschlechterverteilung gibt es keine wesentlichen Unterschiede zwi-
schen der Grundgesamtheit und den an der Befragung teilnehmenden Betroffenen
(Abbildung 2).

Abbildung 2:  Verteilung der Grundgesamtheit sowie der Befragungsteilneh-
menden nach Geschlecht (in %), 2023
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Grundgesamtheit (n=2.179) Teilnehmende an der Befragung
(n=504)
Quelle: IGES auf Basis von Daten der Geschaftsstelle der Conterganstiftung sowie von

Daten der Befragung der Betroffenen
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Der Anteil der Personen in einer niedrigen Schadenspunktegruppe’ ist bei den teil-
nehmenden Betroffenen geringer als in der Grundgesamtheit (24 % versus 30 %)
(Abbildung 3). In den héheren Schadenspunktegruppen entspricht der Anteil der
Teilnehmenden dem Anteil der Grundgesamtheit (rd. 28 %).

Abbildung 3:  Verteilung der Grundgesamtheit sowie der Befragungsteilneh-
menden nach Schadenspunktegruppen (in %), 2023
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10% - W 10-19,99
O% n T
Grundgesamtheit (n=2.179) Teilnehmende an der Befragung
(n=451)
Quelle: IGES auf Basis von Daten der Geschaftsstelle der Conterganstiftung sowie von
Daten der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: 11 % (n = 53) der befragten Betroffenen machten keine Angaben zu ihrer Scha-

denspunktegruppe.

Die hier verwendete Einteilung in Schadenspunktegruppen ist wie folgt: niedrige Schadens-
punktegruppe — bis 39,9 Punkte, mittlere Schadenspunktegruppe — 40-69,9 Punkte, héhere
Schadenspunktegruppe — ab 70 Punkte.
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Die Verteilung der Befragungsteilnehmenden entspricht ungefahr der regionalen
Verteilung der Grundgesamtheit (Abbildung 4). Der héchste Anteil der Betroffenen
kommt aus den westlichen Bundeslandern, d. h. Nordrhein-Westfalen, Rheinland-
Pfalz und dem Saarland, mit einem Anteil von rd. 41 % in der Grundgesamtheit
(Befragungsteilnehmende: 37 %).

Abbildung 4:  Verteilung der Grundgesamtheit sowie der Befragungsteilneh-
menden nach Region (in %), 2023
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Quelle: IGES auf Basis von Daten der Geschaftsstelle der Conterganstiftung sowie von
Daten der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n=14 Personen machten keine Angaben zu ihrem Bundesland.

Westen: Nordrhein-Westfalen, Rheinland-Pfalz, Saarland; Siden: Bayern, Ba-
den-Wirttemberg; Norden: Schleswig-Holstein, Hamburg, Bremen, Mecklen-
burg-Vorpommern, Niedersachsen; Osten: Berlin, Brandenburg, Sachsen;
Mitte: Hessen, Thiiringen, Sachsen-Anhalt.
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Bei rd. 55 % (n = 262) der befragten Betroffenen liegt nach eigener Aussage eine
conterganbedingte Horschadigung vor (Abbildung 5). Dieser Anteil ist um rund
zehn Prozentpunkte héher als in der Grundgesamtheit (rd. 65 %, n = 1.399). Der
Unterschied zwischen der Grundgesamtheit und den Befragungsteilnehmenden ist
vor allem auf Horschadigungen im Bereich der leichten und mittleren Horschadi-
gung zurlickzufiihren. Dies kdnnte auch damit erklarbar sein, dass die Daten aus
der Grundgesamtheit tendenziell dlter sind und damit neu auftretende Horschadi-
gungen noch nicht erfasst sind. Der Anteil der Gehoérlosen bzw. der Personen mit
starker Horschadigung in der Befragung entspricht ungefahr dem Anteil dieser Per-
sonengruppe an der Grundgesamtheit (20 % im Vergleich zu 24 %).

Abbildung 5:  Verteilung der Grundgesamtheit sowie der Befragungsteilneh-

menden nach dem Vorliegen einer conterganbedingten Horscha-
digung (in %), 2023

100% -

90% - H keine
Horschadigung

80% -

70% - leichte
Schwerhérigkeit

60% -
mittlere

50% -

° Schwerhdrigkeit
40% - 11,3%

X
£
E
c
<
4,6% starke
30% 1 6,7% Schwerhdrigkeit 14.0%
20% - o
15,3% B Taubheit
o y . I % 14,5%
10% (gehorlos)
2% T
0% n T
Grundgesamtheit (n=2.164) Teilnehmende an der Befragung (n=477)
Quelle: IGES auf Basis von Daten der Geschaftsstelle der Conterganstiftung sowie von
Daten der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: 27 Personen machten keine Angaben zu ihrer Horschadigung; Frage: Liegt eine

conterganbedingte Horschadigung bei lhnen vor? *In der Befragung wurde
nicht nach ein- bzw. doppelseitiger Taubheit unterschieden. In dieser Darstel-
lung wurde die einseitige Taubheit der starken Schwerhorigkeit zugeordnet. Die
Daten der Geschéftsstelle beruhen auf Informationen zur Horschadigung, die
mit dem Neuantrag libermittelt oder die im Rahmen eines Revisionsverfahrens
festgestellt wurden. Damit sind diese Daten tendenziell dlteren Datums als die
Befragungsdaten und nur anndhrungsweise vergleichbar.
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Generell ldsst sich auf Basis dieser Analysen feststellen, dass sich die Teilnehmen-
den im Hinblick auf die vier untersuchten Merkmale nicht wesentlich von der
Grundgesamtheit unterscheiden.

— 26—



Deutscher Bundestag — 20. Wahlperiode —81-— Drucksache 20/14320

2.4.5 Beschreibung der sozio-demografischen Charakteristika der Teilneh-
menden

Etwas mehr als die Halfte der teilnehmenden Betroffenen (52,8 %, n = 266) haben
als hochsten Bildungsabschluss mindestens die Fachhochschulreife oder Hoch-
schulreife (Abbildung 6). Der Anteil lag damit ungefahr zwischen den Werten der
Heidelberger Studie aus dem Jahr 2012 (Frauen: 42 %, Manner: 45 %) und den
Werten der Heidelberger Studie aus dem Jahr 2019 (Frauen: 54 %, Manner: 57 %).8
Als Grund fur den héheren Anteil der Betroffenen, die an der Befragung teilgenom-
men haben, mit mindestens einer (Fach-)Hochschulreife wurde von den Autorin-
nen und Autoren der Heidelberger Studie vermutet, dass dies moglicherweise da-
mit zusammenhangen kénne, dass der Online-Fragebogen der Studie aus dem Jahr
2019 vergleichsweise anspruchsvoll war.

Abbildung 6:  Verteilung der befragten Betroffenen nach dem hdochsten Bil-
dungsabschluss (in %), 2023

akademischer Grad Schule beendet ohne

(Promotion, Habilitation); keine Angabe; Abschluss;
4,2% 4,8% 2,0%
Hauptschulabschluss/
Bachelor Volksschulabschluss;
Master 15,5%
Staatsexamen
Diplom;
24,4%

Realschule oder
gleichwertiger

Abschluss;
25,0%
Fachhochschul- oder
Hochschulreife;
24,2%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen

Anmerkungen: n = 504; Frage: Bitte geben Sie lhren héchsten Bildungsabschluss an

8 Vgl. dazu Kruse A et al. (2012): CONTERGAN — Wiederholt durchzufiihrende Befragungen zu

Problemen, speziellen Bedarfen und Versorgungsdefiziten von contergangeschadigten Men-
schen. Endbericht an die Conterganstiftung fiir behinderte Menschen. Institut fir Geronto-
logie der Ruprecht-Karls-Universitat Heidelberg und Kruse A et al. (2019): CONTERGAN —
Gutachten Uber die Auswirkungen der Pauschalierung der Leistungen fir spezifische Be-
darfe und des Beratungs- und Behandlungsangebotes fur die Leistungsberechtigten nach
dem Conterganstiftungsgesetz durch das Vierte Anderungsgesetz des Conterganstiftungs-
gesetzes im Auftrag des Bundesministeriums flir Familie, Senioren, Frauen und Jugend. Insti-
tut flr Gerontologie der Ruprecht-Karls-Universitat Heidelberg.
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Etwas mehr als die Halfte der befragten Betroffenen ist in Rente (51,6 %, n = 260)
und rund jeder vierte Befragte ist erwerbstatig (n = 125) (Abbildung 7). Der Anteil
der Erwerbstatigen ist damit im Vergleich zur Heidelberger Studie aus dem Jahr
2019 deutlich gesunken (Manner: 45 %, Frauen: 37 %).°

Abbildung 7:  Verteilung der befragten Betroffenen nach Erwerbstéatigkeit (in %),
2023

keine Angabe; ja, in Vollzeit
' berufstatig;

5,0%
. 14,1%
nein, aus anderen
Griinden nicht
erwerbstatig; ja, in Teilzeit
18,7% Ve berufstatig;
10,7%

nein, ich bin in
Rente;
51,6%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: Sind Sie derzeit erwerbstatig?

S Vgl. dazu Kruse A et al. (2019): CONTERGAN — Gutachten Uber die Auswirkungen der Pau-
schalierung der Leistungen fir spezifische Bedarfe und des Beratungs- und Behandlungsan-
gebotes fiir die Leistungsberechtigten nach dem Conterganstiftungsgesetz durch das Vierte
Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes im Auftrag des Bundesministeriums fir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend. Institut flir Gerontologie der Ruprecht-Karls-Univer-
sitdt Heidelberg.
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Knapp ein Drittel (32,3 %, n = 163) der befragten Betroffenen schatzt den eigenen
Gesundheitszustand als eher bzw. sehr schlecht ein und rund jeder fiinfte (n = 104)
als sehr gut bzw. gut (Abbildung 8). Damit liegt der Anteil der Betroffenen, die ihren
Gesundheitszustand als eher schlecht/sehr schlecht einschatzen, etwas hoher als
in der Heidelberger Studie aus dem Jahr 2019 (rd. 28 %).1°

Abbildung 8:  Verteilung der befragten Betroffenen nach der Selbsteinschatzung
des Gesundheitszustandes (in %), 2023

keine Angabe;

1,0% sehr gut;
sehr schlecht; 24%
5,4%
eher gut;
eher schlecht; 18,3%
27,0%
teils, teils;
46,0%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: Wie schatzen Sie lhren derzeitigen Gesundheitszustand ein?

10 Vgl. dazu Kruse A et al. (2019): CONTERGAN - Gutachten Uber die Auswirkungen der Pau-
schalierung der Leistungen fir spezifische Bedarfe und des Beratungs- und Behandlungsan-
gebotes fiir die Leistungsberechtigten nach dem Conterganstiftungsgesetz durch das Vierte
Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes im Auftrag des Bundesministeriums fir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend. Institut fiir Gerontologie der Ruprecht-Karls-Univer-
sitat Heidelberg.
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In den letzten flinf Jahren hat sich der Gesundheitszustand der befragten Betroffe-
nen mehrheitlich verschlechtert: Knapp 38 % (n =189) geben eine leichte Ver-
schlechterung an, rd. 47 % (n = 238) sogar eine deutliche Verschlechterung (Abbil-
dung9).

Rund 16 % (n = 81) der befragten Betroffenen sind privat krankenversichert.

Abbildung 9:  Verteilung der befragten Betroffenen nach der Veranderung des
Gesundheitszustandes in den letzten flnf Jahren (in %), 2023

deutlich verbessert;
2 0% leicht verbessert;

2,6%

keine Angabe;

0,8% . .
? nicht verandert;
9,9%
deutlich
verschlechtert;
47,2%
leicht
verschlechtert;
37,5%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: Wie hat sich Ihr Gesundheitszustand in den letzten fiinf Jahren
verdndert?
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3. Darstellung des rechtlichen Rahmens

Die Conterganstiftung wurde im Jahr 1972 als Hilfswerk flir behinderte Kinder er-
richtet und erbringt als Bundesstiftung verschiedene Leistungen fiir Menschen, die
durch thalidomidhaltige Praparate der Grinenthal GmbH geschadigt wurden.
Hierzu zahlen insbesondere einmalige Kapitalentschadigungen, lebenslange Ren-
ten, jahrliche Leistungen fiir spezifische Bedarfe und Sonderzahlungen sowie Be-
ratungsleistungen.!! Aus dem Stiftungsvermogen werden zudem Forschungspro-
jekte und Erprobungsvorhaben geférdert, die die gesellschaftliche Teilhabe der
Betroffenen starken und ihre Lebensqualitat verbessern sollen.*?

Den rechtlichen Rahmen der Stiftungstatigkeit bilden insbesondere das Contergan-
stiftungsgesetz (ContStifG)'3, die Satzung der Conterganstiftung (ContStif-Sat-
zung)'* und die vom BMFSFJ erlassenen Richtlinien fiir die Gewahrung von Leistun-
gen (BMFSFJ-Richtlinien).>

Art und Umfang der Leistungen, die die Stiftung erbringt, sind im zweiten Abschnitt
des ContStifG, den BMFSFJ-Richtlinien und § 10 ContStif-Satzung geregelt. Uberge-
ordnetes Ziel der Regelungen zu den Leistungen ist es, contergangeschadigte Men-
schen besser zu stellen, als sie bei einer Abwicklung des 1970 mit der Firma Che-
mie Grunenthal GmbH geschlossenen Vertrags stiinden.'®

Das ContStifG wurde im Jahr 2005 vom Bundestag mit Zustimmung des Bundesra-
tes beschlossen!” und zuletzt in den Jahren 2020 und 2021 durch das Finfte!® und
Sechste!® Gesetz zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes (5. und 6. Cont-
StifG-AndG) gedndert (ndher hierzu in Kapitel 3.2). Auch in den Jahren davor wurde
das ContStifG bereits wiederholt angepasst (vgl. dazu Kapitel 3.1). Einige der

n S. § 13 Abs. 1 ContStifG sowie fiir die Beratungsleistungen § 10 Abs. 1 Satz 4 — 6 ContStif-
Satzung.

12 § 2 Nr. 2 ContStifG, § 1 Abs. 1 Nr. 2 ContStif-Satzung.

13 Gesetz Uiber die Conterganstiftung fir behinderte Menschen (Conterganstiftungsgesetz —
ContStifG) vom 13. Oktober 2005, BGBI. I, S. 2967 in der Fassung der Neubekanntmachung
vom 25. Juni 2009, zuletzt gedndert durch Art. 1 des Sechsten Gesetzes zur Anderung des
Conterganstiftungsgesetzes vom 9. Juli 2021 (BGBI. I S. 2512).

14 Satzung der Conterganstiftung (Stand: 14. Juni 2022) vom 6. Juli 2022, BAnz AT 18.07.2022
B2.

5 Richtlinien flr die Gewahrung von Leistungen wegen Contergan-Schadensfallen des Bun-

desministeriums fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend vom 21. Februar 2022, BAnz AT

28.02.2022 B1.
16 S. § 2 Nr. 1 ContStifG i.V.m. § 10 Abs. 1 Satz 2 ContStifG.

17 S. BT-Plenarprotokoll 15/184, S. 17334D vom 30. Juni 2005 und BR-Plenarprotokoll 814,
S. 322C vom 23. September 2005.

18 Fiinftes Gesetz zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes vom 12. August 2020, BGBI.
2020 Teil I, S. 1887, in Kraft getreten am 19. August 2020.

1 Sechstes Gesetz zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes vom 9. Juli 2021, BGBI. 2021
Teil 1, S. 2512, in Kraft getreten am 15. Juli 2021.
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Anderungen, die durch das Fiinfte und Sechste ContStifG-AndG vorgenommen
wurden, sind bereits umgesetzt (wie z. B. die Auszahlung der Sonderzahlungen
oder die Namensidnderung der Stiftung), andere Anderungen befinden sich derzeit
in der praktischen Umsetzung (vgl. dazu insbesondere die Ausfiihrungen zum Auf-
bau der Kompetenzzentren in Kapitel 4).

3.1 Gesetzeshistorie: Uberblick liber die wesentlichen Entwick-
lungen bis zum 5. und 6. ContStifG

Seit der Neufassung des ContStifG im Jahr 2005 wurden insbesondere die Rege-
lungen zu den Leistungen der Conterganstiftung wiederholt geandert. Das Leis-
tungsniveau wurde im Zuge dieser Anderungen deutlich angehoben. So wurde
etwa der Mindestsatz der Conterganrenten durch das Dritte Anderungsgesetz?®
rickwirkend zum 1. Januar 2013 fast verdreifacht und der Héchstsatz mehr als ver-
sechsfacht.?! Die im Jahr 2013 eingefiihrten Leistungen zur Deckung spezifischer
Bedarfe, fir die der Bund Mittel in Ho6he von bis zu 30 Millionen Euro jahrlich be-
reitstellt??, wurden durch das Vierte Anderungsgesetz?® 2017 als pauschale Leis-
tungen ausgestaltet.?* Durch das Gesetz zur Regelung des Sozialen Entschadi-
gungsrechts?® wurden zudem mit Wirkung zum 1.1.2024 die Vorgaben zur
Kapitalisierung der Conterganrente angepasst. Die Conterganrente soll nach der
Neuregelung auf Antrag, sofern dies im Interesse der Contergangeschadigten liegt,
zuklinftig unter Verzicht auf die derzeit geltende Zweckbindung und die gesetzlich
vorgesehenen Altersgrenzen?® fur einen Zeitraum von bis zu funf Jahren?’

20 Drittes Gesetz zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes vom 26. Juni 2013, BGBI. |,

2013, S. 1847, in Kraft getreten am 01. August 2013.
2 Vgl. § 13 Abs. 2 Satz 1 Nr. 2 ContStifG idF vom 1.8.2013.
2 § 4 Abs. 1 Nr. 2 ContStif-Satzung; s.a. BT-Plenarprotokoll 19/166, 20798 (C)-(D).

z3 Viertes Gesetz zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes vom 21. Februar 2017, BGBI. I,

S. 263, in Kraft getreten am 01. Januar 2017.

24 Vgl. § 13 Abs. 1 Satz 1 Nr. 3 i.V.m. Abs. 2 Satz 1 Nr. 3 und Abs. 4 Satz 4 ContStifG idF vom
1.1.2017.

% Gesetz zur Regelung des Sozialen Entschadigungsrechts vom 12. Dezember 2019, BGBI. |

2019, S. 2652.

26 Vgl. § 13 Abs. 3 Sdtze 1 und 5 in der Fassung vom 09.07.2021 (Zweckbindung) und § 13 Abs. 3
S. 2 ContStifG in der Fassung vom 9.7.2021 i.V.m. § 73 Abs. 1 Nr. 1 und § 74 Abs. 3 Satz 1
BVG (altersbezogene Beschrankungen). Verbessern wird sich die Rechtsstellung der Be-
troffenen insofern, als eine Kapitalisierung zum Grunderwerb bzw. zur wirtschaftlichen Star-
kung des Grundeigentums zuvor regelmafig nur bis zur Vollendung des 55. Lebensjahr mog-
lich war (§ 13 Abs. 3 S. 2 ContStifG idF vom 9. Juli 2021 iV.m. § 73 Abs. 1 Nr. 1 BVG). Diese
Beschrankung wird zum 1.1.2024 entfallen.

2 Die zukiinftige Beschrankung auf 5 Jahre (statt zuvor 10 Jahren) entspricht beim Erwerb bzw.

der wirtschaftlichen Starkung eigenen Grundbesitzes der geltenden Rechtslage, die diese
Beschrankung bei Menschen tber 60 Jahren bereits heute vorsieht (s. § 13 Abs. 3 Satz 2
Cont-StifG idF vom 9. Juli 2021 i.V.m. § 74 Abs. 3 Satz 1 BVG).
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kapitalisiert werden kdnnen.?® Grundlegendere Anderungen der Stiftungsstruktur,
die in der Vergangenheit fiir erforderlich erachtet wurden,?® stehen demgegen-
Uber bisher aus.

3.2 Rechtlicher Rahmen nach dem 5. und 6. Anderungsgesetz zum
ContStifG

Mit dem 5. und 6. ContStifG-AndG wurden die Regelungen zu den Leistungen der
Stiftung weiter fortentwickelt. Im Jahr 2022 wurde zur Umsetzung dieser gesetzli-
chen Neuerungen die Satzung der Stiftung neu gefasst. Gleiches gilt fir die Richt-
linie des BMFSFJ zu den Leistungen und die von der Stiftung erlassenen Forder-
richtlinien, die gemeinsam mit dem ContStifG und der ContStif-Satzung den
erweiterten rechtlichen Rahmen fiir die Tatigkeit der Stiftung bilden.

3.2.1 Wesentliche Inhalte der Anderungsgesetze

Mit dem Fiinften Gesetz zur Anderung des ContStifG (5. ContStifG-AndG)3° wurde
insbesondere eine Rechtsgrundlage fiir die Forderung multidisziplinarer medizini-
scher Kompetenzzentren (im Folgenden ,,Kompetenzzentren”) geschaffen.3! Denn
die Vergabe entsprechender Fordermittel an geeignete Einrichtungen durch die
Stiftung aus Zuweisungen des Bundes bedarf nach zutreffender Auffassung des
Bundesrechnungshofes einer gesetzlichen Erméachtigungsgrundlage.3? Daneben
wurden die Regelungen zum Vertrauensschutz der Leistungsberechtigten in be-
reits anerkannte Leistungen gestarkt.33 Bewilligte Leistungen kénnen hiernach nur
noch dann aberkannt werden, wenn die Anspriiche auf vorsatzlich unrichtigen

8 S. Art. 49i.V.m. Art. 60 Abs. 7 des Gesetzes zur Regelung des Sozialen Entschadigungsrechts

vom 12. Dezember 2019, die eine Neufassung des § 13 Abs. 3 mit Wirkung zum 1.1.2024
vorsehen.

2 Siehe hierzu etwa den Bericht der Bundesregierung tiber die Struktur der Conterganstiftung

vom 14. August 2019, BT-Drs. 19/12415, S. 31 f, abrufbar unter: https://dip.bundes-
tag.de/vorgang/bericht-der-bundesregierung-%C3%BCber-die-struktur-der-conterganstif-
tung-f%C3%BCr-behinderte/251863.

30 Fiinftes Gesetz zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes vom 12. August 2020, BGBI.
2020 Teil I, S. 1887, in Kraft getreten am 19. August 2020.

31 Vgl. §§ 4 Abs. 1 Nr. 2, 11 Satz 2 Nr. 2 und 13 Abs. 1 Satz 2 ContStifG idF vom 19.8.2020. Drei
Jahre zuvor wurden bereits die §§ 15, 16 BMFSFJ-Richtlinien neu gefasst. Naher hierzu in
Abschnitt 3.2.2

32 S. Pressemitteilung der Conterganstiftung vom 17. Méarz 2020, abrufbar unter: https://con-
tergan-infoportal.de/aktuelles/bundesrechnungshof-stoppt-foerderung-von-kompetenz-
zentren/. Naher hierzu im Ausschussbericht, BT-Drs. 19/20142, S. 7.

3 S. § 16 Abs. 1 Satz 2 ff. ContStifG idF vom 19.8.2020. Zuvor galten fiir die Aufhebung von
Leistungsbescheiden die Vertrauensschutzvorgaben aus §§ 48 Abs. 2 und 3, 49 Abs. 3 und 6
und 49a Abs. 2 VwWVTG.
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oder vorsatzlich unvollstandigen Angaben der leistungsberechtigten Person beru-
hen.?* Die Anderungen traten am 19. August 2020 in Kraft.

Im Zuge des Sechsten Gesetzes zur Anderung des ContStifG (6. ContStifG-AndG)3>
wurde die Stiftung mit Wirkung zum 15. Juli 2021 in "Conterganstiftung" umbe-
nannt und damit ebenso wie das Stammgesetz an den inzwischen lblichen Sprach-
gebrauch angepasst.3® Zudem wurden Art und Umfang der Leistungen mit Blick auf
die jahrlichen Sonderzahlungen neu geregelt (ndher hierzu sogleich)?’, die Rege-
lungen zum Vertrauensschutz der Geschadigten klarstellend auch auf die Hohe der
bereits zuerkannten Schadenspunkte erstreckt3® und die Vorgaben zu den Be-
richtspflichten der Bundesregierung aktualisiert.3® Die Mittel fur die jahrlichen
Sonderzahlungen wurden im Juni 2022 vorzeitig ausgeschittet. *° Grund hierfur
war das Auslaufen der Kapitalanlage des fir die jahrlichen Sonderzahlungen zur
Verfligung stehenden Stiftungsvermogens und die damals prognostizierten allen-
falls geringen Ertragsmoglichkeiten einer Vermdgensanlage.*! (Ebenfalls) aufgrund
der damaligen Niedrigzinssituation wurde der Kapitalstock der Stiftung auf 1,5 Mil-
lionen Euro abgeschmolzen und eine Rechtsgrundlage fir die Verwendung der frei
gewordenen Mittel fur die Projektférderung geschaffen.*?

3.2.2 Forderung multidisziplinarer medizinischer Kompetenzzentren

Den Schwerpunkt der jingsten Neuregelungen bildet die Férderung multidiszipli-
narer medizinischer Kompetenzzentren (Kompetenzzentren), die durch das
5. ContStifG ermoglicht wurde.

3.2.2.1 Historie und Ziele

Die Moglichkeit, Kompetenzzentren aus Stiftungsmitteln zu fordern, hatte der Ge-
setzgeber bereits beim Erlass des Vierten ContStifG-Anderungsgesetz (4. Cont-
StifG-AndG) vor Augen.*?

34 Vgl. § 16 Abs. 1 Satz 2 ff. ContStifG idF vom 19.8.2020. Naher hierzu BT-Drs. 19/19498, S. 7.

35 Sechstes Gesetz zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes vom 9. Juli 2021, BGBI. 2021
Teil 1, S. 2512, in Kraft getreten am 15. Juli 2021.

36 S. insbesondere BT-Drs. 19/29285, S. 10 f.

37 S. § 13 Abs. 1 Satz 1 Nr. 4 ContStifG idF vom 15.7.2021.

8 § 16 Abs. 1 Satz 3 ContStifG idF vom 15.7.2021.

39 Vgl. § 25 ContStifG idF vom 15.7.2021.

40 § 13 Abs. 1 Satz 1 Nr. 4 und Satz 3, Abs. 4 Satz 4 ContStifG idF vom 15.7.2021.
4 BT-Drs. 19/29285, S. 11.

42 § 4 Abs. 1 Nr. 5 und 6 sowie § 19 Nr. 1 und 2 ContStifG idF vom 15.7.2021. Ndher hierzu BT-
Drs. 19/29285, S. 8.

= S. BT-Drs. 18/10378, S. 10 und S. 13.
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Durch das 4. ContStifG-AndG wurden zum 1. Januar 2017 sog. pauschalierte Leis-
tungen zur Deckung spezifischer Bedarfe eingefiihrt. Diese traten an die Stelle der
bis dahin vorgesehenen individuellen Leistungen zur Deckung spezifischer Be-
darfe. Ziel dieser Anderung war es, die Mittelverteilung gerechter und nied-
rigschwelliger zu gestalten und die Eigenverantwortung der Betroffenen bei der
Mittelverwendung zu stirken.** Gleichzeitig war es Anliegen des Gesetzgebers, die
medizinischen Beratungs- und Behandlungsangebote fiir die Betroffenen zu ver-
bessern, indem bundesweit multidisziplindre medizinische Kompetenzzentren er-
richtet werden, die auf die Behandlung thalidomidgeschadigter Personen beson-
ders spezialisiert sind.*> Die BMPFSFJ-Richtlinien*® wurden zu diesem Zweck
zeitgleich mit dem Inkrafttreten des 4. ContStifG neu gefasst und um entspre-
chende Regelungen zur Férderung von Kompetenzzentren ergianzt.*’

Im Jahr 2020 wurde die Forderung der Kompetenzzentren mit dem 5. ContStifG-
AndG den haushaltsrechtlichen Vorgaben entsprechend gesetzlich verankert.*®
Ziel ist es, den Aufbau und die Sicherung des Bestands spezialisierter medizinischer
Zentren zu unterstitzen. Hierdurch sollen die medizinischen Beratungs- und Be-
handlungsangebote fir thalidomidgeschadigte Menschen, die nicht zuletzt auf-
grund der fortschreitenden Alterung der Betroffenen zunehmend komplexer wer-
den, weiter verbessert werden.*® Die Zentren sollen nach dem Willen des
Gesetzgebers die bestehenden medizinischen Versorgungsangebote fiir die Be-
troffenen spezifisch und bedarfsorientiert erganzen und dazu beitragen, neue
Hilfs- und Behandlungsangebote fiir die sich wandelnden Krankheits- und Schadi-
gungsbilder der Betroffenen zu entwickeln.>°

3.2.2.2 Strukturférderung und Verfahren

Die Forderung der Kompetenzzentren ist als Strukturférdermalinahme ausgestal-
tet. Diejenigen medizinischen Einrichtungen, die nach den Férderrichtlinien an-
tragsberechtigt sind, kdnnen auf Antrag®! Zuschisse zu den spezifischen Personal-
und Sachausgaben sowie zu Veranstaltungsreihen und externen Dienstleistungen
erhalten, sofern die beantragten MalBnahmen den Aufbau eines

a4 BT-Drs. 18/10378,S.2und S. 10 f.
a BT-Drs. 18/10378, S. 10.

46 Neufassung der Richtlinien fiir die Gewahrung von Leistungen wegen Contergan-Schadens-
fallen vom 9. Marz 2017, BAnz AT vom 17.3.2017 B1.

47 S. § 16 BMFSFJ-Richtlinien.

48 N&her zum Erfordernis einer gesetzlichen Regelung https://contergan-infoportal.de/aktuel-
les/bundesrechnungshof-stoppt-foerderung-von-kompetenzzentren.

49 BT-Drs. 19/19498, S. 7 sowie Ausschussbericht, BT-Drs. 19/20142, S. 6 und Zweiter Bericht
gemal § 25 ContStifG, BT-Drs. 19/22605, S. 32.

50 Ausschussbericht, BT-Drs. 19/20142, S. 6.
51 S. § 16 Abs. 1 BMFSFJ-Richtlinien.

—35-—


https://contergan-infoportal.de/aktuelles/bundesrechnungshof-stoppt-foerderung-von-kompetenzzentren
https://contergan-infoportal.de/aktuelles/bundesrechnungshof-stoppt-foerderung-von-kompetenzzentren

Drucksache 20/14320 -90 - Deutscher Bundestag — 20. Wahlperiode

Kompetenzzentrums férdern oder dessen Bestand sicherstellen.>? Eine Férderung
der personellen und sachlichen Grundausstattung ist hingegen grundsatzlich nicht
forderfahig.>® Die Férderung richtet sich somit an bestehende medizinische Ein-
richtungen und Zentren, die sich entweder bereits auf die Behandlung thalidomid-
geschadigter Menschen spezialisiert haben oder dies zukiinftig planen. § 16 Abs. 1
Satz 2 BMFSFJ-Richtlinien stellt entsprechend klar, dass auch bestehende medizi-
nische Einrichtungen als férderfahiges Kompetenzzentrum gelten, wenn deren am-
bulantes oder stationdres Angebot seinem Profil nach geeignet erscheint, eine not-
wendige spezielle medizinische Versorgung von Menschen mit Behinderungen,
denen eine Conterganrente zuerkannt worden ist, zu gewéahrleisten.>*

Die Forderung erfolgt projektbezogen und dient der Errichtung und Aufrechterhal-
tung von spezifischen, auf die Bedarfe der Betroffenen angepassten Behandlungs-
angeboten. Eine gezielte Forschungsférderung ist demgegeniiber nicht vorgese-
hen. Dies steht in einem gewissen Spannungsverhaltnis zum Sinn und Zweck der
Forderung, der auch darin besteht, in den spezialisierten Zentren neue Behand-
lungsmethoden zu entwickeln.> Fir die Férderung von Forschungs- und Erpro-
bungsvorhaben stehen jedoch anderweitige Mittel zur Verfiigung.>® Zudem durfte
auch die Behandlung zahlreicher Betroffener in einem Zentrum Uber die Zeit neue
Erkenntnisse hervorbringen.

Die Einzelheiten zum Forderverfahren sind in § 16 der BMFSFJ-Richtlinien und in
der Richtlinie der Conterganstiftung fiir die Forderung der Kompetenzzentren
(MMK-Richtlinie)*’ geregelt.

Hiernach miissen medizinische Einrichtungen, die an einer Férderung interessiert
sind, im ersten Schritt ihr Interesse formlich bekunden (sog. Interessenbekun-
dungsverfahren). In diesem Rahmen hatten die Einrichtungen in den Jahren 2020
und 2021 bis zum 15. Februar des Forderjahres sowie im Jahr 2022 (fir das For-
derjahr 2023) bis zum 30. November darzulegen, welche Kriterien des vom Zuwen-
dungsgeber veroffentlichten Kompetenzprofils sie bereits erfiillen. Gleichzeitig
muss der zukiinftige Forderbedarf spezifiziert und beziffert werden (s. Ziff. 7.1

52 Ziff. 2.0 i.V.m. Ziff. 5.1 ff. MMK-Richtlinie.
53 S. Ziff. 4.3 MMK-Richtlinie.
54 S.a. Ziff. 3.0 MMK-Richtlinie.

55 So etwa Beschlussempfehlung und Bericht des Ausschusses fur Familie, Senioren, Frauen
und Jugend (13. Ausschuss) zu dem Entwurf eines Fiinften Gesetzes zur Anderung des Con-
terganstiftungsgesetzes, BT-Drs. 19/20142, S. 6 f.

56 Vgl. § 19 ff. iV.m. § 4 Abs. 1 Nr. 5 und Nr. 6 und § 2 Nr. 2 ContStifG sowie die Richtlinien fir
die Projektférderung durch die Conterganstiftung nach Abschnitt 3 des ContStifG vom 5.
Dezember 2018.

57 Richtlinie fur die Forderung multidisziplindrer medizinischer Kompetenzzentren durch die
Conterganstiftung vom 1. Oktober 2022, abrufbar unter https://contergan-infopor-
tal.de/fileadmin//user_upload/documents/Leistungen/Foerderung Kompetenzzen-
tren/2022 02 09 Foerderrichtlinie MMK 01.10.2022 V02.pdf (im Folgenden: MMK-

Richtlinie).
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MMK-Richtlinie). Die Einrichtungen missen hierzu (neben der geratetechnischen
Ausstattung und der Ausstattung der Patientinnen- und Patientenzimmer) insbe-
sondere darlegen, wie viele thalidomidgeschadigte Patientinnen und Patienten sie
durchschnittlich behandeln, welche Fachabteilungen es in ihrem Klinikum gibt,
welche Therapien sie durchfiihren und welche Beratungsangebote, Schulungen
und NachsorgemaRnahmen sie anbieten.>®

Auf dieser Grundlage entscheidet die Conterganstiftung, welche medizinischen
Einrichtungen flr das darauffolgende Forderjahr antragsberechtigt sind, und for-
dert die ausgewdhlten Einrichtungen auf, einen formlichen Antrag zu stellen
(ziff. 7.1 und 7.2 MMK-Richtlinie). Welche Antragsunterlagen einzureichen sind, ist
in Ziff. 7.2.1 - 3 MMK-Richtlinie geregelt.

GemaR § 16 Abs. 2 BMFSFJ-Richtlinien entscheidet der Vorstand der Conterganstif-
tung im Benehmen mit dem Stiftungsrat liber entsprechende Forderantrage und
erlasst einen formlichen Zuwendungsbescheid (s.a. Ziff. 7.3 MMK-Richtlinie). Der
Vorstand hat dabei sicherzustellen, dass sich die Férderung im Rahmen der jahrlich
vom Bund zur Verfligung gestellten Mittel halt (s. § 16 Abs. 2 Satz 2 BMFSFJ-Richt-
linien).

Die Zuwendung wird als Teilfinanzierung in Hohe von bis zu 80 % in Form von nicht
rickzahlbaren Zuschiissen gewahrt (Ziff. 4.2 MMK-Richtlinie). Die geférderten Ein-
richtungen erhalten hierfir nach Vorlage eines Verwendungsnachweises eine Ein-
malzahlung. Die geférderte Einrichtung tritt somit zunachst finanziell in Vorleis-
tung (Ziff. 7.4 MMK-Richtlinie).

Die Zuschiisse zu den Personalausgaben sind auf medizinisches, therapeutisches,
orthopéadietechnisches, pflegerisches oder verwaltungstechnisches Fachpersonal
im Kompetenzzentrum beschrankt (vgl. Ziff. 5.1 MMK-Richtlinie). Welche Sachkos-
ten forderfahig sind, ist in Ziff. 5.2 ContStif-MMK-Richtlinie geregelt. Die Zuwen-
dungen missen zudem mit oder nach dem durch den Zuwendungsbescheid fest-
gelegten Projektbeginn entstehen und fiir die Erreichung des Zuwendungszwecks
notwendig sein (s. Ziff. 4.3 MMK-Richtlinie).

Im Ubrigen sind ab einer Férdersumme von 300.000 Euro die Allgemeinen Neben-
bestimmungen fir Zuwendungen zur Projektférderung (ANBest-P)*>° zu beachten
(vgl. Ziff. 7.7 MMK-Richtlinie), die vor allem die Auftragsvergabe und Anforderun-
gen an die Verwendung der Zuwendung und den Verwendungsnachweis konkreti-
sieren. Bei Veroffentlichungen und Prasentationen im Zusammenhang mit der Pro-
jektforderung haben die Einrichtungen in geeigneter Weise auf die Forderung
durch die Conterganstiftung hinzuweisen (vgl. Ziff. 8.0 MMK-Richtlinie).

58 S. Anlage 1 (Kompetenzprofil) zum Interessenbekundungsformular, abrufbar unter:

https://contergan-infoportal.de/fileadmin//user upload/documents/Leistungen/Foerde-
rung Kompetenzzentren/1. Interessenbekundungsverfahren/Kompetenzprofil 2022-11-
22 Anlage 1 zu Formblatt 1 .xlsx.

59 Anlage 2 zur VV Nr. 5.1 zu § 44 BHO Allgemeine Nebenbestimmungen flir Zuwendungen zur

Projektforderung (ANBest-P) vom 13. Juni 2019, GMBI. Nr. 19/2019, S. 372.
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3.2.2.3 Vorgaben zur Finanzierung

In § 4 Abs. 1 Nr. 2 ContStifG wird klargestellt, dass die Forderung der Kompetenz-
zentren aus den Mitteln erfolgt, die der Bund fiir die Leistungen zur Deckung spe-
zifischer Bedarfe bereitstellt (s.a. § 11 Nr. 2, 13 Abs. 1 Satz 2 ContStifG). Gleiches
gilt fir die Verwaltungs- und sonstigen Kosten, die im Zusammenhang mit der For-
derung der Kompetenzzentren anfallen. Von den 30 Millionen Euro, die der Bund
gemall § 4 Abs. 1 Nr. 2 ContStifG jahrlich zur Deckung spezifischer Bedarfe und zur
Forderung der Kompetenzzentren zur Verfligung stellt, sind dabei rund drei Milli-
onen Euro fur die Férderung der Kompetenzzentren vorbehalten.®® Nachdem
durch das fiinfte Anderungsgesetz die erforderliche Ermachtigungsgrundlage fiir
die Forderung der Kompetenzzentren geschaffen wurde, kann das Gesamtbudget
fir die Deckung spezifischer Bedarfe nunmehr vollstandig ausgeschopft werden.
Der jahrliche Gesamtférderumfang fiir die Kompetenzzentren ergibt sich aus § 15
Abs. 1 der BMFSFJ-Richtlinien. Hiernach sind von den jahrlich zur Verfligung ste-
henden 30 Millionen Euro die pauschalierten individuellen Leistungen fiir spezifi-
sche Bedarfe fiir jede leistungsberechtigte Person sowie Verwaltungskosten und
die Kosten fir Beratungsleistungen abzuziehen. Insgesamt werden aus diesen Mit-
teln pro Haushaltsjahr (bis zu) zehn medizinische Einrichtungen gefoérdert (s. Ziff.
6.0 MMK-Richtlinie).

Hiervon zu trennen ist die Frage, wer fiir die Behandlung der thalidomidgeschadig-
ten Personen in den Kompetenzzentren aufkommt. Bisher werden drei Rehabilita-
tionseinrichtungen, eine Hausarztpraxis, vier Medizinische Zentren fiir Erwach-
sene mit Behinderung (MZEB)®! und zwei Kliniken mit Contergan-Sprechstunde
gefordert. Soweit die Kompetenzzentren ihre Leistungen gegeniiber den Betroffe-
nen als Krankenbehandlung erbringen, werden die im Einzelfall erforderlichen
Leistungen bei gesetzlich versicherten Patientinnen und Patienten nach den §§ 2,
20 ff., 27 ff. und 92 SGB V iV.m. den Richtlinien des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses (G-BA) erbracht und gegeniiber den Kostentragern abgerechnet. Die Kos-
tenerstattung gegeniiber privat versicherten Thalidomidgeschadigten durch die
privaten Krankenversicherungsunternehmen richtet sich nach dem jeweiligen Ver-
sicherungsverhaltnis.

Fiir die Erstattung der Kosten der Leistungserbringung durch Rehabilitationsein-
richtungen ist neben dem jeweiligen Versicherungsverhaltnis (gesetzlich/privat)
vor allem die Zielrichtung der Rehabilitation mageblich. Nach § 6 Abs. 1 SGB IX
sind Rehabilitationstrager insbesondere die gesetzlichen Krankenkassen, die Bun-
desagentur flr Arbeit und die Trager der gesetzlichen Rentenversicherung. Diese
Trager erbringen je nach Zielrichtung der Rehabilitation allein, nacheinander oder
gemeinsam Leistungen der medizinischen Rehabilitation (§§ 42 ff. SGB IX)
und/oder Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (§§ 49 ff. SGB IX).

60 BT-Drs. 19/20142, S. 6; BT-Plenarprotokoll 19/166, 20796 (D).
61 S.§119¢ SGB V.
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Soll die medizinische Rehabilitation im Kompetenzzentrum die Erwerbsfahigkeit
der Betroffenen verbessern oder wiederherstellen, sind hierfliir gemaf §§ 9 und 15
SGB VI die Rentenversicherungstrager zustandig. Geht es darum, eine Behinderung
oder Pflegebedurftigkeit abzuwenden oder zu mildern, sind gemall § 11 Abs. 2
i.V.m. § 40 SGB V die Krankenkassen zustandig.

Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (LTA, §§ 49 ff. SGB IX) werden bei Erwerbs-
minderung nach § 9 SGB VI von den Rentenversicherungstragern erbracht. Dienen
die LTA der Forderung der Erwerbsfahigkeit von Menschen mit Behinderungen ist
nach §§ 1i.V.m. 112 SGB Il die Bundesagentur fir Arbeit zustandig.

Besteht ein privates Krankenversicherungsverhiltnis, richtet sich die Kosteniber-
nahme im Innenverhaltnis zum Versicherten nach den vertraglichen Vereinbarun-
gen. Je nach Versichertenverhaltnis der Geschadigten kommt somit auch eine Kos-
tentbernahme durch private Versicherungsunternehmen in Betracht.

SchlieBlich erstattet die beamtenrechtliche Beihilfe anteilig angemessene Aufwen-
dungen fir medizinisch notwendige MaRBnahmen, die in den Kompetenzzentren
von Beamtinnen und Beamten in Anspruch genommen werden. Bei ambulanten
Behandlungen orientiert sie sich dabei grundsatzlich an den Gebiihrenordnungen
fur privatdrztliche Behandlungen (GOA und GOZ). Stationdre Behandlungen wer-
den ersetzt, sofern sie in zugelassenen Krankenh&dusern im Sinne des § 108 SGB V
erbracht und nach dem Krankenhausentgeltgesetz (KHEntgG) vergiitet werden.5?
Rechtsgrundlage der Beihilfe ist je nach Dienstverhiltnis das Bundes-% oder das
Landesbeamtenrecht®®. Der nicht-ibernommene Anteil wird regelmiRig durch pri-
vate Krankenversicherungen gedeckt.®> Die Kompetenzzentren sind somit im Er-
gebnis mischfinanziert. Wahrend spezifische Personal- und Sachmittel durch die
Conterganstiftung forderfahig sind, werden die Kosten der Behandlung im Einzel-
fall von den Kostentrdagern bzw. privaten Versicherungsunternehmen ibernom-
men.

3.2.3  Weitere Neuerungen

Zusitzlich zu den Kompetenzzentren wurden mit dem 5. und 6. ContStifG-AndG
weitere Neuerungen verabschiedet. So wurden etwa mit beiden Anderungsgeset-
zen die Regelungen zum Vertrauensschutz gestirkt.®® Bereits anerkannte

62 Behandlungen in Privatkliniken, die Krankenhduser im Sinne des § 107 Abs. 1 SGB V sind,

werden hingegen der Hohe nach nicht unbeschrankt Gbernommen, vgl. §§ 26, 26a Bundes-
beihilfeverordnung (BBhV).

63 § 80 Bundesbeamtengesetz (BBG).

64 Vgl. bspw. § 76 Landesbeamtengesetz Berlin, § 75 Landesbeamtengesetz NRW.

65 Ist der Beihilfeberechtigte freiwillig gesetzlich krankenversichert, wird Beihilfe in der Regel

nur gewdhrt, sofern anstelle der Sachleistung eine Kostenerstattung bei der gesetzlichen
Krankenversicherung beantragt wird, vgl. bspw. § 8 Abs. 4 S. 2 Bundesbeihilfeverordnung
(BBhV).

66 Siehe zuvor bereits §§ 48 Abs. 2 und 3, 49 Abs. 3 und 6 und 49a Abs. 2 VwWVfG.
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Leistungen kénnen hiernach nur noch dann aberkannt werden, wenn die Anspri-
che auf vorsatzlich unrichtigen oder vorsatzlich unvollstandigen Angaben der leis-
tungsberechtigten Person beruhen. ®” Das gilt seit Mitte Juli 2021 auch fuir die Héhe
der bereits zuerkannten Schadenspunkte. ¢ Eine Aberkennung von Leistungen
oder Schadenspunkten ist somit nur noch in Ausnahmefallen moglich. Denn der
Gesetzgeber erachtet das Vertrauen der Betroffenen in den Fortbestand der ge-
setzlichen Leistungsanspriiche als besonders schutzwiirdig.®® Aufwendige Einzel-
fallprifungen zur Frage, ob Leistungen moglicherweise einzustellen sind, sind nun-
mehr zugleich entbehrlich.”®

Des Weiteren wurde mit Wirkung zum 15. Juli 2021 der Kapitalstock der Stiftung
auf 1,5 Millionen Euro abgeschmolzen.”* Die hierdurch frei gewordenen Mittel in
Hohe von finf Millionen Euro sollen zur Projektférderung eingesetzt werden (vgl.
§ 19 Nr. 1 ContsStifG).”? Die vergleichsweise hohe Projektférderungssumme wurde
im Ausschuss teilweise deutlich kritisiert und mit einer Kritik an den Stiftungsstruk-
turen verbunden, die keinen ausreichenden Einfluss der Betroffenenvertreterin-
nen und -vertreter auf die Mittelverwendung sicherstelle.”?

Die Leistungsberechtigten erhielten zudem 2022 letztmalig eine Sonderzahlung,
mit der die insgesamt noch vorhandenen Mittel fiir die jahrlichen Sonderzahlun-
gen vollstandig an die Berechtigten ausgeschittet wurden. Ziel war es, den Be-
troffenen eine ,bessere Planbarkeit und mehr Gestaltungsfreiheit im Hinblick auf
den Umgang mit den thalidomidbedingten Beeintrachtigungen (zu) ermoéglichen”
und dadurch die Lebenssituation der Geschadigten im Alter zu verbessern, das re-
gelmaBig mit deutlich steigenden gesundheitlichen Belastungen und funktionellen
Beeintrachtigungen einhergeht.”* SchlieRlich sollte ein Wertverlust des Stiftungs-
vermoégens aufgrund der damals erwarteten fortschreitenden Niedrig- und Nega-
tivzinsen vermieden werden.””

SchliefRlich wurde die Vorschrift zu den Berichtspflichten in § 25 ContStifG neu ge-
fasst. In diesem Zusammenhang wurde, nachdem die Bundesregierung 2019 und
2020 ihren ersten Bericht in zwei Teilen vorgelegt hatte’®, in dem u. a. die Stiftungs-
strukturen erstmalig bewertet wurden, auch die ausdriickliche Pflicht zur

67 Vgl. § 16 Abs. 1 Satz 2 ff. ContStifG idF vom 19.8.2020. Naher hierzu BT-Drs. 19/19498, S. 7.
&8 § 16 Abs. 1 Satz 3 ContStifG idF vom 15.7.2021.

6 BT-Drs. 19/19498, S. 2.

70 ebenda, S. 2.

n § 4 Abs. 1 Nr. 5 und 6 sowie § 19 Nr. 1 und 2 ContStifG idF vom 15.7.2021.

7 BT-Drs. 19/29285, S. 12.

& Beschlussempfehlung und Bericht, Stellungnahme der Fraktion BUNDNIS 90/DIE GRUNEN,
BT-Drs. 19/29889, S. 7.

74 BT-Drs. 19/29285, S. 8 und S. 11.
I BT-Drs. 19/29285, S. 8.
76 BT-Drs 19/12415 (Teil 1) und BT-Drs. 19/22605 (Teil 2).
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Evaluation der Stiftungsstruktur gestrichen. In der parlamentarischen Debatte und
der 6ffentlichen Diskussion wird weiterhin die Forderung nach einer Anderung der
Stiftungsstruktur gestellt.”” Das Vorhaben der Ampelkoalition, eine mdgliche Aus-
weitung der Betroffenenrechte innerhalb der Stiftung zu priifen’®, ist angesichts
dessen zu begriiRen.

7 Vgl. bzgl. der auch nach den Berichten anhaltenden Kritik an der Struktur der Stiftung etwa
BT-Plenarprotokoll 19/230, S. 29586 Abschnitt D am Ende und S. 29634 Abschnitt C.

78 Koalitionsvertrag zwischen SPD, Biindnis 90/Die Griinen und FDP 2021, S. 80.

41—



Drucksache 20/14320 - 96 - Deutscher Bundestag — 20. Wahlperiode

4. Aufbau der multidisziplinaren medizinischen Kompe-
tenzzentren

Mit dem Aufbau der Kompetenzzentren soll das medizinische Beratungs- und Be-
handlungsangebot fir die contergangeschadigten Menschen verbessert werden
(vgl. Kapitel 3.2.2 fiur die rechtlichen Rahmenbedingungen).

Der Aufbau begann im Jahr 2021 mit der Férderung von vier Kompetenzzentren.
Im Jahr 2022 kamen weitere vier Zentren hinzu, so dass im Jahr 2022 insgesamt
acht Kompetenzzentren durch die Conterganstiftung geférdert wurden. Im Jahr
2023 wurden zwei weitere Einrichtungen als Kompetenzzentren benannt und in
die Férderung aufgenommen — seitdem werden zehn Kompetenzzentren durch die
Conterganstiftung gefordert.

4.1 Auswahlverfahren und mogliche FordermaRnahmen
Auswahlverfahren

Nach Erhalt des gesetzlichen Auftrags entwickelte die Conterganstiftung Anforde-
rungsprofile fir die Kompetenzzentren. Im Rahmen einer Bedarfserhebung wur-
den vier Mallnahmen durchgefiihrt:

+ Expertenaustausch des Vorstandes der Conterganstiftung mit dem Bun-
desministerium fir Gesundheit (BMG) zu den Themen ,Versorgungsfor-
schung” sowie ,,Medizinische Kompetenzzentren®,

+ Befragung der Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik in Nimbrecht als erstes medi-
zinisches Schwerpunktzentrum fir contergangeschadigte Menschen mit-
tels eines detaillierten Fragenkatalogs zu den Themen Leistungen, Kosten
und conterganspezifische Qualifizierung,

¢ Befragung der vier Dachverbiande von Menschen mit Conterganschadi-
gung (Bundesverband Contergangeschadigter e. V., Bund Contergange-
schadigter und Griinenthalopfer e. V., Contergan Netzwerk Deutschland
e. V., Internationale Contergan Thalidomid Allianz Deutschland),

¢ Durchfihrung eines eintdgigen Workshops zur Entwicklung eines Anfor-
derungsprofils fir die Kompetenzzentren unter Beteiligung des Vorstan-
des der Conterganstiftung, Vertreterinnen und Vertretern der Geschafts-
stelle der Conterganstiftung, jeweils drei Vertreterinnen und Vertretern
der vier Dachverbiande von Menschen mit Conterganschadigung sowie je-
weils zwei medizinischen und therapeutischen Vertreterinnen und Vertre-
tern der Kliniken, die bereits Kompetenzen rund um die Diagnostik und
Therapie von conterganbedingten Schadigungen aufwiesen: Klinik Hoher
MeiRner, (Bad Sooden-Allendorf), Orthopadische Universitatsklinik (Ulm),
Schon-Klinik (Hamburg), Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik (NUmbrecht).

Auf Basis der Ergebnisse des Workshops entwickelte die Conterganstiftung ein
Kompetenzprofil (vgl. dazu Anlage 1 zu Formblatt 1 des Antragsformulars fir
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Kompetenzzentren). Dieses enthalt neben den Fachabteilungen und dem Thera-
pie- und Beratungsangebot Informationen zu der Ausstattung der Patientinnen-
und Patientenzimmer, zur weiteren Ausstattung der Klinik sowie zu Schulungen
und Vorerfahrungen mit contergangeschadigten Menschen.

Die Geschéftsstelle der Conterganstiftung hatte anvisiert, zehn Einrichtungen als
Kompetenzzentrum zu fordern.”® Diese sollten gemaR der regionalen Verteilung
der Patientinnen und Patienten auf flinf Regionen verteilt werden (vgl. dazu die
Darstellung in Tabelle 1).

Im Rahmen eines Interessenbekundungsverfahrens wurden die medizinischen Ein-
richtungen von der Geschaftsstelle der Conterganstiftung Gber die Forderung in-
formiert und eingeladen, ihr Interesse formlich zu bekunden. Zum einen wurden
generell Rehabilitationskliniken und Krankenhauser informiert, zum anderen ha-
ben Betroffene der Conterganstiftung die aus ihrer Sicht geeigneten Einrichtungen
vorgeschlagen.

Interessierte Einrichtungen konnten jeweils in den Jahren 2020 und 2021 bis zum
15. Februar des Forderjahres sowie flir das Forderjahr 2023 bis zum 30. November
2022 darlegen, welche Kriterien des Kompetenzprofils sie bereits erfillen.

Zusatzlich musste der zukiinftige Forderbedarf spezifiziert und beziffert werden
(vgl. dazu auch die Ausfihrungen in Kapitel 3.2.2). Von der Conterganstiftung
wurde daraufhin entschieden, welche Einrichtungen antragsberechtigt sind und
als Kompetenzzentrum geférdert werden kénnen.

Von den befragten Betroffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungsrates
wurde insbesondere Kritik an der Vorgabe bezliglich der festgelegten Anzahl der
Kompetenzzentren gedullert. Dies sei nicht sinnvoll und wirke willkirlich. Zudem
wurde auch eine zu geringe Einbeziehung der Betroffenen bei der Auswahl der
Kompetenzzentren kritisiert.

Mogliche FordermalBnahmen

Fir die Forderung der Kompetenzzentren gibt es die folgenden vier Férderschwer-
punkte:

+ Personalausgaben (medizinisches Personal, therapeutisches Personal,
pflegerisches Personal, orthopadietechnisches Personal, verwaltungs-
technisches Personal),

+ Sachausgaben (Einrichtungsgegenstande, Medizinprodukte),

+ Veranstaltungen (fachspezifischer Austausch (Gesamt- und Regionaltref-
fen®%), Weiterbildung des Personals),

I Vgl. dazu auch Ziff. 6.0 MMK-Richtlinie.

80 Vgl. dazu die Ausfiihrungen in Kapitel 4.8.
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+ Externe Dienstleistungen auf Honorarbasis (beispielsweise filir Gebarden-
dolmetscherinnen und -dolmetscher, Fahrdienste, Koordinatorinnen/Ko-
ordinatoren).

Weitere Ausfihrungen zu den FérdermalRnahmen finden sich in Kapitel 4.10.
4.2 Standorte und Behandlungsangebote der Kompetenzzentren

4.2.1 Standorte und regionale Verteilung der Kompetenzzentren

Die Kompetenzzentren sollen im Bundesgebiet entsprechend der regionalen Ver-
teilung der Betroffenen aufgebaut werden®!. Da die meisten Betroffenen in der
westlichen Region, d. h. in den Bundeslandern Nordrhein-Westfalen, Rheinland-
Pfalz und dem Saarland, leben, wurden dort vier Kompetenzzentren ausgewahlt
(Tabelle 1). Jeweils zwei Kompetenzzentren wurden im Stiden und im Norden aus-
gewadhlt und jeweils ein Zentrum im Osten und in der Mitte.

Tabelle 1: Regionale Verteilung der Kompetenzzentren, 2023
Region Bundeslinder Anzahl Kompetenzzentren
Kompetenzzentren

Westen  Nordrhein-Westfalen, 4 Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik,
Rheinland-Pfalz, Universitatsklinikum Aachen,
Saarland Universitatsklinikum Koln,

Hernerhausarzte

Siiden Bayern, 2 Heilbad Krumbad,
Baden-Wirttemberg Klinikum Rummelsburg

Norden  Schleswig-Holstein, 2 Schoén Klinik Hamburg,
Hamburg, Bremen, Diakovere

Mecklenburg-Vorpommern,
Niedersachsen

Osten Berlin, Brandenburg, 1 Johannesbad Raupennest
Sachsen
Mitte Hessen, Thiringen, 1 Klinik Hoher MeiRner

Sachsen-Anhalt

Quelle: IGES auf Basis von Daten der Geschéftsstelle der Conterganstiftung

Die kartographische Darstellung der Kompetenzzentren und der Anteil der conter-
gangeschadigten Menschen zeigt, dass dort wo die meisten contergangeschadig-
ten Menschen leben, lGberwiegend auch die meisten Kompetenzzentren verortet
sind (Abbildung 10).

81 Vgl. dazu BT-Drs. 18/10670.
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Allerdings lasst sich auch feststellen, dass in den PLZ-Gebieten um das Kompetenz-
zentrum Johannesbad Raupennest keine contergangeschadigten Personen woh-
nen. Die Auswahl dieses Standorts wurde auch von den befragten Betroffenenver-
treterinnen und -vertretern des Stiftungsrates kritisiert. Nicht nur, weil es kaum
Conterganbetroffene im 0Ostlichen Teil Deutschlands gibt, der Standort der Klinik
sei zudem am slidlichen Rand Sachsens gelegen und damit schwer erreichbar. Dies
spiegelt sich auch in der bisher sehr geringen Inanspruchnahme dieses Kompe-
tenzzentrums durch conterganbetroffene Patientinnen und Patienten wider (vgl.
dazu Kapitel 4.4). Dagegen hat Baden-Wirttemberg, ein Bundesland mit ver-
gleichsweise vielen Contergangeschadigten, kein Kompetenzzentrum, so dass die
sudwestliche Region unterreprasentiert ist.

Zudem ist auch zu berticksichtigen, dass die Kompetenzzentren ein sehr unter-
schiedliches Angebot vorhalten (vgl. dazu die folgenden Kapitel).
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Abbildung 10: Standorte der zehn Kompetenzzentren, 2023
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Quelle: IGES auf Basis von Daten der Geschaftsstelle der Conterganstiftung

Anmerkungen: Die Blaufarbungen stehen fiir den Anteil der in der Region (2-stellige PLZ-Ebene)
lebenden contergangeschadigten Menschen. In dunkelblau gefarbten Regionen
leben mehr contergangeschadigte Menschen als in den hellblauen Regionen
(vgl. dazu auch Abbildung 4).

4.2.2 Kurzportraits der Kompetenzzentren

Bei den Kompetenzzentren handelt es sich um unterschiedliche Einrichtungen
(drei Rehabilitationskliniken, vier MZEBs, zwei Contergan-Sprechstunden an Klini-
ken sowie eine Hausarztpraxis). Zudem unterscheiden sich die Kompetenzzentren
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hinsichtlich ihrer Vorerfahrungen mit der Behandlung contergangeschadigter
Menschen sowie ihrer Schwerpunkte/Spezialisierung. Vier der zehn Kompetenz-
zentren waren schon vor der Forderung durch die Conterganstiftung ein Kompe-
tenzzentrum fir Contergan, namlich die Klinik Hoher MeiRner in Bad Sooden-Al-
lendorf, die Schon-Klinik in Hamburg, die Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik in Nimbrecht
sowie das Universitatsklinikum Koln. Diese vier Einrichtungen sind damit ,,Kompe-
tenzzentren im Ausbau®. In den anderen sechs soll die conterganspezifische Kom-
petenz durch die Forderung aufgebaut werden.

Im Folgenden werden die Kompetenzzentren kurz anhand von Portraits darge-
stellt.®?

4.2.2.1 Klinik Hoher MeiRRner, Bad Sooden-Allendorf

Die Rehabilitationsklinik Hoher MeilRner hat einen orthopadischen/unfallchirurgi-
schen und neurologischen Schwerpunkt und behandelt schon seit den 90er Jahren
Contergangeschadigte. Im Jahr 2013 wurde eine spezielle Abteilung fir die Reha-
bilitation Contergangeschadigter eroffnet, in der ein speziell auf Contergangescha-
digte ausgerichtetes Rehabilitationskonzept angeboten wird. Die Komplexbehand-
lung hat das Ziel, den allgemeinen korperlichen sowie mentalen Gesundheits-
zustand der Patientinnen und Patienten zu verbessern. Das Therapieangebot einer
Rehabilitation flir Contergangeschadigte ist multimodal und individuell auf die Pa-
tientinnen und Patienten zugeschnitten. Die Therapiemodule umfassen insbeson-
dere die Balneotherapie, Ergotherapie, Krankengymnastik sowie Schmerztherapie.
Bei Bedarf kann fachibergreifend eine internistische und neurologische Mitbe-
treuung durchgefihrt werden. Im Rahmen des multimodalen Behandlungskonzep-
tes wird bei personlichen Konfliktsituationen oder bei Schmerzpatientinnen und -
patienten eine psychotherapeutische und/oder psychologische Betreuung er-
ganzt. Mit externen Spezialistinnen und Spezialisten werden zudem bei Bedarf
Hals-Nasen-Ohren-arztliche oder augenarztliche Untersuchungen durchgefiihrt.

Die Klinik wird seit dem Jahr 2021 von der Conterganstiftung geférdert und hat
neben der Anschaffung spezieller Ausstattungsgegenstande auch die Renovierung
weiterer Zimmer geplant.

4.2.2.2 Heilbad Krumbad, Krumbach

Das Heilbad Krumbad ist eine stationadre Vorsorge- und Rehabilitationseinrichtung
nach § 111 SGB V, in der ambulante VorsorgemalRnahmen (Badekuren) sowie sta-
tiondre RehabilitationsmaBnahmen durchgefihrt werden kdnnen. Schwerpunkte
sind die Anschlussheilbehandlung nach Gelenkoperationen sowie MaRnahmen bei
degenerativen Erkrankungen der Gelenke und der Wirbelsdule wie Arthrose,

82 Die Gemeinschaftspraxis Hernerhausarzte, die erst seit dem Jahr 2023 geférdert wird, hat

sich im Rahmen dieser Expertise nicht beteiligt. Da zum Zeitpunkt der Berichterstellung auch
auf der Praxiswebsite noch keine Informationen zu diesem neuen Kompetenzzentrum vor-
lagen, wird diese Einrichtung im Folgenden nicht ndher vorgestellt.
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Rheuma, Osteoporose sowie korperlichen und seelischen Erschépfungszustanden.
Zusatzlich bietet das Heilbad Krumbad ein breites Spektrum an Praventions- und
medizinischen Wohlfiihlangeboten mit einem Schwerpunkt auf Kneipp-Therapien
sowie auf Anwendungen mit dem Naturpeliod Krumbader Badstein.

Das Heilbad Krumbad wird seit dem Jahr 2022 von der Conterganstiftung gefor-
dert. Férdermalinahmen sind die Ausstattung und Implementierung von Hilfsmit-
teln in den Hotelzimmern sowie die Erweiterung des Angebots an Schulungen und
Vortragen fir die Betroffenen und Therapeutinnen und Therapeuten.

4.2.2.3 Johannesbad Raupennest, Altenberg

Das Johannesbad Raupennest in Altenberg ist eine Rehabilitationsklinik mit dem
Schwerpunkt auf Orthopadie und Sportmedizin. In der Orthopadie bietet das Jo-
hannesbad Raupennest insbesondere eine Rehabilitation bei Gelenk- und Wirbel-
saulenerkrankungen, Anschlussheilbehandlungen (AHB) nach orthopadisch-unfall-
chirurgischen Operationen, die Behandlung von Unfall- und Verletzungsfolgen
sowie chronisch degenerativen und entzlindlichen Erkrankungen am Bewegungs-
apparat. Ein weiterer Schwerpunkt besteht in der Behandlung von Folgen der Kin-
derlahmung (Polio) sowie der orthopadie-technischen Versorgung nach Amputati-
onen. Die Klinik bietet sowohl klassische als auch komplementare Therapien an
und verflgt Gber eine Baderlandschaft.

Das Johannesbad Raupennest wird seit dem Jahr 2022 von der Conterganstiftung
gefordert. Durch die Férderung wurden bereits zwei Patientenzimmer renoviert,
der Zugang zur Badelandschaft erleichtert und weitere Hilfsmittel fiir die Bereiche
Physio- und Ergotherapie angeschafft. Flir das Jahr 2023 sind der Austausch des
Badlifters in der Baderlandschaft, die Anschaffung weiterer therapeutischer und
pflegerischer Hilfsmittel sowie Weiterbildungen von Arztinnen und Arzten bzw.
Therapeutinnen und Therapeuten vorgesehen.

4.2.2.4 Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik, Nimbrecht

Die Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik ist eine Rehabilitationsklinik fir Neurologie, Ortho-
padie und Osteologie. Bereits seit dem Jahr 2000 finden hier Sprechstunden fir
contergangeschadigte Menschen und Dysmelie-Patientinnen und Patienten statt.
Kurz nach Einfliihrung der Sprechstunde ist zusatzlich die Entwicklung eines spezi-
ellen stationdren Rehabilitationskonzepts angestolRen worden, um die Erfassung
und Behandlung von Folgeschaden in den Vordergrund zu ricken.

Zur Erweiterung des ambulanten Behandlungsangebots eroffnete im April 2017
das medizinisches Schwerpunktzentrum fiir Conterganbetroffene. Dies ist das bun-
desweit einzige Medizinische Zentrum fir Erwachsene mit Behinderung (MZEB)
mit einem Schwerpunkt auf der Behandlung von contergangeschadigten Men-
schen. Dort werden medizinische Diagnostik, therapeutische Befunderhebung,
konsiliarische psychotherapeutische Beratung und Behandlungsklarungen ange-
boten. Teil des Konzepts sind auch Beratungsangebote u.a. zu Hilfsmitteln,
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individueller Wohnraumanpassung, Antragen und Widerspriichen. In der Regel er-
folgt dies im Rahmen eines bis zu viertagigen Aufenthalts, wahrend dessen die Pa-
tientinnen und Patienten auf eigene Kosten in Unterkiinften auBerhalb der Klinik
untergebracht sind. AuRerdem organisiert die Klinik die Weiterbehandlung der Pa-
tientinnen und Patienten nach dem Aufenthalt. Folgebesuche in mehrmonatigen
Abstidnden zur Uberpriifung und Anpassung des Therapieverlaufs gehéren zum
weiteren Vorgehen.

Die Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik wird seit dem Jahr 2021 als multidisziplindares me-
dizinisches Kompetenzzentrum der Conterganstiftung gefordert. Mit der Forde-
rung durch die Conterganstiftung wurde das Angebot um die nichtmedikamentdse
Schmerztherapie sowie schmerztherapeutische Beratung erweitert. Zusatzlich
wurden vier Patientenzimmer im Hinblick auf die besonderen Belange der Conter-
gangeschadigten renoviert.

4.2.2.5 DIAKOVERE, Hannover

DIAKOVERE entstand aus dem Zusammenschluss von drei grolRen diakonischen
Krankenhdusern (Annastift, Henriettenstift, Friederikenstift) und ist ein Kranken-
haus der Maximalversorgung mit einem orthopadischen Schwerpunkt.

Das Annastift wurde 1897 gegriindet, um Menschen mit Behinderungen ein wiir-
diges Leben zu ermdglichen. Daraus hat sich zum einen die Orthopadische Klinik
der Medizinischen Hochschule Hannover mit einem Schwerpunkt im Bereich Kin-
der- und Neuroorthopadie entwickelt, zum anderen entstand daraus der Bereich
Leben und Lernen fir Menschen mit Behinderung, welcher ein Wohn-, Schul- und
Ausbildungsangebot sowie verschiedene Tagesforderstatten beinhaltet. Ca. 100
Menschen mit Conterganschadigung haben dort ihre schulische und berufliche
Ausbildung absolviert. Viele von ihnen werden bis heute am Annastift behandelt.

Im Jahr 2017 wurde am Annastift das Bruno-Valentin-Institut etabliert, ein Medi-
zinisches Zentrum fir Erwachsene mit Behinderungen (MZEB) mit dem Schwer-
punkt , komplexe Korperbehinderung®. Dort werden Menschen mit Behinderung
interdisziplinar in den Bereichen Orthopéadie, Innere Medizin, Neurologie, Urolo-
gie, Gynakologie und Psychiatrie medizinisch behandelt. Das Angebot wird erganzt
durch psychotherapeutische Beratung, Kontinenzberatung, eine physio- und ergo-
therapeutische Hilfsmittelsprechstunde sowie einen Sozialdienst. Die Behand-
lungspfade werden Gber ein Casemanagement koordiniert.

Auf dem Geldnde des Annastiftes befindet sich die Orthopadietechnik ,John und
Bamberg”, die aus der einrichtungseigenen orthopadischen Werkstatt hervorge-
gangen ist. Hier wurde mit Fordermitteln des Bundes in den 60er Jahren zur Ver-
sorgung der Menschen mit Conterganschadigung geforscht. Bis heute werden hier
viele Betroffene betreut. Das Sanitdtshaus ist seit dem Jahr 2020 ein Tochterunter-
nehmen der Firma Otto Bock HealthCare Deutschland GmbH und hat so unmittel-
bar Anteil an den neuesten orthopadietechnischen Entwicklungen. Die Firma John
und Bamberg ist ein haufiger Partner der Hilfsmittelsprechstunde des MZEB.
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Das Bruno-Valentin-Institut ist seit dem Jahr 2021 ein von der Conterganstiftung
gefordertes multidisziplindres medizinisches Kompetenzzentrum. Das DIAKOVERE-
Versorgungskonzept fiir Menschen mit Conterganschadigung sieht vor, dass auch
die stationaren Behandlungen Uber das Casemanagement am Bruno-Valentin-
Institut koordiniert werden. Die ambulante Versorgung soll immer der stationaren
vorgezogen und durch das MZEB geleistet werden. Bei Bedarf werden ambulante,
teilstationdre oder stationdare DIAKOVERE-interne Einrichtungen hinzugezogen
oder Behandlungen durch externe Behandlerinnen und Behandler empfohlen und
angebahnt. Als stationdrer Schwerpunkt soll mit Hilfe der Forderung durch die
Conterganstiftung eine Station fiir interdisziplindre multimodale Schmerztherapie
entstehen.®3 Mit dem Umbau der Station fiir interdisziplindre multimodale
Schmerztherapie auf dem Gelande des Annastiftes, auf dem auch das MZEB an-
sassig ist, entsteht die Moglichkeit, diese Symptomatik in einer speziell auf die Be-
dirfnisse von Menschen mit Conterganschadigung zugeschnittenen Umgebung
behandeln zu kénnen. Die Inbetriebnahme ist fiir Anfang 2024 vorgesehen.

4.2.2.6 Universitatsklinikum Aachen

Seit dem Jahr 2018 ist am Universitatsklinikum Aachen ein interdisziplindres MZEB
die koordinierte Anlaufstelle fiir Erwachsene mit geistiger Behinderung und/oder
schwerer Mehrfachbehinderung. Schwerpunkte des MZEB sind neurologische Sto-
rungen und ihre Folgeschadigungen. Ein interdisziplindres Team aus den Bereichen
Neurologie, Orthopadie, Psychiatrie, Psychologie, Humangenetik, Sozialarbeit,
Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie betreut die Patientinnen und Patien-
ten. Das MZEB arbeitet mit allen Fachgebieten des Universitatsklinikums Aachen
bei Bedarf eng zusammen, darunter insbesondere mit der Klinik fiir Orthopadie,
Unfall- und Wiederherstellungschirurgie, der Klinik fir Hals-Nasen-Ohren-Heil-
kunde, der Klinik fiir Kardiologie, Angiologie und Internistische Intensivmedizin
(auch mit Expertise zum Umgang mit Gefaanomalien), der Klinik fir Kopf- und
Hals-Chirurgie und der Klinik fir Psychiatrie, Psychotherapie und Psychosomatik.

Im Juli 2022 wurde das Contergan Zentrum Aachen (CZA) gegriindet, welches an
das MZEB angebunden ist und von der Conterganstiftung als multidisziplindares me-
dizinisches Kompetenzzentrum geférdert wird. Mit der Férderung wurden bereits
UmbaumaRnahmen von zwei stationdren Patientenzimmern durchgefiihrt sowie
die Schaffung barrierefreier Zugange inklusive einer elektronischen Turéffnung im
Zentrum. Zusatzlich wurde im therapeutischen Bereich, insbesondere im Bereich
Physio- und Ergotherapie, eine Bestellung von passenden Sachgegenstanden fir
eine verbesserte Diagnostik getatigt. Zudem erfolgte eine Verbesserung der perso-
nellen Infrastruktur durch eine Personalaufstockung im &rztlichen, therapeuti-
schen und wissenschaftlichen Bereich. Neben einer Erweiterung der klinischen

8 In der im Jahr 2010 von der Conterganstiftung in Auftrag gegebenen Heidelberger Studie zur

Erhebung von Problemen, speziellen Bedarfen und Versorgungsdefiziten von Menschen mit
Conterganschadigung gaben 84 % der Befragten an, unter Schmerzen zu leiden. 50 % der
Menschen mit Conterganschadigung beschrieben sogar taglich auftretende Schmerzen.
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Patientenversorgung konnten durch die zusatzlichen personellen Ressourcen un-
ter anderem Projekte zur multizentrischen Zusammenarbeit mit den anderen
Kompetenzzentren realisiert werden, z. B. die aktive Beteiligung an der Register-
studie Thalidomid-Embryopathie sowie eine Zusammenarbeit im Bereich E-Learn-
ing.

Das CZA umfasst das komplette Behandlungsspektrum von Patientinnen und Pati-
enten mit Conterganschadigung, erganzt aber als drittes medizinisches Kompe-
tenzzentrum der Region West das bestehende Angebot um einen Behandlungs-
schwerpunkt in der neurologischen Versorgung: dazu zdhlen insbesondere
Patientinnen und Patienten mit Schwindel, Neuropathien und autonomen Neuro-
pathien.

4.2.2.7 Klinikum Rummelsberg, Schwarzenbruck

Das Krankenhaus Rummelsberg ist spezialisiert auf Orthopadie, Neurologie und In-
nere Medizin. Zusatzlich werden weitere Fachrichtungen, darunter Gastroentero-
logie, Geriatrie, Radiologie, Rehabilitationsmedizin, Traumatologie, Urologie und
Pneumologie angeboten. Angegliedert an das Krankenhaus Rummelsberg ist das
medizinische Zentrum fiir Erwachsene mit Behinderung (MZEB) Rummelsberg. Das
ambulante medizinisch-therapeutische Versorgungszentrum behandelt die Patien-
tinnen und Patienten mit einem interdisziplindren Team aus den Bereichen Neuro-
logie, Orthopadie, Innere Medizin, Psychologie, Physio- und Ergotherapie sowie
Logopéadie, Krankenpflege und Sozialdienst. Die Arztinnen und Arzte sowie Thera-
peutinnen und Therapeuten haben langjahrige Erfahrung in der Behandlung von
Menschen mit kérperlicher Behinderung sowie Extremitaten- und Organfehlbil-
dungen. In der Behandlung von Patientinnen und Patienten mit Conterganschadi-
gung werden aktuell erste Erfahrungen gemacht.

Das Krankenhaus Rummelsberg wird seit dem Jahr 2023 von der Conterganstiftung
gefordert. Das Contergan-Kompetenzzentrum ist an das MZEB angegliedert. Bei
entsprechender Indikation (notwendige Operationen, neurourologische Abkla-
rung) sind auch stationare Aufenthalte moglich.

Zur Entwicklung einer bedarfsgerechten Versorgung werden im Rahmen der For-
derung verschiedene MaRnahmen umgesetzt. Geplant ist der Umbau und die Aus-
stattung von zwei Patientenzimmern sowie MalRnahmen hinsichtlich des Wis-
sensaustauschs mit anderen Contergan-Zentren und der Weiterbildung des
Personals (u. a. Kongresse, Schulungsangebote). Weiterhin werden Medizingerate
und Hilfsmittel zur Verbesserung der diagnostischen Moglichkeiten sowie zur Er-
leichterung des Aufenthaltes angeschafft. Durch einen spezifischen Patientenfra-
gebogen wird die bedarfsgerechte Ausrichtung des Versorgungsangebots am Kom-
petenzzentrum unterstutzt.
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4.2.2.8 Schon Klinik, Hamburg-Eilbek

In der Schon Klinik Hamburg wird seit dem Jahr 2014 eine interdisziplindre Conter-
gansprechstunde angeboten. Die Schon Klinik verfligt Gber zahlreiche Fachzentren
und die Contergansprechstunde ist Teil des Zentrums fiir Andsthesiologie, Intensiv-
und Schmerzmedizin. Das Behandlungsspektrum umfasst alle Gesundheitsstérun-
gen im Zusammenhang mit einer Conterganschadigung und wird individuell an die
medizinischen Bedirfnisse der Patientinnen und Patienten angepasst. Die Versor-
gung ist ambulant®*, vorstationar und stationar moglich. Folgende Themen stehen
hierbei im Vordergrund: die Gesundheitsvorsorge sogenannter Lebensstil-beding-
ter Erkrankungen (Bluthochdruck, Diabetes und Ubergewicht), der Erhalt der Mo-
bilitat, Verhinderung von Sturzverletzungen und die Verringerung von Schmerzen
des Bewegungsapparates. Die Patientinnen und Patienten werden von einem in-
terdisziplinaren Team aus den Fachrichtungen Schmerztherapie, Orthopadie, Phy-
siotherapie und Psychologie betreut. Zusatzlich werden auch Facharztinnen und
Fachédrzte anderer Abteilungen (Kardiologie, Gastroenterologie, Neurologie, Geri-
atrie) in die Behandlung einbezogen.

Die Contergansprechstunde an der Schon Klinik ist seit dem Jahr 2021 ein von der
Conterganstiftung geférdertes multidisziplindres medizinisches Kompetenzzent-
rum. Mit der Forderung durch die Conterganstiftung soll das Behandlungs- und
Beratungsangebot sowie der Bereich Wissenstransfer ausgebaut werden.

4.2.2.9 Universitatsklinikum Koln

An der Klinik und Poliklinik fir Psychosomatik und Psychotherapie des Universi-
tatsklinikums Koln findet seit dem Jahr 2017 eine ambulante psychosomatisch-psy-
chotherapeutische Contergansprechstunde fiir Contergangeschadigte und ihre An-
gehorigen statt. Dies umfasst niedrigschwellige, supportive Gesprachsangebote,
Einzelpsychotherapien, Musik- und Kunsttherapien (Gruppenangebot), eine Ver-
mittlung an niedergelassene Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten in
Wohnortndhe sowie eine stationdre Psychotherapie (bei akuten Krisen). Ziel der
Contergansprechstunde ist es, bestehende Barrieren abzubauen, um eine ange-
messene psychotherapeutische Versorgung von conterganbetroffenen Menschen
sicherzustellen. Nach telefonischer Erstanmeldung erhalten Betroffene einen Ter-
min flr ein diagnostisch-beratendes Erstgesprach, nach welchem ein individuell
abgestimmtes Versorgungskonzept erstellt wird.

Seit dem Jahr 2022 ist die ambulante psychosomatisch-psychotherapeutische Con-
tergansprechstunde ein multidisziplindres medizinisches Kompetenzzentrum.

84 Die ambulante Versorgung wird im Rahmen einer kassenarztlichen Erméachtigung erbracht.

Das bedeutet, dass Arzneimittel, Heil- und Hilfsmittel verordnet werden kénnen, was auch
in groBem Umfang genutzt wird. Im Gegensatz dazu kénnen bei der (ambulanten) vorstati-
ondren Behandlung, keine vertragsarztlichen Leistungen erbracht werden, jedoch diagnos-
tische Leistungen wie Rontgen oder Labor. Dieser Unterschied ist von Bedeutung, denn es
ermoglicht der Einrichtung, alle GKV-Leistungen kostenlos fiir Versicherte erbringen.
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Geplante MalRnahmen ist ein Umbau der Zimmer sowie die Erleichterung des Zu-
gangs zur Klinik durch beispielsweise elektrische Turoffner.

4.2.3  Fachrichtungen und Behandlungsangebote der Kompetenzzentren

Von den Kompetenzzentren haben alle neun angegeben, Orthopadie als medizini-
sches Fachgebiet anzubieten (Tabelle 2).28> Sechs Kompetenzzentren bieten eine
neurologische Fachrichtung an und jeweils fiinf Innere Medizin, Rehabilitations-
medizin sowie Psychiatrie. Dabei ist zu beriicksichtigen, dass die angegebenen
Fachrichtungen in einigen Kompetenzzentren im Rahmen von Konsilen bzw. der
Zusammenarbeit mit anderen an der Einrichtung vorhandenen Fachabteilungen
angeboten werden und nicht direkt am Kompetenzzentrum selbst. Unter den wei-
teren Angeboten sind verschiedene chirurgische Angebote, ein Herzkatheter-La-
bor, spezielle Schmerztherapie sowie die Fachrichtung Pneumologie.

Aus Sicht der Mehrheit der befragten Betroffenenvertreterinnen und -vertreter
des Stiftungsrates ist der Bereich der Orthopéadie sehr gut durch die Kompetenz-
zentren abgedeckt. Dagegen fehle es insbesondere an den Fachrichtungen Urolo-
gie und Gynadkologie. Auch die Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde sei noch zu wenig ver-
treten.

Ein Kompetenzzentrum gibt an, in den Bereichen Endokrinologie und Innere Me-
dizin eine hohere Nachfrage zu haben, als es Leistungen anbieten kénne, ein an-
deres Kompetenzzentrum hat im Bereich der Zahnheilkunde einen Nachfragetber-
hang. Zukilnftig plant ein Kompetenzzentrum gegebenenfalls mit Forderung durch
die Conterganstiftung das Fachgebiet Psychiatrie anzubieten.

8 Da sich ein neu geférdertes Kompetenzzentrum nicht an der Befragung beteiligt hat, bezie-

hen sich alle Darstellungen der Kompetenzzentren auf die neun Zentren, die sich an der Be-
fragung beteiligten.
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Tabelle 2: Angebotene Fachrichtungen der Kompetenzzentren, 2023
1 2 3 4 5 6 7 8 9
Angiologie X (x) X
Augenheilkunde X (x) X
Dermatologie X (x) X
Diabetologie X (x) X
Endokrinologie X (x) X
Gastroenterologie X (x) X X
Geriatrie X X X
Gynakologie X (x) X
HNO X (x) X
Innere Medizin X X (x) X X
Kardiologie X (x) X X
Nephrologie (x) X
Neurologie X X X (x) X X
Onkologie (x) X
Orthopadie X X X X (x) X X X X
Psychiatrie X X X X X
Radiologie X (x) X X
Rehabilitationsmedizin X X X X X
Traumatologie X (x) X X
Urologie X (x) X X
Zahn-, Mund-, Kiefer-Heil-
kunde X ) X
andere Fachrichtungen X X X X
Quelle: IGES auf Basis der Angaben der Kompetenzzentren
Anmerkungen: (): per Konsil
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Alle Kompetenzzentren bieten Physiotherapie an (Tabelle 3). Acht bieten zudem
Ergotherapie, Bewegungstherapie und Schmerztherapie an. Als weitere Therapie-
maBnahmen werden in jeweils einer Klinik Eigenbluttherapie, Neurofeedback so-
wie gerategestltzte Therapie angeboten.

Mit der Forderung durch die Conterganstiftung plant jeweils ein Kompetenzzent-
rum zukinftig die Aufnahme niedrigschwelliger Gesprachsangebote, Gruppenpsy-
chotherapie sowie Schmerztherapie.

Tabelle 3: Angebotene Therapien in den Kompetenzzentren, 2023

1 2 3 4 5 6 7 8 9

Akupunktur X X X X X
Bewegungstherapie X X X X X X X X
Chiropraktik X X

Ergotherapie X X X X X X X X
Erndhrungstherapie X X X X X
Heilpraktik X

Kunsttherapie X X

Logopadie X X X X X
Musiktherapie X X

niedrigschwellige

Gesprachsangebote X X X X X X

Notfallpsychotherapie X X X X

Osteopathie X X X

Physiotherapie X X X X X X X X X

Psychosomatik X X X X

Einzelpsychotherapie X X X X X

Gruppenpsychotherapie X X X

Schmerztherapie X X X X X X X

Suchttherapie X X

Tiergestitzte Therapie

(Psyche) X

andere Therapien X X X X
Quelle: IGES auf Basis der Angaben der Kompetenzzentren
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Alle befragten Kompetenzzentren bieten den conterganbetroffenen Patientinnen
und Patienten eine Beratung zu Therapien entsprechend dem Krankheitsbild an
(Tabelle 4). Weiterhin gehoren Beratungen im Bereich der psychologischen und
schmerztherapeutischen Beratung bei acht bzw. sieben Kompetenzzentren zum
Angebotsspektrum. Neben den medizinischen Aspekten besitzt ein GroRteil der
Kliniken zudem ein umfangreiches weiteres Beratungsangebot. So werden sozial-
dienstliche Beratungen in acht Kompetenzzentren angeboten. Sieben Einrichtun-
gen bieten Angehorigenberatungen oder individuelle Beratungen im Rahmen von
Antrags- und Widerspruchsverfahren an. Ein Kompetenzzentrum gab an, ein Ange-
bot zur Kontinenzberatung vorzuhalten.

Zuklnftig plant jeweils ein Kompetenzzentrum mit Hilfe der Férderung durch die
Conterganstiftung eine Erndhrungsberatung sowie eine individuelle Beratung ent-
sprechend dem Krankheitsbild (in Form von Case-Management).
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Tabelle 4: Angebotene Beratungen in den Kompetenzzentren, 2023

1 2 3 4 5 6 7 8 9

Angehdorigenberatung X X X X X X X
Arbeitstherapeutische

X X X X X
Beratung

Beratung zu individuellen

Bedarfen X X X X X X
Beratung zu Selbsthilfe-

gruppen / Mediatoren X X X X X X
Erndhrungsberatung X X X X X X X
Hilfs- / Heilmittelberatung X X X X X X

Individuelle Beratung im
Rahmen von Antrags- / X X X X X X X
Widerspruchsverfahren

Individuelle Beratung zu Thera-
peuten

Individuelle Beratung zu
Therapien entsprechend dem X X X X X X X X X
Krankheitsbild

Medizinische Praventions-

X X X X X
beratung
Psychologische Beratung X X X X X X X X
Rechtsberatung
Rehabilitationsberatung X X X X X
Schmerztherapeutische

X X X X X X X

Beratung
Sozialdienstliche Beratung X X X X X X X X
andere Beratungen X X

Quelle: IGES auf Basis der Angaben der Kompetenzzentren
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Von den befragten Kompetenzzentren gaben sieben an, eine Online-Sprechstunde
via Video anzubieten (Tabelle 5). Bei drei Kompetenzzentren ist zudem eine Online-
Sprechstunde via Chat oder E-Mail bzw. Fax méglich. Ein Kompetenzzentrum plant
zuklnftig mit Hilfe der Forderung durch die Conterganstiftung eine Videosprech-
stunde anzubieten. Die Kompetenzzentren gaben jedoch an, dass eine Online-
Sprechstunde i. d. R. nur nach vorherigem Erstkontakt der conterganbetroffenen
Patientinnen oder Patienten in Prdasenz und nur fiir spezielle Belange, wie bei-
spielsweise die Besprechung von Befunden, moglich ist. Die befragten Zentren be-
tonen, dass ein Prasenzbesuch des Kompetenzzentrums fiir die Betroffenen meist
sinnvoller ist.

Tabelle 5: Angebotene telemedizinische Anwendungen in den Kompetenz-
zentren, 2023

Hotline fur Kliniken bzgl.
telemedizinischer Notfall-Beratung

Online-Schulungen X

Online-Sprechstunde via Chat X

Online-Sprechstunde via E-Mail/
Fax X X

Online-Sprechstunde via Video X X X X X X X

Online-Wissens- und Erfahrungs-
austausch (Therapeuten, Arzte,

Betroffene) X X X X X X
Sprechstunde via Telefon X X X X X X X
Monitoring von Korperfunktionen X X X X

Quelle: IGES auf Basis der Angaben der Kompetenzzentren

Lediglich drei der neun befragten Kompetenzzentren bieten einen Fahrdienst an.
Jeweils ein Zentrum bietet einen Fahrdienst aulRerorts oder innerhalb des Stadt-
zentrums, beispielsweise als Abhol- oder Bringdienst vom bzw. zum Bahnhof. Ein
Kompetenzzentrum bietet beides an. Bei Bedarf unterstiitzen die Kompetenzzen-
tren bei der Organisation einer Krankenfahrt. Ein GroRteil der befragten Zentren
gibt an, dass bei den Betroffenen kaum Bedarf fiir die Nutzung eines Fahrdienstes
besteht und dieser daher nicht angeboten wird.

Flir horgeschadigte Patientinnen und Patienten stellen die Kompetenzzentren im
Bedarfsfall eine Gebardendolmetscherin bzw. einen Gebardendolmetscher zur
Verfligung.
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Ein Kompetenzzentrum wies darauf hin, dass es von groRer Bedeutung fiir die Be-
troffenen sei, dass ein Kompetenzzentrum langfristige Hilfsmittelverordnungen
ausstellen durfe.

4.3 Informiertheit der Betroffenen iliber die Kompetenzzentren

Von den befragten Betroffenen gibt etwa ein Drittel an, sehr gut (11,5 %, n = 58)
oder eher gut (22,8 %, n = 115) iber die Kompetenzzentren informiert zu sein (Ab-
bildung 11). Ein Drittel zeigt sich eher schlecht (18,3 %, n = 92) bis sehr schlecht
bzw. gar nicht (13,9 %, n = 70) informiert.

Abbildung 11: Verteilung der befragten Betroffenen nach ihrem Informations-
stand Uber die Kompetenzzentren (in %), 2023

3,4%

11,5%

B sehr gut
eher gut
22,8% mittelmaRig

18,3% eher schlecht
M sehr schlecht/gar nicht

H keine Angabe

30,2%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: Wie gut sind Sie Uber die multidisziplindren medizinischen Kom-

petenzzentren informiert?

Die wichtigste Informationsquelle hinsichtlich der Kompetenzzentren ist fir die Be-
troffenen die Geschéftsstelle der Conterganstiftung (Abbildung 12). Bei dieser ha-
ben sich 36,1 % (n = 182) der Befragten zu den Kompetenzzentren informiert. Zu-
dem informierten sich 29,4 % (n = 148) anhand des Newsletters des Contergan-
Infoportals. Weitere wichtige Informationsquellen sind der Austausch mit anderen
Betroffenen (21,2 %, n=107) sowie mit einem Betroffenenverband (18,7 %,
n =94). Als weitere Informationsquellen wurden der direkte Austausch mit den
Arztinnen und Arzten des Kompetenzzentrums angegeben oder die aktive Mitge-
staltung am Aufbau des Kompetenzzentrums. Vereinzelt wurde auf einen telefoni-
schen Kontakt mit den Kompetenzzentren verwiesen.

Bisher besitzen nur die Halfte der Kompetenzzentren auf ihrer Webseite Informa-
tionen zu ihrem Angebot, das speziell fir Conterganbetroffene ausgerichtet ist. Be-
sonders die neu in die Forderung aufgenommenen Kompetenzzentren befinden
sich bei der Informationsbereitstellung noch in der Aufbauphase. Die wenigsten
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Einrichtungen verweisen zudem speziell auf ihre Position als multidisziplindres me-
dizinisches Kompetenzzentrum und die Férderung durch die Conterganstiftung.

Flr einen Grof3teil der Betroffenen standen dabei Informationen Uber die Stand-
orte (71,7 %, n = 292) sowie Uber das Angebot (63,6 %, n = 259) der Kompetenz-
zentren im Vordergrund (Abbildung 13). Auch die angebotenen Fachrichtungen
waren 46,4 % (n = 189) der Betroffenen, die sich informiert haben, von Bedeutung.
Uber die Erreichbarkeit sowie die Ausstattung der Einrichtungen informierten sich
27,8 % (n =113) bzw. 26,5 % (n = 108). Von einzelnen Betroffenen wurde zudem
angegeben, sich Gber die Kompetenzen bzw. Qualifikationen des Personals infor-
miert zu haben. Des Weiteren wurden bei dieser Frage im Freitextfeld die folgen-
den Informationen angegeben: Zuzahlungen/eigene Kosten bei Inanspruchnahme
der Zentren, barrierefreier Zugang, Behandlungsmaoglichkeiten bei komplexen Be-
eintrachtigungen, pflegerische Situation, Erreichbarkeit mit den offentlichen Ver-
kehrsmitteln, Barrierefreiheit der Hotels in der Umgebung sowie die Erfahrungen
anderer contergangeschadigter Personen.

Abbildung 12: Verteilung der befragten Betroffenen nach Informationsquellen
Uber die Kompetenzzentren (in %), 2023

Information durch die Geschéftsstelle der

0,
Conterganstiftung 36,1%

Newsletter des Contergan-Infoportals

Austausch mit anderen Betroffenen

Information Uber einen Betroffenenverband

eigene Recherche auf dem Contergan-
Infoportal

eigene Recherche im Internet

andere Informationsquelle

Ich habe mich nicht informiert.

keine Angabe 1,2%

0% 10% 20% 30% 40% 50%

Quelle: IGES auf Basis der Befragungen der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Mehrfachnennungen waren moglich. Frage: Wie haben Sie sich tber
die Kompetenzzentren informiert?

—60 -



Deutscher Bundestag — 20. Wahlperiode -115- Drucksache 20/14320

Abbildung 13: Verteilung der befragten Betroffenen nach den Informationen, die
Uber die Kompetenzzentren von Relevanz sind (in %), 2023

Standorte der Kompetenzzentren 71,7%

Angebote der Kompetenzzentren

0,
(Behandlung/Therapien etc.) 63,6%

Fachrichtungen der Kompetenzzentren

Erreichbarkeit der Kompetenzzentren

Ausstattung der Kompetenzzentren

Barrierefreiheit der Kompetenzzentren

andere Informationen

keine Angabe 9,1%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 407; Mehrfachnennungen waren moglich. Frage: Worlber haben Sie sich
informiert?

4.4 Inanspruchnahme der Kompetenzzentren

Die Inanspruchnahme der Kompetenzzentren ist sehr unterschiedlich. Insbeson-
dere die drei Kompetenzzentren Schon-Klinik, Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik und Kli-
nik Hoher Meilner haben vergleichsweise viele Patientinnen und Patienten mit
Conterganschadigung behandelt (Tabelle 6). Alle drei Einrichtungen werden von
der Conterganstiftung seit dem Jahr 2021 geférdert und waren schon vor der For-
derung auf die Behandlung von Contergangeschadigten spezialisiert. Auch berich-
ten diese etablierten Einrichtungen, dass sie meist wiederholt und bereits vor Be-
ginn der Forderung durch die Conterganstiftung von den Betroffenen aufgesucht
wurden. Zum Zeitpunkt der Befragung hatte das Klinikum Rummelsberg noch
keine Patientinnen und Patienten mit Conterganschadigung behandelt, das Johan-
nesbad Raupennest wurde von einer Patientin oder einem Patienten im Jahr 2022
besucht.

Der Riickgang der Inanspruchnahme im Jahr 2020 ist auf die Einschrankungen wah-
rend der Corona-Pandemie zurlickzufiihren. Dass bis Anfang 2023 in den Kliniken
teilweise noch strenge HygienemaRBnahmen einzuhalten waren, erklart u. a., dass
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die Inanspruchnahme in den Kliniken noch nicht wieder das Niveau der Vor-
Corona-Jahre erreicht hat.

Tabelle 6: Anzahl der behandelten Patientinnen und Patienten mit Conter-
ganschadigung, 2017-2023

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023*

Klinik Hoher MeifRner 50 60 70 29 31 32 42
Dr. Becker Rhein-Sieg-
Klinik** n/a 80 78 63 68 68 44
DIAKOVERE 0 0 2 2 5 7 14
Schon Klinik*** 151 227 267 99 122 195 116
U.r.1|ver5|tatsklln|kum 4 6 13 7 3 9 n/a
Koéln
Universitatsklinikum 0 0 0 0 0 3 3
Aachen
Johannesbad Raupen- 0 0 0 0 0 1 0
nest
Heilbad Krumbad 0 0 20 25 25 28 35
Krankenhaus 0 0 0 0 0 0 0
Rummelsberg
Summe 208 373 450 225 254 343 254
Quelle: IGES auf Basis der Daten der Kompetenzzentren
Anmerkungen: tlw. Schatzungen; * vorlaufige Zahlen bzw. bis Stand September 2023; ** am-

bulant, stationdr und Sprechstunden; ***ambulante Konsultationen und stati-
onare Aufenthalte
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Mehr als die Halfte der befragten Betroffenen gab an, bisher kein Kompetenzzent-
rum aufgesucht zu haben (56,5 %, n = 285) (Abbildung 14). Entsprechend den von
den Kompetenzzentren genannten Patientinnen- und Patientenzahlen waren auch
unter den Befragungsteilnehmenden die Schon-Klinik, die Dr. Becker Rhein-Sieg-
Klinik sowie die Klinik Hoher MeiBner die am haufigsten besuchten Kompetenz-
zentren.

Abbildung 14: Verteilung der befragten Betroffenen nach dem Kompetenzzent-
rum, in welchem die Betroffenen zuletzt als Patientin oder Patient
waren (in %), 2023

Schon Klinik (Hamburg-Eilbek) 14,7%
Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik (Niimbrecht) 13,5%
Klinik Hoher MeiBner (Bad Sooden-Allendorf) 7,9%
Universitatsklinikum Koln
Heilbad Krumbad (Krumbach)
DIAKOVERE (Hannover) | 0,6%
Gemeinschaftspraxis Hernerhausarzte
0,4%
(Herne)
Johannesbad Raupennest (Altenberg) | 0,2%
Universitatsklinikum Aachen | 0,0%
Krankenhaus Rummelsberg 0.0%
(Schwarzenbruck) e
in keiner der genannten Einrichtungen 56,5%
keine Angabe 3,4%
0% 20% 40% 60%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: In welchem Kompetenzzentrum waren Sie zuletzt als Patientin

oder Patient?
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Die befragten Betroffenen, die schon einmal ein Kompetenzzentrum besucht hat-
ten, wurden gefragt, ob es weitere Kompetenzzentren gibt, in denen sie schon ein-
mal als Patientin oder Patient waren. Etwas mehr als ein Viertel der befragten Be-
troffenen (26,5 %, n = 58) war in keinem weiteren Kompetenzzentrum (Abbildung
15). Von den anderen Kompetenzzentren wurden auch hierbei wieder vor allem
die Schon Klinik in Hamburg, die Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik in Nimbrecht sowie
die Klinik Hoher MeiRner genannt.

Abbildung 15: Verteilung der befragten Betroffenen nach weiteren Kompetenz-
zentren, in denen die Betroffenen bereits als Patientin oder Pati-
ent waren (in %), 2023

Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik (Nimbrecht) 31,1%

Schon Klinik (Hamburg-Eilbek) 31,1%

Klinik Hoher MeifRner (Bad Sooden-

Allendorf) 24,2%

Heilbad Krumbad (Krumbach)

Universitatsklinikum Koln

DIAKOVERE (Hannover)

Gemeinschaftspraxis Hernerhausarzte
(Herne)

| 0,9%

Universitatsklinikum Aachen | 0,5%

Krankenhaus Rummelsberg

[s)
(Schwarzenbruck) 0,5%

Johannesbad Raupennest (Altenberg) | 0,0%

in keinem weiteren Kompetenzzentrum 26,5%
keine Angabe 7,8%
0% 20% 40% 60%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n =219; nur Befragte, die schon einmal in einem Kompetenzzentrum waren;

Mehrfachnennungen waren moglich. Frage: In welchen weiteren Kompetenz-
zentren waren Sie schon einmal als Patientin oder Patient?
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Wurden Einrichtungen durch die Betroffenen aufgesucht, so geschah dies zumeist
bereits vor der Férderung als Kompetenzzentrum (Abbildung 16). Uber die Hilfte
der Befragten gab an, die Zentren bereits im Jahr 2020 oder friiher in Anspruch
genommen zu haben (53,4 %, n =117). Im Jahr 2021 wurden die Kompetenzzen-
tren nur von 17,8 % (n = 39) der Betroffenen, welche bereits mindestens ein Zent-
rum besucht haben, in Anspruch genommen. Die niedrige Inanspruchnahmerate
im Jahr 2021 ist pandemiebedingt. Seitdem steigt die Inanspruchnahme wieder an
—im Jahr 2023 haben 30,6 % (n = 67) der Betroffenen ein Kompetenzzentrum be-
sucht.

Die Ergebnisse der Betroffenenbefragung zeigen, dass von den contergangescha-
digten Personen besonders die Kompetenzzentren genutzt werden, die bereits vor
der Forderung etabliert im Umgang mit dieser Patientinnen- und Patientengruppe
waren.

Abbildung 16: Verteilung der befragten Betroffenen nach dem Jahr, in dem das
Kompetenzzentrum besucht wurde (in %), 2023

im Jahr 2023
im Jahr 2022
im Jahr 2021
im Jahr 2020 oder friher

53,4%

keine Angabe

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen

Anmerkungen: n =219; nur Befragte, die schon einmal in einem Kompetenzzentrum waren;
Mehrfachnennungen waren moglich. Frage: In welchen Jahren waren Sie in die-
sem Kompetenzzentrum?
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Bei der Inanspruchnahme der Kompetenzzentren durch die Betroffenen handelt
es sich vor allem um einmalige Aufenthalte (Abbildung 17): Rund 48 % (n = 105)
der Betroffenen gab an, das zuletzt genutzte Kompetenzzentrum bisher nur einmal
besucht zu haben. Weitere 19,6 % (n = 43) nutzten das Kompetenzzentrum selte-
ner als einmal im Jahr. Nur wenige Betroffene gaben an, das Kompetenzzentrum
monatlich oder 6fter (1,4 %, n = 3) bzw. mindestens einmal im Quartal zu nutzen
(1,8 %, n=4).

Abbildung 17: Verteilung der befragten Betroffenen nach der RegelmaRigkeit des
Besuches in einem Kompetenzzentrum (in %), 2023

1,4%1 8% M ja, mindestens monatlich
oder ofter

M ja, mindestens einmal im
Quartal

M ja, mindestens einmal im Jahr

ja, seltener als einmal im Jahr

19,6%

M nein, bisher habe ich das
Kompetenzzentrum nur
einmal besucht

B keine Angabe

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n =219; nur Befragte, die schon einmal in einem Kompetenzzentrum waren.
Frage: Besuchen Sie dieses Kompetenzzentrum regelmaRig?
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Die Betroffenen, die schon einmal ein Kompetenzzentrum aufgesucht hatten, nut-
zen dort bei einem Aufenthalt mehr als ein medizinisches Angebot: Von den 219
befragten Personen, welche bereits ein Kompetenzzentrum in Anspruch genom-
men haben, wurden insgesamt 486 Leistungen genutzt. Fast die Halfte der Be-
troffenen nutzten die Kompetenzzentren fir diagnostische Zwecke (47,5 %,
n =104). Mehr als ein Drittel nahm Beratungen und Sprechstunden in Anspruch
(37,0 %, n =81 und 35,6 %, n = 78). Knapp 30 % (n = 65) der Befragten nutzte Re-
habilitationsangebote. Als weitere Leistungen wurde im Freitextfeld folgendes auf-
gefuhrt: Physiotherapietage, Verordnungen/Rezepte, Gutachten/Revisionsantrage
sowie die Teilnahme an der Gefastudie.

Abbildung 18: Verteilung der befragten Betroffenen nach den Leistungen, die in
dem Kompetenzzentrum in Anspruch genommen wurden (in %),
2023

Diagnostik 47,5%

Beratung
Sprechstunde
Rehabilitation

stationdre Behandlung

ambulante Behandlung

Unterstitzung bei der Kommunikation mit
der Kranken- bzw. Rentenversicherung

Psychotherapie

Telemedizin/Videosprechstunde

andere Leistungen 9,1%

keine Angabe 9,6%

0% 10% 20% 30% 40% 50%  60%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen

Anmerkungen: n =219; nur Befragte, die schon einmal in einem Kompetenzzentrum waren;
Mehrfachnennungen waren moglich. Bei den Anteilen ist zu beriicksichtigen,
dass teilweise nicht alle Leistungen von allen Kompetenzzentren angeboten
werden. Frage: Wofir haben Sie dieses Kompetenzzentrum aufgesucht?
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Die Betroffenen konnten im Rahmen einer offenen Frage angeben, was ihnen bei
der Nutzung des Kompetenzzentrums gut gefallen hat. Hauptsachlich wurden bei
dieser Frage von den Betroffenen die Kompetenzen und Erfahrungen der behan-
delnden Arztinnen und Arzte sowie Therapeutinnen und Therapeuten mit Conter-
gan angegeben sowie das Eingehen auf die individuellen Bedarfe/Bediirfnisse:®

+ ,Endlich ein Gegenuber, der/die unsere Probleme kannte und wo ich nicht
stundenlang alles immer wieder neu erklaren muss. Tolle Aufklarung liber
Hilfsmittel, die mir zustehen und Physiotherapie-Verordnungen und vieles
mehr.”

¢ ,Die Therapien und Anwendungen entsprechen meinem Bedarf und hel-
fen mir sehr. Die Kompetenz und Beratung der Arzte haben mir sehr ge-
holfen bei meiner Entscheidung von Empfehlungen meiner behandelnden
Arzte zu Hause. So konnte ich fiir mich abwagen, was fiir mich persénlich
die richtige weitere Behandlung ist.”

¢ ,Blutabnahme als Ohnarmer das erste Mal ohne groRe Diskussion und
ohne jede Komplikation und besonders erstmals praktisch schmerzfrei.
Blutdruck messen ohne Experimente einfach moéglich. Physiotherapie im
selben Haus top kompetent, so dass ich seit dem Besuch dort deutlich
weniger Schmerzen habe [...] hatte zeitlebens noch nie so wenige Schmer-

"

zen.

¢ . Sehr kompetentes Arzteteam und gute Aufklarung hinsichtlich der fest-
gestellten Diagnosen”

+ Endlich hat mal jemand richtig zugehort und ist auf die korperlichen und
seelischen Probleme eingegangen”

+ ,Die erste sachliche Hilfe mit Vorschlagen fiir zu Hause (Physiotherapie)
statt jahrelangem "da kann man nichts machen". Kompetenz fiir Conter-
gangeschadigte!”

+ Alle dort wissen Uber Contergan Bescheid und sind gut ausgebildet. Es
ist ein bewadhrtes Contergankompetenzzentrum und die Leistungen stim-
men. Die RehamaRBnahmen sind gut auf unsere Bedlirfnisse angepasst
und die Therapeuten sind sehr erfahren.”

+ ,Die Fachkenntnisse der Physiotherapeuten, der individuell auf meine
Probleme abgestimmte Behandlungsplan“

+ ,Dass sich ein Arzt Giberhaupt mit Conterganschaden auskennt. Die meis-
ten Arzte sehen in mir eher ein interessantes Studienobjekt, da sie nie
Conterganschaden gesehen haben.”

86 Die folgenden Zitate sollen beispielhaft die zusammenfassende Darstellung der Freitextfel-

der veranschaulichen.
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+ ,Die Therapeuten haben gute Kenntnisse liber die Fehlbildungen und die
gesundheitlichen Folgen durch die taglichen Verrenkungen fiir die ver-
kirzten Arme, Ricken, die Hiiften, Knie. Mit zunehmendem Alter entste-
hen Schmerzen beim taglichen Ablauf des Tages und die Therapien lin-
dern voribergehend diese Problematik.”

Von rd. jedem fiinften Betroffenen wurde bei dieser Frage das verstandnisvolle,
hilfsbereite und freundliche Personal in den Kompetenzzentren angegeben. Des
Weiteren wurde positiv die fachlibergreifende Expertise an einem Ort, die fachli-
che Beratung sowie die Ausstattung der Klinik und die Atmosphare an der Klinik
beurteilt. Vereinzelt wurde auch die gute Organisation des Aufenthalts, die gute
Erreichbarkeit sowie die Moglichkeit des Austauschs mit anderen Betroffenen vor
Ort erwahnt.

Die Betroffenen wurden zudem gefragt, welche weiteren Angebote sie sich von
den Kompetenzzentren wiinschen; 114 Personen haben diese Méglichkeit genutzt.
Die Antwortmoglichkeiten waren diesbeziiglich vergleichsweise heterogen. Neun
Personen duBerten sich zufrieden und wiinschten sich momentan keine weiteren
Angebote.

Mit 16 Nennungen am haufigsten war der Wunsch nach mehr Informationen
und/oder Beratungen. Die konkreten Nennungen waren dabei unterschiedlich und
betrafen zum einen generell mehr Informationen zu den spezifischen Angeboten
der Kompetenzzentren (z. B. Newsletter) und individuelle Beratungen (z. B. zum
Erhalt der Vitalitdt), zum anderen wurden spezifische Beratungsleistungen ge-
nannt (u.a. Erndhrungsberatung, Beratungen zu Reha-Angeboten, Beratungen
zum Renteneintritt).

Elf Personen thematisierten weitere medizinische Fachrichtungen bzw. Angebote,
die die Kompetenzzentren anbieten sollten. Am hadufigsten genannt wurde die Au-
genheilkunde (4x), gefolgt von MRT/CT (2x) sowie Hilfe bei akuten Proble-
men/Schmerzen (2x).

Zehnmal wurde der Wunsch geduliert, dass alle oder mehr Bereiche in einem Kom-
petenzzentrum abgedeckt werden kdnnen, eine multidisziplindre Behandlung
moglich ist bzw. ein ganzheitlicher Ansatz verfolgt wird:

+ ,Mein Wunsch ware, dass mehr auf unsere gehorlosen/horgeschadigten
Conterganbetroffenen eingegangen werden wiirde. Des Weiteren win-
sche ich mir, dass wirklich alle Bereiche unserer Schadigungen in einem
einzigen Kompetenzzentrum abgedeckt wiirden.”

+ _Ein Kompetenzzentrum sollte multidisziplinar und mit groBem Diagnos-
tik- und zugleich Therapieangebot ausgestattet sein. Dies kann durch eine
,Bundelung” in einem MVZ an einem Ort oder eine Klinik abgedeckt wer-
den. Die Kontaktaufnahme sollte moéglichst ohne mehrfache Telefonver-
suche erfolgen. Termine in verschiedenen Praxen sollten moglichst eng
gebiindelt an einem Tag erfolgen.”
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+ Konzentration auf eine multidisziplinare Behandlung.”

+ Verstarkung des neurochirurgischen Aspektes sowie Berlicksichtigung
der internistischen Schaden, ganzheitlicher Ansatz”.

In sieben Antworten wurden die weite Distanz zu den Kompetenzzentren thema-
tisiert bzw. der Wunsch nach einem Kompetenzzentrum in groRerer Ndhe (,,Baden-

‘

Wiirttemberg”, ,,Sidwesten”) geduRert.

Weitere Themen, die angesprochen wurden, betrafen die Ausstattung der Einrich-
tungen im Hinblick auf die besonderen Belange der contergangeschadigten Perso-
nen (z. B. Therapieliegen, Blutdruckmessgerate fir Ohnarmer), den Ausbau der
Angebote fiir Horgeschadigte, die individuelle Festlegung der Dauer und der Aus-
gestaltung des Aufenthalts, die Freizeitgestaltung wahrend des Aufenthaltes, die
Moglichkeit, Rezepte/Verordnungen auch fir einen langeren Zeitraum zu erhalten
sowie die Kommunikation/Vernetzung der Kompetenzzentren mit den weiterbe-
handelnden Arztinnen und Arzten.

Die Freitextantworten zu den Verbesserungsvorschlagen, die die Befragten fir die
Kompetenzzentren hatten, beziehen sich groRtenteils auf die bereits beschriebe-
nen Wiinsche an das weitere Angebot. Zusatzlich erwdahnt wurde Verbesserungs-
potenzial bei der Verpflegung in den Kompetenzzentren.

Bei abschliefenden Fragen an alle Betroffenen, ob diese noch etwas zu den Kom-
petenzzentren oder im Allgemeinen mitteilen wollen, gaben 33 der befragten Per-
sonen an, dass sie die Kompetenzzentren nur fir sinnvoll erachten, wenn keine
lange Anreise notig ist. Auch wiinschen sich 17 Personen lieber kompetente An-
sprechpartner in Wohnortndahe und mehr Gelder fiir Therapien statt Kompetenz-
zentren. Von mehreren Betroffenen wird zudem gedullert, dass die conterganspe-
zifische Kompetenz des medizinischen Personals sowie die Eignung der Einrichtung
fur Betroffene sichergestellt werden muss:

+ ,Die Vielzahl der durch die Conterganstiftung neu geforderten ,Kompe-
tenzzentren” (mittlerweile 10 Zentren) sehe ich sehr kritisch. Es dauert
m. E. sehr lange, bis eine wirkliche Kompetenz in der Behandlung von
Contergangeschadigten erreicht wird. Diese Zeit haben wir einfach nicht
mehr... Ich hielte es fiir viel sinnvoller, die Forder-Gelder in die bereits seit
Jahren bestehenden Kompetenzzentren zu investieren.”

+ ,Meines Wissens, verfligt zumindest ein Teil der "Kompetenzzentren"
nicht Giber Arzte und Therapeuten, die {iber conterganspezifische gesund-
heitliche Problematiken, Schadensbilder und Therapien liber das ausrei-
chende Fachwissen verfiigen.”

+ _Im Siiden Deutschlands fehlen noch nahegelegene Kompetenzzentren.
Im Raum Stuttgart wéare ein neues Kompetenzzentrum wiinschenswert.”

¢ Fir mich sind alle Kompetenzzentren zu weit weg und nur mit langen
Anfahrten zu erreichen.”
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Als weitere Verbesserungsvorschlage fiir die Kompetenzzentren wurde genannt,
dass diese Verordnungen ausstellen dirfen sollten und eine bessere kostentechni-
sche Abwicklung sowie eine Kostenlibernahme fiir mehr Leistungen bendtigt wird.
Viele Befragte wiinschen sich zudem mehr Informationen Gber die Kompetenzzen-
tren:

+ Esist sehr gut, dass es solche Zentren gibt! Grundsatzlich fiihle ich mich
noch nicht gut informiert: Wie man das nutzen kann, z.B. Uberweisung
Hausarzt, Facharzt, oder? Fiir welche Schadigungen jeweils? Wie ist das
mit Schadigungen der Augen, Ohren, Kopf?“

¢, Mir fehlt eine kompakte und systematische Ubersicht tiber alle Kompe-
tenzzentren und ihre jeweilen Leistungen.”

Dariber hinaus wird von mehreren Befragten der Wunsch nach einer Hospiz- und
Palliativversorgung genannt.

Griinde fiir die Nicht-Inanspruchnahme eines Kompetenzzentrums

Von den befragten Betroffenen, die bislang kein Kompetenzzentrum besucht ha-
ben (n =254), gab mehr als die Halfte (52 %, n = 132) als Grund an, dass sie sich
durch ihre behandelnden Arztinnen und Arzte ausreichend versorgt fiihlen (Abbil-
dung 19). Rund ein Drittel (n = 85) der befragten Betroffenen gibt an, dass die Kom-
petenzzentren zu weit weg bzw. zu schlecht erreichbar sind. Dieser Anteil war bei
Betroffenen aus der Region ,Mitte” mit rd. 54 % (n = 14) und ,Stiden” mit rd. 45 %
(n = 42) deutlich hoher als bei Betroffenen aus der Region ,Westen” (18 %, n = 14).

Eine weitere Nutzungshiirde stellt auch die Sorge der Betroffenen dar, dass sie im
Kompetenzzentrum nicht allein zurechtkommen (9,8 %, n = 25). Dies betraf fast
ausschlieBlich Betroffene in den héheren Schadenspunktegruppen. Unter diesen
aullerten 18 % (n = 11) diese Sorge. In den niedrigeren Schadenspunktegruppen
hatte lediglich eine Person Bedenken, nicht allein zurechtzukommen.

Fir 8,3 % (n = 21) der Betroffenen entspricht das Angebot der bestehenden Kom-
petenzzentren nicht ihren Bedarfen. Dieser Anteil war in der Gruppe der Betroffe-
nen in einer hoheren Schadenspunktegruppe deutlich hoher (18 %, n = 11) als bei
den Betroffenen in einer niedrigeren Schadenspunktegruppe (5 %, n = 3). Auch in
der Gruppe der Betroffenen mit einer Horschadigung gab mit rd. 14 % (n = 14) ein
groRerer Anteil an, dass das Angebot nicht den Bedarfen entspricht als bei den
Personen ohne Horschadigung (4 %, n = 6).

Grinde, die im Freitextfeld fur die Nicht-Inanspruchnahme angegeben wurden,
waren insbesondere, dass die Betroffenen nicht iber das Bestehen der Kompe-
tenzzentren informiert waren. Andere gaben an, dass sie keinen Bedarf fur die Nut-
zung der Einrichtungen hatten oder aber, dass die Kompetenzzentren nicht auf Ge-
horlose ausgerichtet sind.
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Abbildung 19: Verteilung der befragten Betroffenen nach den Griinden fir eine
Nichtinanspruchnahme der Kompetenzzentren (in %), 2023

Ich bin durch meine behandelnden 52 09

Arztinnen und Arzte gut versorgt. ’

Die Kompetenzzentren sind zu weit weg
bzw. zu schlecht erreichbar.

Ich habe Bedenken, dass ich dort nicht allein
zurechtkomme.

Die Kompetenzzentren entsprechen nicht
meinen Bedarfen.

Aufgrund der Corona-Pandemie war ein
Aufenthalt bisher nicht moglich.

Die Kompetenzzentren hatten keine
verfligbaren freien Kapazitaten.

andere Griinde 18,1%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen

Anmerkungen: n =254; nur Befragte, die bislang kein Kompetenzzentrum besucht haben;
Mehrfachnennungen waren maoglich. Frage: Warum haben Sie bisher kein Kom-
petenzzentrum aufgesucht?
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Interesse an der Inanspruchnahme eines Kompetenzzentrums und zukiinftige
Pldne einer Inanspruchnahme

Grundsatzlich besteht fir 69,2 % (n = 349) der befragten Betroffenen ein Interesse
daran ein Kompetenzzentrum zu nutzen (Abbildung 20). Lediglich 4,8 % (n = 24)
sind nicht an der Inanspruchnahme eines Kompetenzzentrums interessiert. Rund
ein Viertel (24,0 %, n = 121) sind sich noch unsicher.

Abbildung 20: Verteilung der befragten Betroffenen nach ihrem Interesse, ein
Kompetenzzentrum zu nutzen (in %), 2023

2,0%

24,0%
Hja

nein

weil ich noch nicht

4,8%
keine Angabe

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: Haben Sie grundsétzlich Interesse daran ein Kompetenzzentrum
zu nutzen?

Etwa ein Viertel aller Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Betroffenenbefragung
(24,2 %, n = 122) plant zudem konkret in ndchster Zeit ein Kompetenzzentrum auf-
zusuchen (Abbildung 21). Weitere 44,2 % (n = 223) sind sich noch nicht sicher. Fir
29,2 % (n = 147) steht in nachster Zeit kein Besuch eines Kompetenzzentrums in
Aussicht.

Abbildung 21: Verteilung der befragten Betroffenen nach konkreten Planen, in
nachster Zeit ein Kompetenzzentrum zu nutzen (in %), 2023

2,4%
Mja
nein
44,2% weild ich noch nicht
keine Angabe
29,2%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: Planen Sie in nachster Zeit ein Kompetenzzentrum zu nutzen?
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Unter den 122 Personen, die angaben, in nachster Zeit ein Kompetenzzentrum nut-
zen zu wollen, planen die meisten einen Besuch der Schon Klinik (29,5 %, n = 36)
sowie der Klinik Hoher MeiRner (25,4 %, n =31) (Abbildung 22). Die Dr. Becker
Rhein-Sieg-Klinik wollen 18,0 % (n = 22) nutzen. Diese Ergebnisse spiegeln die bis-
herige Inanspruchnahme der Einrichtungen durch die Betroffenen wider. Fir
13,9 % (n = 17) der Befragten, die grundsatzlich den Besuch eines Kompetenzzent-
rums planen, steht bisher nicht fest, welches dieses sein wird.

Abbildung 22: Verteilung der befragten Betroffenen nach dem Kompetenzzent-
rum, welches sie in nachster Zeit nutzen mdchten (in %), 2023

Schon Klinik (Hamburg-Eilbek) 29,5%

Klinik Hoher MeiRner (Bad Sooden-Allendorf) 25,4%
Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik (Niimbrecht)
Heilbad Krumbad (Krumbach)

Universitatsklinikum Koéln

DIAKOVERE (Hannover)

Krankenhaus Rummelsberg
(Schwarzenbruck)

Universitatsklinikum Aachen

Gemeinschaftspraxis Hernerhausarzte
(Herne)

Johannesbad Raupennest (Altenberg)

weil ich noch nicht

keine Angabe

0% 20% 40% 60%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen

Anmerkungen: n = 122; nur Betroffene, die konkret planen, in nachster Zeit ein Kompetenz-
zentrum zu nutzen. Frage: Welches Kompetenzzentrum planen Sie in nachster
Zeit zu nutzen?
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4.5 Ausstattung der Kompetenzzentren und Zufriedenheit der Be-
troffenen

Sachliche Ausstattung der Kompetenzzentren

Die Ausstattung der Patientinnen- und Patientenzimmer ist in den meisten Kom-
petenzzentren sehr umfanglich (Tabelle 7). Drei Kompetenzzentren halten alle
oder fast alle Ausstattungsgegenstande vor. Einige Kompetenzzentren weisen al-
lerdings noch einige fehlende Ausstattungsmerkmale auf.

Tabelle 7: Ausstattung der Patientenzimmer der Kompetenzzentren, 2023

1 2 3 4 5 6 7 8 9

Bettlifte X X X X X X
Dusch-Hocker X X X X X X X X X
Dusch-WC X X X X X X X
Elektrisch herausfahrbare Kleiderstangen X X X X
Elektrische Turoffner X X X X X X X
Ganzkoérperfon X X X X X
Ganzkorperspiegel X X X X X
Haltegriffe im Duschbereich X X X X X X X X
Hohenverstellbare Pflegebetten X X X X X
Hoéhenverstellbare Tische X X X X X
Hohenverstellbares Dusch- / Fon-WC X X X X X
Hohenverstellbares Waschbecken / Waschtisch X X X X X X
Kleiderhaken in verschiedenen Héhen X X X X
Lichtklingel / Lichtsignal X X X X X X X
Matratzenauswahl (unt. Hartegrad) X X X X X X X
Neigbarer Spiegel X X X X
Notfallknopf (am Korper zu tragen) X X X X
Schliussellose Schrank-SchlieRsysteme X X X X
Schlissellose Zimmertir-SchlieRsysteme X X X X
Steckdosen in verschiedenen Hohen X X X X
Waschefdacher mit Tippsystem X X X
andere Ausstattung X
Quelle: IGES auf Basis der Angaben der Kompetenzzentren
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Als weitere Ausstattungsmerkmale bieten die meisten Kompetenzzentren sepa-
rate Raumlichkeiten an, v. a. flir externe medizinische Dienstleistungen oder ex-
terne Hilfsmittelanbieter (Tabelle 8).

Tabelle 8: Weitere Ausstattung der Kompetenzzentren, 2023

1 2 3 4 5 6 7 8 9

Barrierefreie Ruherdume X X X X X

Brandmelder mit akusti-
schen/optischen/haptischen X X X
Signalen

Elektrische Turoffner zwi-
schen den verschiedenen X X X X
Stationen / Bereichen

Informationstafeln in leichter

X X
Sprache
Li . ]
iftersystem im Bewegungs « y « « «
bad
Personenfahrstuhl mit Video-
Uiberwachung
Separate Raumlichkeit fur
X X X X X

Assistenz

Separate Raumlichkeiten fir
contergangeschadigte Men- X X X X
schen als ,Meeting-Point”

Separate Raumlichkeiten fir
externe Hilfsmittelanbieter
(Testen / Ausprobieren neuer
Hilfsmittel)

Separate Raumlichkeiten far
externe medizinische Dienst-
leistungen (z. B. Physiothera-
pie / Konsiliararzte)

Quelle: IGES auf Basis der Angaben der Kompetenzzentren
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Zufriedenheit der Betroffenen mit der personellen und sachlichen Ausstattung

Die Betroffenen zeigen sich mit ihren Besuchen der Kompetenzzentren beziiglich
der personellen und sachlichen Ausstattung groRtenteils zufrieden.

So geben mehr als Dreiviertel der Befragten an, sehr zufrieden oder eher zufrieden
mit der Qualitat der Behandlung im Kompetenzzentrum gewesen zu sein (Abbil-
dung 23). Die Zufriedenheit war bei den Betroffenen in einer niedrigeren Scha-
denspunktegruppe deutlich gréBer (91 %, n = 32) als bei den Betroffenen in einer
héheren Schadenspunktegruppe (72 %, n = 38).

Abbildung 23: Verteilung der befragten Betroffenen nach ihrer Zufriedenheit mit
der Qualitat der Behandlung im Kompetenzzentrum (in %), 2023

8,29
0,9% 5
2,3%

11,4% M sehr zufrieden
eher zufrieden
teils, teils

53,0% eher unzufrieden
B sehr unzufrieden
B keine Angabe
24,2%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 219; nur Befragte, die bislang ein Kompetenzzentrum besucht haben. Frage:
Wie zufrieden waren Sie mit der Qualitdt der Behandlung im Kompetenzzent-
rum?
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Auch mit der Fachkenntnis des medizinischen Personals hinsichtlich der Conter-
ganschadigung waren mehr als drei Viertel (77 %, n=168) der Betroffenen
sehr/eher zufrieden (Abbildung 24). Bei Betroffenen in einer niedrigeren Scha-
denspunktegruppe lag der Anteil derer, die sehr/eher zufrieden waren, mit rd.
89 % (n =31) hoher als bei den Betroffenen in einer hoheren Schadenspunkte-
gruppe (rd. 64 %, n = 34). Auch Betroffene ohne Horschadigung waren zufriedener
mit der Fachkenntnis des medizinischen Personals hinsichtlich der Conterganscha-
digung als Betroffene mit Horschadigung (82 %, n =88 im Vergleich zu 71 %,
n=68).

Abbildung 24: Verteilung der befragten Betroffenen nach ihrer Zufriedenheit mit
der Fachkenntnis des medizinischen Personals des Kompetenz-
zentrums zu Contergan (in %), 2023

0,5%
2,7%

11,0% W sehr zufrieden
eher zufrieden
teils, teils

70
>0,7% eher unzufrieden
M sehr unzufrieden
B keine Angabe
26,0%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 219; nur Befragte, die bislang ein Kompetenzzentrum besucht haben. Frage:

Wie zufrieden waren Sie mit der Fachkenntnis des medizinischen Personals des
Kompetenzzentrums zu Contergan?
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Auch die Barrierefreiheit wird weitestgehend positiv bewertet (Abbildung 25). Fir
62,1 % (n = 136) der Betroffenen gestaltete sich der Besuch der Kompetenzzentren
als vollstandig barrierefrei. Dieser Anteil unterschied sich allerdings deutlich zwi-
schen den Schadenspunktegruppen: Wahrend in den niedrigen Schadenspunkte-
gruppen rd. 74 % (n = 26) angaben, dass der Besuch im Kompetenzzentrum voll-
standig barrierefrei war, betrug der entsprechende Anteil in den hdheren
Schadenspunktegruppen rd. 49 % (n = 26). Auch zwischen Betroffenen mit bzw.
ohne Horschadigung zeigen sich Unterschiede in Bezug auf die Beurteilung der Bar-
rierefreiheit: Rd. 85 % (n = 92) der Betroffenen ohne Horschadigung bewerteten
das zuletzt besuchte Kompetenzzentrum als vollstandig/groRtenteils barrierefrei,
bei den Personen mit Horschadigung lag der entsprechende Anteil bei rd. 74 %
(n=71). Wenig oder gar nicht barrierefrei wurden die besuchten Kompetenzzen-
tren nur von etwa 1,4 % (n = 3) der Befragten empfunden.

Abbildung 25: Verteilung der befragten Betroffenen nach ihrer persénlichen Ein-
schatzung der Barrierefreiheit des Kompetenzzentrums (in %),
2023

0,9%
0,5%

W vollstandig barrierefrei
4,1%

groRtenteils barrierefrei
teils, teils

wenig barrierefrei

17,4% B kaum/gar nicht barrierefrei
62,1%
M keine Angabe
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 219; nur Befragte, die bislang ein Kompetenzzentrum besucht haben. Frage:

Wie barrierefrei war das Kompetenzzentrum fiir Sie persénlich?

Barrieren, die sich den Betroffenen bei Besuch des Kompetenzzentrums boten, be-
trafen vor allem den Zugang zur Klinik. So gaben mehrere Betroffene an, dass Tiiren
nur schwer zu 6ffnen oder Wege innerhalb des Klinikgelandes nicht barrierefrei
waren. Weitere Personen gaben an, dass die Behindertenparkplatze zu klein wa-
ren. Andere Barrieren betrafen die Ausstattung der Zimmer. Insbesondere wurden
fehlende Dusch-WCs, Handtuchspender mit fehlender Sensor-Automatik oder un-
zugangliche Spinde erwdhnt. Von mehreren Personen wurden zudem Barrieren
aufgrund der Horschadigung erwahnt. Vereinzelt wurden Barrieren im Speisesaal

—79—



Drucksache 20/14320 -134- Deutscher Bundestag — 20. Wahlperiode

bzw. bei der Essensausgabe erwahnt sowie die fehlende Moglichkeit, einen Assis-
tenzhund mitzunehmen.

Die Ausstattung der Kompetenzzentren wurde von 29,7 % (n = 65) als sehr gut, von
weiteren 42,9 % (n =94) als eher gut bewertet (Abbildung 26). Auch bei dieser
Frage gab es Unterschiede zwischen den Betroffenen nach Schadenspunktegrup-
pen: Wahrend rd. 89 % (n = 31) der Betroffenen in den niedrigeren Schadenspunk-
tegruppen die Ausstattung als sehr/eher gut bewerteten, war der entsprechende
Anteil bei den Betroffenen in den héheren Schadenspunktegruppen mit rd. 55 %
(n =29) deutlich niedriger. Auch Betroffene mit einer Horschadigung bewerteten
die Ausstattung etwas weniger haufig als sehr/eher gut (70 %, n = 67) als Personen
ohne Horschadigung (76 %, n = 82). Lediglich knapp 2 % (n =4) empfanden die
Ausstattung in den genutzten Einrichtungen als eher schlecht oder sehr schlecht.

Abbildung 26: Verteilung der befragten Betroffenen nach ihrer Beurteilung der
Ausstattung des Kompetenzzentrums (in %), 2023

11,4%
0,5%
1,4% _
W sehr gut
14,2% eher gut
teils, teils
eher schlecht
B sehr schlecht
B keine Angabe
42,9%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 219; nur Befragte, die bislang ein Kompetenzzentrum besucht haben. Frage:

Wie beurteilen Sie die Ausstattung des Kompetenzzentrums?
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4.6 Erreichbarkeit und Zugang zu den Kompetenzzentren

Rund ein Drittel der Betroffenen, die bisher kein Kompetenzzentrum aufgesucht
haben, geben Erreichbarkeitsprobleme oder eine zu grofRe Entfernung als Grund
dafiir an (vgl. dazu Abbildung 19). Unter den Befragten, die bereits ein Kompetenz-
zentrum aufgesucht haben, benétigten 57,5 % (n = 126) Gber zwei Stunden fir den
Anfahrtsweg (Abbildung 27). Dieser Anteil war fiir die Betroffenen aus den Regio-
nen ,Osten” (86 %, n=6), ,Mitte” (86 %, n=12) sowie ,Stden” (78 %, n = 35)
deutlich hoher. Rund jeder flinfte Betroffene (20,5 %, n = 45) musste eine bis zwei
Stunden Zeit fir den Weg aufbringen. Lediglich 13,2 % (n = 29) haben fiir den Weg
weniger als eine Stunde gebraucht.

Dennoch geben die befragten Personen mehrheitlich an, dass das Kompetenzzent-
rum sehr gut (31,5 %, n = 69) bzw. eher gut (28,3 %, n = 62) erreichbar war (Abbil-
dung 28). Nur 6,4 % (n = 14) empfanden die Erreichbarkeit als eher schlecht und
5,9 % (n = 13) als sehr schlecht. Der Anteil der Betroffenen, der die Erreichbarkeit
als eher/sehr schlecht beurteilte, lag vor allem in der Region ,Stiden” mit einem
Anteil von rd. 27 % (n = 12) deutlich hoher.

Abbildung 27: Verteilung der befragten Betroffenen nach der Fahrzeit zum Kom-
petenzzentrum (in %), 2023

8,7% 2,7%
’ 10,5%
B weniger als 30 Minuten
30 Minuten bis 1 Stunde
20,5%
1 bis 2 Stunden
Uber 2 Stunden
M keine Angabe
57,5%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 219; nur Befragte, die bislang ein Kompetenzzentrum besucht haben. Frage:

Wie lange haben Sie fir den Weg zum Kompetenzzentrum benétigt?
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Abbildung 28: Verteilung der befragten Betroffenen nach ihrer Beurteilung der
Erreichbarkeit des Kompetenzzentrums (in %), 2023

8,7%

6,4% W sehr gut

m eher gut

m teils, teils
eher schlecht

M sehr schlecht

19,2%
M keine Angabe
28,3%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 219; nur Befragte, die bislang ein Kompetenzzentrum besucht haben. Frage:

Wie war das Kompetenzzentrum fiir Sie personlich erreichbar?
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Die Mehrheit der Betroffenen, die bisher ein Kompetenzzentrum aufgesucht ha-
ben, hat den Weg dorthin mit dem eigenen Auto oder durch den Transport durch
Angehodrige zuriickgelegt (69,9 %, n = 153) (Abbildung 29). Darliber hinaus nutzten
14,2 % (n = 31) der Befragten offentliche Verkehrsmittel, 3,2 % (n = 7) einen Kran-
kentransport und 1,4 % (n = 3) ein Taxi oder einen selbstorganisierten Fahrdienst.
Zwei Personen (0,9 %, n = 2) gaben an, den Fahrdienst des Kompetenzzentrums
genutzt zu haben.

Abbildung 29: Verteilung der befragten Betroffenen nach der Art des Transports
fiir den Weg zum Kompetenzzentrum (in %), 2023

8,2%

M eigenes Auto/Transport
durch Angehdérige

Offentliche Verkehrsmittel

3,2% _—
(Bus, Bahn, etc.)

Krankentransport

14,2%
Taxi/Fahrdienst
(selbstorganisiert)

B Fahrdienst des
Kompetenzzentrums

M anderes Transportmittel

H keine Angabe

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 219; nur Befragte, die bislang ein Kompetenzzentrum besucht haben. Frage:
Wie sind Sie zum Kompetenzzentrum gekommen?

Die befragten Kompetenzzentren haben bislang keine Kenntnis von Erreichbar-
keitsproblemen hinsichtlich des Weges zum Kompetenzzentrum. Daher wurde
durch die Kompetenzzentren mehrheitlich bisher keine Notwendigkeit von eige-
nen Fahrdiensten gesehen. Lediglich drei Kompetenzzentren geben an, einen Fahr-
dienst oder einen Abholservice vom und zum Bahnhof anzubieten.

Fiir MZEBs bestehen grundsétzlich Zugangsrestriktionen. Soisti. d. R. ein Grad der
Behinderung > 70 und mindestens ein Merkzeichen®” und eine Diagnose, die im
Zulassungsbescheid des MZEBs definiert wurden, Zugangsvoraussetzung. Die Zu-
gangsvoraussetzungen werden einrichtungsindividuell verhandelt und kdnnen sich
daher zwischen den Einrichtungen unterscheiden. Die Diakovere hat

87 Merkzeichen im Schwerbehindertenausweis kennzeichnen die Art der Behinderung und die
damit verbundenen Leistungen und Verglinstigungen.
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beispielsweise die Diagnose Q86.- (,,Alkohol-Embryopathie, Antiepileptika-Embry-
opathie, Thalidomid-Embryopathie®) als eine der fir den Zugang zum MZEB defi-
nierten Diagnosen. Das neue Kompetenzzentrum Klinikum Rummelsburg hat diese
Diagnose (noch) nicht im Katalog der fiir einen Zugang erforderlichen Diagnosen. 88
Inwieweit diese Zugangsrestriktionen eine Hirde flr die Inanspruchnahme der
contergangeschadigten Menschen darstellen, kann zum jetzigen Zeitpunkt noch
nicht beurteilt werden, da das Kompetenzzentrum erst seit dem Jahr 2023 gefér-
dert wird und damit noch keine diesbeziiglichen Erfahrungen vorliegen.

4.7 Kosten fiir die Inanspruchnahme der Kompetenzzentren

Die Leistungen, die in den Kompetenzzentren fiir conterganbetroffene Patientin-
nen und Patienten angeboten werden, sind in der Regel durch die Krankenversi-
cherung (bzw. bei Rehabilitationsleistungen auch durch die Rentenversicherung)
abgedeckt, so dass keine Kosten fiir die Inanspruchnahme entstehen. Lediglich die
gesetzlichen Zuzahlungen (z. B. fir Rezepte/Krankenhausiibernachtungen) oder
Anfahrtskosten sowie Kosten fir die Unterbringung und Verpflegung (bei Hotel-
Ubernachtungen) werden von den befragten Kompetenzzentren benannt.

In den Rehabilitationseinrichtungen besteht auch die Moglichkeit, die Leistungen
als Selbstzahler in Anspruch zu nehmen. Dies wird auch von einigen Betroffenen
gemacht, v. a. bei vorfristigen Rehabilitationen. Die Betroffenen nutzen dann teil-
weise hierfir die pauschalen Leistungen fir spezifische Bedarfe der Conterganstif-
tung oder beantragen Leistungen hierfiir bei der Griinenthal-Stiftung.

Unter den Betroffenen, die bereits ein Kompetenzzentrum besucht haben, gaben
68,0 % (n = 149) an, Kosten fir die Anfahrt aufwenden zu missen (Abbildung 30).
Fiir 31,5 % (n = 69) bzw. 26,9 % (n = 59) der Befragten fielen Kosten fiir Ubernach-
tungen sowie fur Verpflegung an. Kosten fiir Behandlungen und Diagnostik kamen
bei 8,7 % (n = 19) der befragten Conterganbetroffenen bei einem Besuch der Kom-
petenzzentren auf. Dabei unterscheidet sich dieser Anteil deutlich zwischen privat
und gesetzlich versicherten Befragten. Wahrend nur 7,0 % (n = 13) der gesetzlich
Versicherten diese Art Kosten angeben, sind es unter den privat Versicherten
20,7 % (n = 6). Zudem gab jeder flinfte Betroffene in einer héheren Schadenspunk-
tegruppe Kosten fiir eine Assistenz an (21 %, n = 11), bei Betroffenen in einer nied-
rigeren Schadenspunktegruppe war dieser Anteil mit rd. 3 % (n = 1) deutlich nied-
riger.

88 Zugangsvoraussetzungen sind: Schwerbehindertenausweis ab Grad der Behinderung 80 und

ein Merkzeichen G (gehbehindert), aG (auBergewdhnlich gehbehindert), H (hilflos), BI
(blind), GI (gehorlos) oder TBL (taubblind) sowie eine Diagnose wie Zerebralparese, Intelli-
genzminderung, Entwicklungsstérungen, angeborene Fehlbildungen, Personlichkeits- und
Verhaltensstorungen aufgrund einer Krankheit des Gehirns oder Beatmungspflicht oder
Tracheostoma bei neurologischer Erkrankung (https://www.sana.de/rummelsberg/medi-
zin-pflege/mzeb-rummelsberg/zugangsvoraussetzungen, letzter Zugriff am 16. November
2023.
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Weitere Kosten, die durch die Betroffenen genannt wurden, waren vor allem ge-
setzliche Zuzahlungen und Eigenbeteiligungen sowie Reisekosten. Vereinzelt auf-
geflihrt wurden Kosten fiir eine Begleitperson, flr Internet/Fernsehen oder Ge-
tranke.

Abbildung 30: Verteilung der befragten Betroffenen nach den Kosten, die durch
die Inanspruchnahme eines Kompetenzzentrums entstanden sind
(in %), 2023

Fahrtkosten 68,0%
Ubernachtungskosten

Kosten fir Verpflegung

Kosten fir eine Assistenz

Kosten fiir Behandlungen/Diagnostik
Kosten fiir Medikamente

andere Kosten

keine Angabe

0% 20% 40% 60% 80%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 219; nur Befragte, die bislang ein Kompetenzzentrum besucht haben; Mehr-

fachnennungen waren moglich. Frage: Welche Kosten entstanden lhnen durch
die Nutzung des Kompetenzzentrums?

4.8 Wissensaustausch und -transfer

Ein Wissensaustausch beziiglich der Behandlung contergangeschadigter Patientin-
nen und Patienten findet sowohl innerhalb der einzelnen Kompetenzzentren als
auch zwischen den Kompetenzzentren statt.

Innerhalb der Einrichtung gibt es in sieben der neun befragten Einrichtungen einen
Teamaustausch zwischen den Arztinnen und Arzten sowie mit den Therapeutinnen
und Therapeuten (Tabelle 9). Weiterhin bieten die Kompetenzzentren verschie-
dene Schulungsangebote an (Tabelle 10). Sechs der neun Kompetenzzentren ge-
ben auch Pldane an, zukiinftig durch die Forderung der Conterganstiftung neue
Schulungsangebote aufnehmen zu wollen.

Der Einsatz einer E-Learning Plattform fiir Schulungen wird bislang nur von einer
Einrichtung angeboten.
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Insbesondere die vier etablierten Kompetenzzentren stlitzen sich auf die Expertise
von Arztinnen oder Arzten, die bereits langjahrige Erfahrungen in der Behandlung
Conterganbetroffener haben. Diese bieten oftmals Konsile fiir die Kolleginnen und
Kollegen anderer Fachbereiche innerhalb der Einrichtung sowie auch einrichtungs-
Ubergreifend an.

Mit Blick auf die zuklinftige Behandlung contergangeschadigter Menschen wurde
die Notwendigkeit betont, weiteres medizinisches Fachpersonal im Hinblick auf die
Behandlung von Contergangeschadigten auszubilden, um den medizinischen
Nachwuchs in diesem Bereich auch zukiinftig abdecken zu kdnnen. In diesem Zu-
sammenhang wurde oftmals der Wunsch hinsichtlich einer Verbesserung der Mog-
lichkeiten der Personalférderung erwahnt.

Auch zwischen den Kompetenzzentren findet ein Wissenstransfer statt. Besonders
die fur conterganbetroffene Patientinnen und Patienten bereits etablierten Klini-
ken zeigen sich sehr engagiert darin, ihre Kompetenzen weiterzugeben und ande-
ren Einrichtungen die Moglichkeit zu geben von ihren Erfahrungen zu profitieren.
So geben diese an, regelmalig Kongresse, Seminare oder andere Veranstaltungen
zu besuchen, um dort in Vortragen ihr Wissen zu vermitteln. Weiterhin werden
Hospitationen und Weiterbildungen in den Einrichtungen angeboten, welche auch
von anderen Einrichtungen besucht werden kénnen. Auch interdisziplinare Fall-
konferenzen finden in sechs der neun befragten Kompetenzzentren statt (Tabelle
9). Ein unkompliziertes Angebot zur ad-hoc Fallbesprechung im Bedarfsfall wird
zudem von einigen der befragten Kompetenzzentren beflirwortet bzw. gewlinscht.

Tabelle 9: Angebotene MaRRnahmen zum Wissensaustausch der Kompetenz-
zentren, 2023

Erstellung medizinischer

o N X X X X X
Fachbeitrage / Publikationen
Hospitationen X X X X X
Interdisziplindre

X X X X X X

Fallkonferenzen
Kompetenznetzwerk mit
externen Arztinnen und X X X X X X X

Arzten

Teamaustausch Arztinnen
und Arzte / Therapeutinnen X X X X X X X
und Therapeuten

Wissenssicherung / -weiter-
gabe mittels webbasierter X X X
Wissensdatenbank

andere Formen X

Quelle: IGES auf Basis der Angaben der Kompetenzzentren
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Tabelle 10: Angebotene Schulungen der Kompetenzzentren, 2023

1 2 3 4 5 6 7 8 9

Schulung des klinischen arztlichen
Personals bzgl. Notfallsituationen X
contergangeschadigter Menschen

Schulung von Hausarztinnen und
Hausdrzten bzgl. der Nachsorge X
contergangeschadigter Menschen

Schulungs- / Infoaustausch zwi-

schen arztlichem Personal / Thera-

peuten / Pflegenden unter Einbe- X X X X X X
ziehung contergangeschadigter

Menschen

Schulungen fiir nachfolgendes me-
dizinisches / therapeutisches Per-
sonal bzgl. der Behandlung conter-
gangeschadigter Menschen

Internationale Schulungen / Tagun-

gen zum Austausch neuester

Kenntnisse bzgl. der medizinischen X X
/ therapeutischen Behandlung con-

tergangeschadigter Menschen

Schulungen von Fachérztinnen und

Facharzten sowie Therapeutinnen

und Therapeuten vor Ort bzgl. der X X X X X
Behandlung contergangeschadigter

Menschen

Schulungen zur Komplementar-

medizin
andere Schulungen X
Quelle: IGES auf Basis der Angaben der Kompetenzzentren
Anmerkung: Kompetenzzentren, die bislang noch keine Schulungen anbieten, planen dies

zukiinftig.

4.9 Vernetzung und Zusammenarbeit

Fir die Starkung der Zusammenarbeit und Vernetzung hat die Conterganstiftung
ein Konzept entwickelt, welches aus verschiedenen Bausteinen besteht. Die Con-
terganstiftung mochte die Zusammenarbeit der Kompetenzzentren gezielt for-
dern.

Gesamt- und Regionaltreffen

Um das Zusammenwirken der Zentren auszubauen und zu starken, werden durch
die Stiftung regelmaRig stattfindende Regional- sowie Gesamttreffen der Kompe-
tenzzentren vorgesehen. Das erste Gesamttreffen fand im November 2022 in
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Disseldorf unter der Leitung der Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik statt. Zukiinftig sollen
diese Zusammenkiinfte alle zwei Jahre stattfinden. Des Weiteren fordert die Stif-
tung die Ausrichtung von Regionaltreffen, welche Kompetenzzentren aus den ein-
zelnen Regionen Mitte, Osten, Norden, Westen und Stiden jahrlich zusammenbrin-
gen sollen. Hier sollen neben den jeweiligen ansassigen Kompetenzzentren auch
lokale Netzwerkpartner einbezogen und moglichst eine Zusammenarbeit mit die-
sen aufgebaut werden. Fir das Jahr 2023 ist in jeder Region ein Treffen vorgese-
hen, wobei die Regionen Mitte und Osten zusammengelegt wurden, so dass ins-
gesamt vier Treffen stattfinden bzw. stattgefunden haben. Die Ausrichtung wird
wechselnd von einem Kompetenzzentrum der jeweiligen Region Glbernommen,
welches durch die Conterganstiftung ausgesucht und damit beauftragt wird.

Die befragten Kompetenzzentren zeigen sich zufrieden mit dem bestehenden Aus-
tausch zwischen den einzelnen Einrichtungen. Die Gesamt- und Regionaltreffen
wurden als eine gute Moglichkeit zum Kennenlernen und Vernetzen gesehen. Kli-
niken, welche fiir die Ausrichtung der Regionaltreffen ausgesucht wurden, hatten
sich allerdings teilweise mehr Unterstiitzung durch die Conterganstiftung bei der
Planung und Umsetzung der Veranstaltung gewiinscht. Neben den Gesamt- und
Regionaltreffen existierte in vielen Einrichtungen auch vor der Stiftungsférderung
ein reger Austausch mit anderen Kliniken. So sind einige der Kompetenzzentren
einem MZEB angegliedert und dariber bereits untereinander vernetzt.

Besichtigungsreihe

Als weitere Moglichkeit des Austauschs mit den Kompetenzzentren sollen im je-
weils zweiten Forderjahr der Zentren eine Besichtigung dieser durch den Stiftungs-
vorstand, die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der Geschaftsstelle sowie die Be-
troffenenvertreterinnen und -vertreter des Stiftungsrates stattfinden. Die
Besichtigungen sind vorgesehen, um die Kompetenzzentren besser kennenzuler-
nen und mogliche Verbesserungsvorschlage hinsichtlich des Angebots und der
Ausstattung der Einrichtungen aufzuzeigen. In den Jahren 2022 und 2023 fanden
je vier Besichtigungen statt.

Die befragten Betroffenenvertreterinnen und -vertreter des Stiftungsrates sind
teilweise der Ansicht, dass zusatzlich zu Besichtigungen nach Entstehung und Auf-
bau der Zentren bereits vorher eine stiarkere Einbeziehung der Betroffenen hatte
erfolgen sollen. So wurden bei den Besichtigungen in einigen Kliniken Ausstat-
tungsbedarfe offenkundig, welche schon vorher hatten benannt werden kénnen.
Auch wiirden sich einige Kompetenzzentren eine bessere Unterstlitzung bei der
Auswahl der Ausstattung und Angebote durch die Stiftung wiinschen, welche die
Bediirfnisse der Betroffenen besser widerspiegelt. Eine friihere Begehung der
Kompetenzzentren, vor allem bei Kompetenzzentren im Aufbau, konnte dafir
sinnvoll sein.

Verbandspatenschaften

Zur starkeren Einbeziehung der Betroffenenperspektive in die Ausgestaltung der
Kompetenzzentren wird durch die Conterganstiftung die Zusammenarbeit
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zwischen den Einrichtungen und den Landesverbanden der Betroffenen unter-
stutzt. So erhdlt jedes der Kompetenzzentren einen Landesverband als Paten zur
Seite gestellt, um die Bedarfe der Betroffenen starker in den Ausbau der Kompe-
tenzzentren einflieen zu lassen. Flinf dieser Verbandspatenschaften sind bereits
etabliert.

Vertrauensarztinnen und -arzte

Um auch die Zusammenarbeit und Vernetzung zwischen den Kompetenzzentren
und den Arztinnen und Arzten sowie den Therapeutinnen und Therapeuten, wel-
che von den Betroffenen bereits regelmaRig aufgesucht werden, zu fordern, ist ge-
plant, dass Informationsmaterialien von den Kompetenzzentren bereitgestellt und
durch die Betroffenen verteilt werden sollen. Hierzu sollen die Kompetenzzentren
beispielsweise Flyer erstellen, die ihr Leistungsangebot abbilden.

Insgesamt bewerten die Kompetenzzentren die Vernetzung untereinander sehr
positiv.

4.10 Forderung durch die Conterganstiftung

Die befragten Einrichtungen dulern sich sehr positiv Gber die Moglichkeit der For-
derung durch die Conterganstiftung, die ihnen als multidisziplinares medizinisches
Kompetenzzentrum zur Verfligung gestellt wird. Die Kompetenzzentren zeigen sich
sehr motiviert, ein umfangliches medizinisches Angebot fiir die Conterganbe-
troffenen zur Verfligung zu stellen und geben an, dass die auf die Belange der Con-
terganbetroffenen zugeschnittene spezielle Ausstattung ihrer Kliniken ohne die
Forderung und auf eigene Kosten nicht moglich gewesen ware.

Fordersummen

Die vier Kompetenzzentren, die im Jahr 2021 schon gefordert wurden, haben fiir
dieses Jahr insgesamt Fordermittel in Hohe von 1,5 Millionen Euro beantragt® (Ta-
belle 11). Davon wurden rd. 80 % (1,2 Millionen Euro) bewilligt und 431.803 Euro
ausbezahlt. Auch im Jahr 2022 war der Auszahlungsbetrag an die in diesem Jahr
acht geforderten Kompetenzzenten wesentlich niedriger als die bewilligten bzw.
beantragten Mittel. Flr das Jahr 2023 wurden von den zehn geférderten Kompe-
tenzzentren rd. 2,6 Millionen Euro beantragt und rd. 2,1 Millionen Euro bewilligt.

Die insgesamt jahrlich zur Verfliigung stehenden Férdermittel in Hohe von rund
drei Millionen Euro fiir die Kompetenzzentren konnten daher in den bisherigen
drei Forderjahren nicht vollstandig ausgeschopft werden. In den Jahren 2021 und
2022 sind daher knapp 2,6 bzw. 2,3 Millionen Euro an den Bundeshaushalt zurtick-
geflossen und stehen damit nicht mehr fiir die Belange der contergangeschadigten
Menschen zur Verfligung. Auch im Jahr 2023 wird — unabhéangig von den letztlich
ausbezahlten Mitteln — die zur Verfiigung stehende Fordersumme nicht ausge-
schopft werden.

89 Diese Angabe bezieht sich jeweils auf die beantragten zuwendungsfahigen Ausgaben.
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Bewertung des Forderungsverfahrens durch die Kompetenzzentren

Der Antragsprozess und die Férderung durch die Conterganstiftung wird von den
Kompetenzzentren unterschiedlich beurteilt und unterscheidet sich zudem je nach
Art der geforderten MalRnahmen.

Generell wurde das Antragsverfahren als administrativ sehr aufwendig und kom-
plex eingestuft, insbesondere in den Kompetenzzentren, in denen das Antragsver-
fahren vom medizinischen Personal durchgefiihrt wird. Die jedes Jahr neu umzu-
setzende Férdermittelbeantragung schafft daher einen groBen Zeitaufwand fiir die
Kompetenzzentren. Der Kontakt zur Conterganstiftung sowie deren Auskunftsbe-
reitschaft und Hilfeleistung bei der Bewerbung und Antragstellung wurde von den
befragten Kompetenzzentren mehrheitlich als sehr positiv hervorgehoben.

Flr einen Grol3teil der Kompetenzzentren stellt die jahrliche Neubeantragung der
Forderung zusatzlich eine Hirde hinsichtlich der Planungssicherheit dar. So er-
schwere diese Verfahrensweise die Umsetzbarkeit von grofReren Bauprojekten, die
sich Uber mehrere Jahre erstrecken. Auch die Neueinstellung von Personal fiir die
Kompetenzzentren unterliege der Planungsunsicherheit durch die jahrliche Neu-
beantragung. Als positiver Aspekt wird hingegen genannt, dass die Kompetenzzen-
tren so die Méglichkeit haben, ihren Férderbedarf sowie die tatsachlich notwendi-
gen und durch die Conterganbetroffenen nachgefragten Malnahmen jahrlich neu
zu evaluieren.

Die Forderung von Umbaumalnahmen der Patientinnen- und Patientenzimmer
sowie UmbaumaBnahmen innerhalb der Einrichtungen fir die Anpassung an die
besonderen Belange der contergangeschadigten Menschen sowie die Forderung
fur die Anschaffung von Ausstattungsgegenstdanden erscheinen den meisten be-
fragten Kompetenzzentren vergleichsweise unkompliziert. Teilweise konnten die
Fordermittel jedoch durch die Einrichtungen nicht abgerufen werden, da die Um-
setzung von geplanten MalRnahmen in dem Projektzeitraum nicht moéglich war. Ins-
besondere ergaben sich in der Zeit der Corona-Pandemie Kapazitatsprobleme in-
nerhalb der Kliniken oder hinsichtlich der Verfligbarkeit von Handwerkern.

Hinsichtlich der Moéglichkeiten der Personalférderung duBerten sich die Kompe-
tenzzentren teilweise kritisch. Zum einen wurde betont, dass bei der Personalfor-
derung die Lohnnebenkosten nicht berlcksichtigt sind und somit der Anteil der
Kosten, der durch die Férdermittel gedeckt ist, geringer als 80 %°° sei. Zum ande-
ren wurden Bedenken gedullert, dass die Forderung durch die Conterganstiftung
lediglich die Forderung von Einstiegsgehaltern ermogliche. Dies erschwere die Ein-
stellung von erfahrenem medizinischem und therapeutischem Personal.

Zwei der vier Kompetenzzentren im Ausbau haben das bereits vor der Forderung
bestehende Angebot fiir die contergangeschadigten Menschen aufgrund der Mog-
lichkeit der Forderung durch die Conterganstiftung vom Ansatz her nicht

9% Die Zuwendungen werden als Teilfinanzierung im Rahmen einer Anteilfinanzierung in Héhe

von bis zu 80 % in Form von nicht riickzahlbaren Zuschiissen gewahrt (vgl. dazu Ziff. 4.2
MMK-Richtlinie).
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verandert. Der Ausbau dieser Kompetenzzentren konzentriert sich — zumindest
vorerst — auf den Ausbau im Hinblick auf die Patientenzahl. Daher wurde fir diese
beiden Kompetenzzentren der Forderbescheid unter der aufschiebenden Bedin-
gung gewahrt, dass eine bestimmte, im Bescheid vorgegebene Zahl von Conter-
ganpatientinnen und -patienten im Forderjahr tatsachlich im jeweiligen Kompe-
tenzzentrum behandelt wurde (§ 36 Abs. 2 Nr. 2 VWVfG).°! Vor allem aufgrund der
Corona-Pandemie konnte — zumindest in einem Kompetenzzentrum — die Min-
destanzahl der Patientinnen und Patienten nicht erreicht werden.

91 Dabei wurden verschiedene Abstufungen zugrunde gelegt, so dass auch eine anteilsmalige
Auszahlung der beantragten Fordermittel moglich ist.
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4.11 Entwicklung zukiinftiger Bedarfe

Ein Grof3teil der Betroffenen (80,0 %, n = 403) gibt an, in dem Bereich der Ortho-
padie in den nadchsten Jahren den groRten Bedarf zu sehen (Abbildung 31). Mehr
als die Halfte der Befragten nannte zudem das Fachgebiet der Schmerztherapie als
zukunftigen Bedarf (55,2 %, n = 278). Zudem wurden die Fachgebiete Innere Me-
dizin (35,7 %, n = 180), Kardiologie (34,3 %, n = 173), Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde
und Neurologie (jeweils 30,6 %, n = 154) von jeweils mehr als 30 % der Betroffenen
als Gebiete genannt, in denen in den nachsten Jahren der groRte Bedarf gesehen
wird.

Abbildung 31: Verteilung der befragten Betroffenen nach den Fachgebieten, in
welchen sie in den nachsten Jahren den grofRten Bedarf sehen
(in %), 2023

Orthopadie 80,0%

Schmerztherapie

Innere Medizin 35,7%

Kardiologie 34,3%
Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde 30,6%
Neurologie 30,6%
Augenheilkunde 28,4%

Zahnheilkunde 20,4%
19,8%

12,7%

Psychotherapie/Psychosomatik/Psychiatrie

Urologie

Onkologie 6,7%
Gynakologie 3,4%
anderes Fachgebiet 2,8%
keine Angabe 5,2%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Mehrfachnennungen waren moglich. Frage: In welchen Fachgebieten
sehen Sie Ihren gréRten Bedarf in den nachsten Jahren?

Zudem werden auch im Bereich der Augen- und Zahnheilkunde (28,4 %, n = 143
bzw. 20,4 %, n = 103) sowie der Psychotherapie, Psychosomatik und Psychiatrie
(19,8 %, n = 100) durch die Conterganbetroffenen groRe zukiinftige Bedarfe gese-
hen. Dieser Einschatzung sind auch mehrheitlich die befragten Betroffenenvertre-
terinnen und -vertreter des Stiftungsrates: Sowohl die Augen- als auch die Zahn-
heilkunde seien insbesondere fir altere Personen wichtige
Behandlungsschwerpunkte  und  daher inzwischen auch fur die
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Conterganbetroffenen. Beide Fachrichtungen werden jedoch nur in wenigen Kom-
petenzzentren angeboten.

Auch die Kompetenzzentren wurden zu ihrer Einschatzung gefragt, in welchen Be-
reichen sie in den nachsten flnf Jahren einen steigenden Bedarf erwarten. Bezlig-
lich der Fachgebiete sehen die Kompetenzzentren insbesondere im Bereich der Or-
thopadie (insbesondere auch der Endoprothetik fir Hlfte, Schulter und Knie),
Psychiatrie sowie Kardiologie einen steigenden Bedarf. Auch die Fachgebiete Dia-
betologie, Geriatrie, Neurologie sowie Rehabilitationsmedizin wurden genannt.

In Bezug auf einen steigenden Bedarf bei den Therapien nannten die Kompetenz-
zentren insbesondere die Schmerztherapie, Bewegungstherapie, Ergotherapie, Os-
teopathie sowie Therapien im Bereich der Psychosomatik. Zudem werden stei-
gende Bedarfe im Bereich der Physiotherapie, der Erndahrungstherapie sowie der
Einzelpsychotherapie gesehen.

Auch im Hinblick auf nahezu alle Beratungen®? sehen die Kompetenzzentren einen
steigenden Bedarf der Betroffenen in den nachsten fiinf Jahren. Hauptsachlich ge-
nannt wurden Beratungen zu individuellen Bedarfen, Hilfs- und Heilmittelberatung
sowie individuelle Beratung zu Therapien entsprechend dem Krankheitsbild.

Zusatzlich wurden die vorfristige Rehabilitation sowie die persénliche Assistenz als
Bereiche mit einem steigenden zukiinftigen Bedarf genannt. Auch im Hinblick auf
Vor-Ort-Termine des Klinikums zur Beratung contergangeschadigter Menschen im
Wohnumfeld wird ein steigender Bedarf erwartet.

92 Ausnahmen bilden die arbeitstherapeutische Beratung sowie die Rechtsberatung.
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4.12 Bewertung des bisherigen Aus- bzw. Aufbaus und Empfehlun-
gen zur Weiterentwicklung der Kompetenzzentren

Die Ergebnisse der Heidelberger Studie aus dem Jahr 2012 haben die gesundheit-
lichen Bedarfe sowie den sich verschlechternden Gesundheitszustand der Conter-
ganbetroffenen aufgezeigt.®®> Auch im Rahmen der in der vorliegenden Expertise
durchgefiihrten Betroffenenbefragung, gab knapp die Halfte der Befragten an,
dass sich ihr Gesundheitszustand in den letzten fiinf Jahren deutlich verschlechtert
habe. Zusatzlich hat die Heidelberger Studie 2012 auf eine dringend erforderliche
Verbesserung der medizinischen Versorgung der Contergangeschadigten hinge-
wiesen.

Vor diesem Hintergrund wird die Forderung durch die Conterganstiftung zum Aus-
und Aufbau von Kompetenzzentren, die sich mit den speziellen Belangen der con-
tergangeschadigten Menschen auskennen und deren Ausstattung an die Bedarfe
der contergangeschadigten Menschen angepasst ist, sowohl von den Betroffenen,
den Kompetenzzentren als auch den meisten Betroffenenvertreterinnen und -ver-
tretern des Stiftungsrates sehr positiv beurteilt.®* Der systematische Aufbau und
Austausch von Wissen im Rahmen eines Kompetenznetzwerks sowohl zwischen
den Kompetenzzentren als auch mit den weiterbehandelnden Arztinnen und Arz-
ten bzw. Therapeutinnen und Therapeuten in Wohnortndhe der Betroffenen ist
wesentlich fur eine bedarfsgerechte Behandlung der contergangeschadigten Per-
sonen. Die multidisziplinaren medizinischen Kompetenzzentren sowie der damit
verbundene Aus- und Aufbau eines Kompetenznetzwerks sind grundsatzlich geeig-
net, um die medizinischen Beratungs- und Behandlungsangebote fiir die Betroffe-
nen zu verbessern. Da einige der Kompetenzzentren sich zum Zeitpunkt der Evalu-
ation noch im Aufbau befanden und daher noch wenig Erfahrung mit der
Behandlung contergangeschadigter Menschen hatten, sollte die Inanspruchnahme
dieser Einrichtungen und damit ihre Akzeptanz durch die Betroffenen beobachtet
werden.

Die Ergebnisse der Befragungen der Betroffenen, der Kompetenzzentren sowie der
Betroffenenvertreterinnen und -vertreter des Stiftungsrates zeigen allerdings auch
Handlungsbedarf fiir den weiteren Aus- bzw. Aufbau der Kompetenzzentren. Im
Folgenden werden daher Empfehlungen fiir die Weiterentwicklung der Férderung
der Kompetenzzentren vorgeschlagen und rechtlich bewertet.

% Vgl. dazu Kruse A et al. (2012): CONTERGAN —Wiederholt durchzufiihrende Befragungen zu
Problemen, speziellen Bedarfen und Versorgungsdefiziten von contergangeschadigten Men-
schen. Endbericht an die Conterganstiftung fiir behinderte Menschen. Institut fiir Geronto-
logie der Ruprecht-Karls-Universitat Heidelberg.

94 Allerdings wurde von den Betroffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungsrates
mehrheitlich kritisiert, dass die Forderung erst seit dem Jahr 2021 mdglich ist und damit seit
den Ergebnissen der Heidelberger Studie neun Jahre vergangen sind. Ein Betroffenenvertre-
ter bzw. eine Betroffenenvertreterin beurteilte die Errichtung von medizinischen Kompe-
tenzzentren als nicht notwendig, da die medizinischen Bedarfe der Contergangeschadigten
auch durch die herkémmliche ambulante und stationare Versorgung gedeckt seien.
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4.12.1 Keine Festlegung der Forderung auf zehn Kompetenzzentren zum Aus-
bau des Kompetenznetzwerks

Die Festlegung auf zehn Kompetenzzentren® ist zum einen nicht durch sachliche
Kriterien begriindbar. Zum anderen ergeben sich aus den Ergebnissen der Exper-
tise Hinweise darauf, dass die Anzahl der bisherigen Kompetenzzentren ggf. nicht
ausreichend ist bzw. zukiinftig sein wird, um die Bedarfe der Betroffenen abzude-
cken:

+ Geographisch zeigt sich insbesondere in der slidwestlichen Region, in der
vergleichsweise viele Betroffene leben, eine unzureichende Zugangsmog-
lichkeit zu einem Kompetenzzentrum.

¢ In manchen Fachbereichen (Endokrinologie, Innere Medizin und Zahn-
heilkunde) ist die Nachfrage der Contergangeschadigten in den Kompe-
tenzzentren teilweise schon heute héher als das bestehende Angebot. Zu-
satzlich gaben rd. 36 % der befragten Betroffenen an, dass sie im Bereich
Innere Medizin in den nachsten Jahren einen steigenden Bedarf haben
werden; bei der Zahnheilkunde betrug der entsprechende Anteil rd. 20 %.

¢ Im Rahmen der Befragungen wurde zudem auf bislang von den Kompe-
tenzzentren noch nicht ausreichend abgedeckte Fachgebiete verwiesen,
darunter Urologie, Gynakologie und Hals-Nasen-Ohren -Heilkunde (HNO).
Im HNO-Bereich sehen rd. 31 % der befragten Betroffenen einen steigen-
den Bedarf in den nachsten Jahren, im Bereich Urologie knapp 13 %.

Zusatzlich ist zu berticksichtigen, dass in den letzten drei Forderjahren die jeweils
zur Verfligung stehende Fordersummen bei weitem nicht durch die Zahlungen an
die Kompetenzzentren ausgeschopft wurden. Auch die Plane der bestehenden
Kompetenzzentren deuten darauf hin, dass auch zukiinftig die Fordermittel ver-
mutlich nicht ausgeschopft werden (kénnen). Daher bestehen finanzielle Spiel-
raume, die fiir den Aufbau weiterer Kompetenzzentren zur Verfligung stehen.

Es wird daher empfohlen, im Sinne der Planungssicherheit flir die bestehenden
Kompetenzzentren und des Ziels eines nachhaltigen Wissens- und Netzwerkaus-
tauschs die Forderung der bestehenden Kompetenzzentren weiterzufiihren,
gleichzeitig allerdings die Voraussetzungen zu schaffen, dass weitere Einrichtungen
zusatzlich eine Forderung erhalten kénnen.

Fir die konkrete Auswahl der Kompetenzzentren wird empfohlen, gezielt Einrich-
tungen in das Kompetenznetzwerk zu integrieren, die die bislang fehlenden (oder
noch nicht ausreichend abgedeckten) Fachrichtungen abdecken kénnen (darunter
beispielsweise HNO, Zahnheilkunde). Bevorzugt kdnnten in diesem Zusammen-
hang Einrichtungen ausgewahlt werden, die bereits mit den bestehenden Kompe-
tenzzentren kooperieren. Zudem sollte versucht werden, die vorhandene , Liicke”

9 Vgl. Ziff. 6.0 MMK-Richtlinie.
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im Stdwesten von Deutschland moglichst mit einer geeigneten Einrichtung (z. B.
einem geeigneten MZEB) zu decken.

Die Betroffenen sollen dabei verstarkt sowohl in die Auswahl der Einrichtungen als
auch in den Aufbau der Einrichtungen als Kompetenzzentrum (bezlglich Ausstat-
tung etc.) einbezogen werden. So sollte beispielsweise vor der Auswahl als Kom-
petenzzentrum eine Begehung der Einrichtung durch Betroffenenvertreterinnen
und -vertreter sowie ein enger Austausch zwischen der Einrichtung, der Geschafts-
stelle und den Betroffenenvertreterinnen und -vertretern stattfinden.

Es wird zudem empfohlen, die bestehenden Kompetenzzentren bei der Weiterent-
wicklung des Kompetenznetzwerks einzubeziehen. Diese haben teilweise enge Ko-
operationen mit Einrichtungen, die die fehlenden Fachrichtungen abdecken kénn-
ten sowie ggf. Kontakte zu weiteren geeigneten Einrichtungen.

In der Vergangenheit war es nicht einfach, geeignete Einrichtungen fiir eine Forde-
rung des Aufbaus von Kompetenzzentren zu finden. Dies kdnnte auch daran gele-
gen haben, dass sich das Forderverfahren komplex und aufwendig gestaltet hat
und ein Eigeninteresse der Einrichtungen vorausgesetzt hat. Um mehr potenziell
geeignete Einrichtungen flr die Férderung zu interessieren und um die Kritik-
punkte der bisherigen Kompetenzzentren am Forderverfahren aufzugreifen, wer-
den in den Kapiteln 4.12.3 bis 4.12.9 Empfehlungen hinsichtlich der Forderung der
Kompetenzzentren abgeleitet.

Rechtliche Bewertung

Zuwendungsrechtlich rechtfertigungsbeddrftig ist nicht eine Férderung fir mehr
als zehn Zentren, sondern die Beschrankung auf maximal zehn Zentren wie sie in
Ziff. 6.0 MMK-Richtlinie vorgesehen ist. Dies gilt insbesondere, wenn die verfligba-
ren Haushaltsmittel flr die Forderung weiterer Zentren ausreichen. Die Beschran-
kung auf zehn Zentren kdnnte aus Sicht solcher Zentren, die nicht zum Zuge kom-
men, nicht nachvollziehbar sein. Zwar besteht im Bereich des Zuwendungsrechts
als Teil der Leistungsverwaltung kein Anspruch auf eine Forderung. Allerdings kann
ein solcher Anspruch ausnahmsweise aus dem Gleichbehandlungsgrundsatz ge-
mak Art. 3 Abs. 1 GG hergeleitet werden, wenn die Versagung einer Férderung den
Antragsteller in seinem Grundrecht auf Gleichbehandlung verletzen wiirde. Dies
kdnnte vorliegend — vorbehaltlich einer vertieften Prifung — der Fall sein, wenn die
weiteren Zentren bei Zugrundelegung der Verwaltungspraxis des Zuwendungsge-
bers bei der Bewilligung der ersten zehn Antrage in gleicher Weise forderfahig wa-
ren und noch ausreichende Haushaltsmittel verfligbar sind (§ 16 Abs. 2 BMFSFJ-
Richtlinie).

4.12.2 Ausweitung des Angebotes fiir horgeschadigte Betroffene

Viele Betroffene leiden an einer conterganbedingten Horschadigung unterschied-
lichen Schweregrades (vgl. dazu Abbildung 5 auf Seite 25). Aus der Online-Befra-
gung geht zudem hervor, dass mehr als 30 % der Betroffenen ihre gréRten zukiinf-
tigen Bedarfe im Bereich der Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde sehen. Gleichzeitig
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zeigen die Befragungsergebnisse Unterschiede bei der Bewertung der medizini-
schen Angebote, der Fachkenntnis des medizinischen Personals, der Qualitat der
Behandlungen sowie der Barrierefreiheit der Kompetenzzentren zwischen Be-
troffenen ohne und mit Horschadigung. Fiir all diese Punkte fallen die Bewertun-
gen durch horgeschadigte Betroffene schlechter aus. Zudem wird von Contergan-
geschadigten mit Horschadigung 6fter benannt, dass die Kompetenzzentren nicht
ihren Bedarfen entsprechen. Nur wenige der Kompetenzzentren bieten Hals-Na-
sen-Ohren-Heilkunde als Fachrichtung oder spezielle Angebote fiir hérgeschadigte
Patientinnen und Patienten — mit Ausnahme der Bereitstellung einer Gebarden-
dolmetscherin oder eines Gebardendolmetschers —an. Es wird daher empfohlen,
das Netzwerk der Kompetenzzentren in dieser Hinsicht zu erweitern, beispiels-
weise mit der Einbeziehung von Facharztinnen und -adrzten aus dem HNO-Bereich,
um eine ausreichende Versorgung der hérgeschadigten Betroffenen sicherzustel-
len. Als eine MaRnahme fiir die Verbesserung der Situation der Horgeschadigten
wurden im Oktober 2023 bereits die Kliniken VAMED Rehaklinik Bad Gronenbach
und VAMED Rehaklinik Bad Berleburg als Netzwerkpartner auf Empfehlung von
hérgeschidigten Betroffenenvertreterinnen und -vertretern einbezogen.®®

4.12.3 Vereinfachung des Antragsverfahrens

Das Antragsverfahren wurde von den Kompetenzzentren als sehr komplex einge-
stuft. Daher wird empfohlen, das Antragsverfahren fiir die Kompetenzzentren so
einfach wie moglich zu gestalten.

Rechtliche Spielrdaume

Gegen eine Vereinfachung des Antragsverfahrens bestehen keine rechtlichen Be-
denken, solange die Mindestvoraussetzungen an den Forderantrag erflllt sind. Die
Anforderungen an den Inhalt eines Forderantrags stehen weitgehend im Ermessen
der jeweiligen Bewilligungsbehorde. Ungeschriebene Voraussetzung ist, dass der
Antrag die zur Beurteilung der Notwendigkeit der Zuwendung erforderlichen An-
gaben enthélt. Dariber hinaus gehende Mindestanforderungen sind in Nr. 3.1 und
3.2 VV zu § 44 Bundeshaushaltsordnung (BHO) geregelt. Danach muss ein Antrag
auf Projektférderung zwingend einen Finanzierungsplan, d. h. eine aufgegliederte
Berechnung der mit dem Zuwendungszweck zusammenhangenden Ausgaben mit
einer Ubersicht iber die beabsichtigte Finanzierung, sowie die Erklarung enthal-
ten, das mit dem Vorhaben noch nicht begonnen worden ist. Dariber hinaus be-
darf es einer Erklarung dariiber, ob der Zuwendungsempfanger allgemein oder fir
das betreffende Vorhaben zum Vorsteuerabzug nach § 15 Umsatzsteuergesetz
(UstG) berechtigt ist.

Der gebotene Umfang der Priifung eines Forderantrags ist einzelfallabhangig. Han-
delt es sich nicht um eine erstmalige, sondern um eine Anschlussforderung, sind

% Als Netzwerkpartner stehen diese fiir Anliegen bezlglich Behandlung und Rehabilitation

horgeschadigter Menschen mit Conterganschadigung zur Verfligung. Diese erhalten jedoch
keine Forderung als Kompetenzzentrum.
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die bisherigen Erfahrungen mit dem betreffenden Zuwendungsempfanger zu be-
ricksichtigen. Besteht wie hier mit der MMK-Richtlinie eine Forderrichtlinie mit
konkreten Vorgaben, kann sich die Prifung im Wesentlichen auf diese Kriterien
beschranken.

4.12.4 Ausweitung des Forderzeitraumes

Im Zusammenhang mit dem Aufwand fiir die Antragstellung steht auch die Tatsa-
che, dass die Kompetenzzentren jedes Jahr erneut einen Antrag inklusive aller An-
tragsunterlagen einreichen missen. Dies ist zum einen aufwendig, zum anderen
verringert sich die Planungssicherheit fiir die Kompetenzzentren hinsichtlich der
Mittel, die fiir das jeweilige Jahr zur Verfligung stehen — insbesondere auch da der
Mittelbescheid jeweils erst zur Jahresmitte ausgestellt wird. Auch eine mittel- bzw.
langfristige Mittelplanung ist vor diesem Hintergrund fiir die Kompetenzzentren
nur schwerlich umsetzbar. Daher wird eine Ausweitung des Forderzeitraums auf
drei Jahre empfohlen. Die Kompetenzzentren erhielten somit eine hohere Pla-
nungssicherheit, was insbesondere auch die Einstellung von Personal erleichtern
sollte. Zudem wird auch der birokratische Aufwand sowohl fiir die Kompetenzzen-
tren als auch fiir die Conterganstiftung reduziert.

Rechtliche Bewertung

Die Festlegung eines drei- statt eines einjahrigen Bewilligungszeitraums ist haus-
halts- und zuwendungsrechtlich grundsatzlich moglich. GemaR Nr. 4.2.5VV zu § 44
BHO kann der Bewilligungszeitraum liber das laufende Haushaltsjahr hinausgehen,
soweit hierflir eine haushaltsrechtliche Ermachtigung vorhanden ist. Die Regelung
in § 13 ContStifG allein ist keine ausreichende haushaltsrechtliche Ermachtigung.
Vielmehr ist erforderlich, dass der einschlagige Titel des Bundeshaushalts neben
einer Ausgabenermachtigung flr das laufende Haushaltsjahr ausreichende Ver-
pflichtungsermachtigungen fir die beiden folgenden Jahre enthalt. Dies folgt aus
§ 11 Abs. 2 Nr. 3 BHO. Danach miissen Verpflichtungsermachtigungen im Haus-
haltsplan veranschlagt werden, wenn im laufenden Haushaltsjahr eine Verpflich-
tung begriindet wird, die in spateren Jahren eine entsprechende Ausgabe nach
sich zieht. Der Titel 685 01-235 des Haushaltsplans 2023 sieht fiir die Jahre 2024-
2027 Verpflichtungsermdachtigungen i. H. v. jeweils drei Mio. Euro vor. Soweit diese
nicht bereits anderweitig gebunden sind, konnten sie fiir die Ausfinanzierung eines
3-jahrigen Bewilligungszeitraums herangezogen werden.

4.12.5 Erhohung der Flexibilitat der Forderung

Ein moglicher mit der Ausweitung des Forderzeitraums verbundener Nachteil ist,
dass weniger flexibel auf sich andernde Bedarfe reagiert werden kann. Auch Maf3-
nahmen wie Fortbildungen/Veranstaltungen oder die Teilnahme an Kongressen
kdnneni. d. R. nicht mit dieser Vorlaufzeit konkret geplant werden — teilweise stellt
sich dieses Problem schon jetzt bei dem einjahrigen Férderzeitraum. Um diesen
Herausforderungen zu begegnen, sollten einerseits Anderungsantrige vergleichs-
weise einfach gestellt werden kénnen, zum anderen sollte fiir Veranstaltungen die
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Bewilligung einer Pauschale vorgesehen werden, die fiir geeignete Veranstaltun-
gen eingesetzt werden kann und fir die am Ende des Projektzeitraumes lediglich
die Verwendungsnachweise eingereicht werden missen.

Damit die Kompetenzzentren nicht lber einen langeren Zeitraum in Vorleistung
gehen missen, sollte die Auszahlung auf Wunsch der Kompetenzzentren teilweise
schon zu Beginn bzw. im Laufe des Forderzeitraums moglich sein.

Rechtliche Bewertung

Der der Bewilligung zu Grunde liegende Finanzierungsplan ist gemaR Nr. 1.2 S. 2
ANBest-P hinsichtlich des Gesamtergebnisses und grundsatzlich auch hinsichtlich
der Einzelansatze verbindlich. Allerdings kdnnen Einzelansatze ohne gesonderte
Zustimmung des Zuwendungsgebers um bis zu 20 % Uberschritten werden, soweit
eine Einsparung in entsprechender Héhe bei anderen Einzelansatzen erfolgt. Im
Umfang von bis zu 20 % besteht somit eine Flexibilitdt zwischen den Einzelansat-
zen. Umfasst der der Bewilligung zu Grunde liegende Finanzierungsplan neben ei-
nem Gesamtfinanzierungsplan auch Finanzierungsplane fir die einzelnen Haus-
haltsjahre des Bewilligungszeitraums, besteht die Flexibilisierungi. H. v. bis zu 20 %
nach wohl herrschender Rechtsauffassung aber nur zwischen den Einzelansatzen
innerhalb der jahrlichen Finanzierungsplane, nicht aber zwischen den einzelnen
vom Gesamtfinanzierungsplan umfassten Haushaltsjahren.

GemaR Nr. 5.3.2 VV zu § 44 BHO ist bei der Projektférderung im Einzelfall auch eine
Uberschreitung der Einzelansitze des Finanzierungsplans um mehr als 20 % zulas-
sig. Dies bedarf der vorherigen Einholung einer Zustimmung des Zuwendungsge-
bers, nicht aber der Durchfiihrung eines neuen Antragsverfahrens.

Etwas anderes gilt, wenn es nicht nur zu betragsmaRigen Verschiebungen zwischen
Einzelansatzen kommt, sondern neue Einzelansatze in den Finanzierungsplan auf-
genommen werden sollen. In diesem Fall bedarf es eines Anderungsantrags, an
den hinsichtlich des neu aufzunehmenden Einzelansatzes grundsatzlich dieselben
Anforderungen zu stellen sind wie an einen neuen Férderantrag. An den Inhalt ei-
nes Férderantrags und damit auch eines Anderungsantrags sind keine (iberhéhten
Anforderungen zu stellen (vgl. dazu Kapitel 4.12.3).

Zur pauschalen Bewilligung von Veranstaltungen:

GemaR Nr. 2.3 VV zu § 44 BHO sind Pauschalierungen bei der Projektforderung
grundsatzlich zuldssig. Sie kommt insbesondere bei Projekten in Betracht, bei de-
nen einzelne Ausgaben nur mit erheblichem Aufwand vorab genau festgestellt und
belegt werden kdnnen und eine sachgerechte Pauschalierung moglich ist (Nr. 2.3.1
VV zu § 44 BHO). Ob diese Voraussetzungen in Bezug auf (bestimmte) Veranstal-
tungen erfillt sind, ist von den Beteiligten im Einzelfall zu beurteilen.

Zur Auszahlung zu Beginn des Forderzeitraums:

Die bisherige Regelung in Ziff. 3 des Zuwendungsbescheids (Erstattungsprinzip) ist
atypisch. Ublicherweise kdnnen die Mittel nach Erlass des Zuwendungsbescheides
jederzeit zur Deckung entweder des tagesaktuellen Bedarfs (so im Abrufverfahren)
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oder zur Deckung des in den nachsten sechs Wochen anfallenden Bedarfs (so im
Anforderungsverfahren) bereitgestellt werden.

4.12.6 Verbesserung der Moglichkeiten der Personalférderung

4.12.6.1 Forderung bezogen auf das Arbeitgeberbruttogehalt

Ein Kritikpunkt, der nahezu von allen Kompetenzzentren im Hinblick auf die Mog-
lichkeiten der Personalférderung vorgebracht wurde, betraf die fehlende Berlick-
sichtigung der Lohnnebenkosten der Arbeitgeber bei der Personalférderung.’’ Da-
mit liege die eigentliche Férderung des Personals bei unter 80 %. Es wird daher
empfohlen, bei der Forderung den Bezug auf das Arbeitgeberbruttogehalt herzu-
stellen.

Rechtliche Bewertung

Eine Forderung bezogen auf das Bruttogehalt ist grundsatzlich moglich. Grenze ist
das Besserstellungsverbot (ndher hierzu in Kapitel 4.12.6.2), wenn es sich um einen
Zuwendungsempfanger handelt, dessen Gesamtausgaben Uberwiegend aus Zu-
wendungen der 6ffentlichen Hand bestritten werden (Nr. 1.3 ANBest-P). Das Bes-
serstellungsverbot steht der Heranziehung des Arbeitgeberbruttogehalts als Be-
zugsgroRe fur die Forderung nicht entgegen. Ziff. 5.1 der MMK-Richtlinie ware in
diesem Fall durch Streichung des Zusatzes ,,ohne weitere Arbeitgeberanteile” ent-
sprechend anzupassen.

4.12.6.2 Forderung hoher qualifizierten Personals

Die Kompetenzzentren kritisierten teilweise, dass die Gehaltseinstufung an das
Einstiegsniveau gebunden sei und damit die Einstellung von erfahrenem Personal
(Facharztinnen und -arzte, aber auch Therapeutinnen und Therapeuten mit lang-
jahriger Erfahrung) de facto nicht moglich sei. Es wird daher empfohlen, die der-
zeitige Beschrankung in der Férderrichtlinie aufzuheben.

Rechtliche Bewertung

GemaR Ziff. 5.1 der Forderrichtlinie richtet sich die Hohe des Zuschusses nach dem
Eingangsgehalt der jeweiligen Entgeltgruppe. Diese Beschrankung ist zuwendungs-
rechtlich jedoch nicht zwingend. MaRgeblich ist, dass Personalausgaben in der be-
antragten Hohe fiir die Erreichung des Zuwendungszwecks erforderlich sind. Wer-
den die Gesamtausgaben des Zuwendungsempfingers Uberwiegend aus
Zuwendungen der o6ffentlichen Hand bestritten, ist das Besserstellungsverbot zu
beachten (Nr. 1.3 ANBest-P). Danach darf der Zuwendungsempfanger seine Be-
schaftigten nicht besserstellen als vergleichbare Bundesbedienstete. Hohere Ent-
gelte als nach dem Tarifvertrag fiir den 6ffentlichen Dienst (TVOD) sowie sonstige

7 Ein weiterer Kritikpunkt betraf die mangelnde Planungssicherheit aufgrund des einjahrigen

Forderzeitraums (vgl. dazu Kapitel 4.12.4).
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Uber- und aulRertarifliche Leistungen dirfen nicht gewahrt werden. Allerdings fin-
det das Besserstellungsverbot nur auf Beschaftigte des Zuwendungsempfangers
Anwendung, nicht hingegen auf Honorarkrafte etwa im Rahmen von Seminar-,
Fortbildungs- oder sonstigen Veranstaltungen.

Die personelle Grundausstattung ist derzeit nicht forderfahig (Ziff. 4.3 MMK-Richt-
linie). Bei gesondertem Nachweis des Umfangs der Tatigkeit des zur personellen
Grundausstattung zahlenden Personals fur den Aufbau oder die Sicherstellung des
Bestands eines Kompetenzzentrums und einem Nachweis, dass die Mitarbeiter die
Tatigkeit ohne die Forderung nicht ausgefiihrt hatten, steht der Forderfahigkeit
nichts entgegen. Eine entsprechende Klarstellung in Ziffer 4.3 der MMK-Richtlinie
erscheint empfehlenswert.

4.12.6.3 Prifung der erforderlichen Mindest-Behandlungsfille

Wie in Kapitel 4.10 beschrieben, wurde der Férderbescheid fiir zwei im Ausbau
befindliche Kompetenzzentren, die ihr Leistungsangebot qualitativ beibehalten
und eine Personalférderung fir das Bestandspersonal beantragt haben, um zu-
kiinftig mehr Patientinnen behandeln zu kénnen, unter der aufschiebenden Bedin-
gung gewahrt, dass eine bestimmte, im Bescheid vorgegebene Zahl von Conter-
ganpatientinnen und -patienten im Forderjahr tatsachlich im jeweiligen
Kompetenzzentrum behandelt wurde. Da die vorgegebene Mindestanzahl — auch
bedingt durch die Corona-Pandemie zumindest in einem Kompetenzzentrum —
nicht erreicht werden konnte, wird empfohlen, die Mindestanzahl so nied-
rigschwellig wie moglich anzusetzen und ausschlieRlich dann, wenn eine Personal-
forderung anders nicht moglich ware.

Rechtliche Bewertung

Soweit die Forderung von medizinischem Personal beantragt wird, das zuvor an-
ders eingesetzt wurde und nunmehr zum Aufbau oder zur Sicherstellung des Be-
standes eines Kompetenzzentrums eingesetzt wird und damit spezifische Aufga-
ben zum Forderzweck wahrnehmen soll, die tGber die zuvor nicht wahrgenommen
wurden, ist dieses Personal wie oben ausgefiihrt grundsatzlich férderfahig. Wird
das Leistungsangebot des Zentrums hingegen qualitativ nicht verdandert, sondern
lediglich ein quantitativer Ausbau des Behandlungsangebots angestrebt, hat die
Conterganstiftung — um die in diesem Fall grundsatzlich nicht forderfahigen Be-
standspersonalkosten dennoch fordern zu kénnen, — das Erreichen einer Mindest-
zahl an Behandlungsfallen im Zuwendungsbescheid Gber eine aufschiebende Be-
dingung verbindlich vorgegeben.

Der Erlass einer solchen Nebenbestimmung im Zuwendungsbescheid ist momen-
tan nicht spezialgesetzlich geregelt, sondern beruht auf § 36 Abs. 2 Nr. 2 VwVfG.
Hiernach steht der Erlass eines aufschiebend bedingten Verwaltungsaktes im
pflichtgemalen Ermessen des Zuwendungsgebers, hier also der Conterganstif-
tung. Um insbesondere Kompetenzzentren, die sich in der Anfangsphase der For-
derung befinden und ihr Angebot ausbauen, zu entlasten, kdnnten verbindliche
Vorgaben zu Nebenbestimmungen speziell fir die Aufbauphase der

-102 -



Deutscher Bundestag — 20. Wahlperiode —157- Drucksache 20/14320

Kompetenzzentren erlassen werden.’® Eine auf dieser Grundlage erlassene auf-
schiebende Bedingung im Zuwendungsbescheid trate ein, sobald die Zentren die
Verwendung der Mittel fiir den Aufbau oder die Sicherstellung des Bestandes eines
Kompetenzzentrums entsprechend den Vorgaben der neu zu erlassenden Rechts-
vorschrift nachweisen wiirden. Alternativ konnte Ziffer 4.3 der MMK-Richtlinie neu
gefasst und um konkrete Voraussetzungen erganzt werden, unter denen das Be-
standspersonal eines Kompetenzzentrums im Aufbau oder zur Sicherstellung des
Bestands ausnahmsweise forderfahig ist.

4.12.7 Finanzierung spezieller Angebote der Kompetenzzentren

Die Kompetenzzentren erbringen teilweise Leistungen, die nicht durch die gesetz-
lichen Krankenversicherungen abgedeckt sind, darunter beispielsweise spezifische
Beratungsleistungen fiir die Betroffenen, die Begleitung zu anderen Arztinnen
oder Arzten sowie die Leistungen zum Wissensaufbau und -transfer. Es sollte daher
gepriift werden, ob diese Leistungen als zusatzliche FordermalBnahme durch die
Conterganstiftung gefordert werden kdnnen.

Rechtliche Bewertung

Anders als die Aufstockung einer Kassenleistung, erscheint es aus krankenversiche-
rungsrechtlicher Sicht unbedenklich, aus Stiftungsmitteln Behandlungen zu bezu-
schussen oder zu libernehmen, die Uber den Leistungskatalog der gesetzlichen
Krankenkassen hinausgehen. Vergleichbare Angebote bestehen bereits, etwa bei
der aus Spendengeldern finanzierten Contergansprechstunde der Schon Klinik Stif-
tung fur Gesundheit gGmbH.

Zuwendungsrechtlich ist dies ebenfalls unproblematisch, soweit ein erhebliches
Interesse des Bundes daran besteht (§ 23 BHO).

4.12.8 Mitteliibertragung in das Folgejahr bei nicht vollstandiger Ausschopfung
der Fordersumme im laufenden Haushaltsjahr

Jahrlich stehen rund drei Millionen Euro zur Verfligung fir die Férderung der Kom-
petenzzentren. Im ersten Jahr 2021 wurden davon nur rd. 680.000 Euro ausge-
zahlt, im Jahr 2022 knapp 1,4 Millionen Euro und im Jahr 2023 sind den Kompe-
tenzzentren etwa zwei Millionen Euro zugesagt.

Die nicht ausbezahlten Férdersummen stehen derzeit den contergangeschadigten
Menschen nicht mehr zur Verfiigung. Eine Ubertragung der nicht ausbezahlten
Mittel zur Nutzung der betreffenden Haushaltsmittel im Folgejahr ist daher

%8 Diese Vorschriften wiirden den allgemeinen Regelungen in § 36 VwV{G als spezielle Regelun-
gen vorgehen, § 1 Abs. 2 VWVfG. Naher hierzu BeckOK VwVfG/Tiedemann, 60. Ed. 1.7.2023,
VWV{G § 36 Rn. 11 und Schoch/Schneider/Schréder, 3. EL August 2022, VWV{G § 36 Rn. 92
ff.
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notwendig, damit die Gelder auch weiterhin, wie vorgesehen, den Conterganbe-
troffenen zugutekommen.

Rechtliche Bewertung

Die Ubertragung von Mitteln in das nichste Haushaltsjahr setzt zweierlei voraus:
einen Ubertragbarkeitsvermerk in dem betreffenden Haushaltstitel und die Bil-
dung von Ausgaberesten gemaR § 45 Abs. 2 BHO.

Da der Titel 685 01-235 des Haushaltsplans 2023 einen Ubertragbarkeitsvermerk
u. a. zum Zweck der Ausfinanzierung der medizinischen Kompetenzzentren ent-
halt, ware die Bildung von Ausgaberesten grundsatzlich moglich. Dasselbe trifft auf
den Regierungsentwurf fir den Haushaltsplan 2024 zu.

Die Bildung eines Ausgaberestes schafft zundchst nur die haushaltsrechtliche
Grundlage dafiir, dass eine Nutzung der betreffenden Haushaltsmittel im Folgejahr
Uberhaupt in Betracht kommt. Sie steht im Ermessen des zustandigen Fachres-
sorts; ein Einwirkungsrecht des Bundesministeriums der Finanzen (BMF) besteht
insoweit nicht. Demgegeniiber bedarf die Inanspruchnahme, d. h. die eigentliche
Nutzung, eines Ausgaberestes der Zustimmung durch das BMF. Die Zustimmung
des BMF setzt grundsatzlich voraus, dass das zustandige Fachressort im folgenden
Haushaltsjahr Mittel in entsprechender Hohe an anderer Stelle seines Einzelplans
einspart.

4.12.9 Verzicht auf die 20 %-Eigenbeteiligung der Kompetenzzentren

Bei den Kompetenzzentren handelt es sich —im klinikweiten Vergleich — um relativ
kleine Einheiten mit wenigen Patientinnen und Patienten.®® Diese konkurrieren in-
nerhalb der Klinik mit leistungsstarken Abteilungen um Betriebsmittel und Perso-
nal. In der Vergangenheit war es zudem nicht einfach, geeignete Einrichtungen fir
eine Férderung im Hinblick auf den Aufbau als Kompetenzzentrum zu gewinnen.
So hat es — trotz erheblicher Bemiihungen seitens der Geschéftsstelle — drei Jahre
gedauert, bis zehn geeignete Einrichtungen gefunden wurden. Dies konnte auch
daran gelegen haben, dass sich das Forderverfahren komplex und aufwendig ge-
staltet hat und ein Eigeninteresse der Einrichtungen vorausgesetzt hat. Um das Ziel
eines Kompetenznetzwerks, welches die zukiinftigen medizinischen Bedarfe der
contergangeschadigten Menschen umfassend abdeckt, nachhaltig zu erreichen,
erscheint ein Verzicht auf die 20 %-Eigenbeteiligung — zumindest in Einzelfallen —
erforderlich.

Rechtliche Bewertung

GemaB Nr. 2.4 VV zu § 44 BHO darf eine Zuwendung ausnahmsweise zur Vollfinan-
zierung bewilligt werden, wenn die Erflillung des Zwecks in dem notwendigen Um-
fang nur bei Ubernahme samtlicher zuwendungsfihiger Ausgaben durch den Bund
moglich ist. Dies setzt voraus, dass der Bund ein erhebliches Interesse an der

9 Die Kompetenzzentren sind wirtschaftlich nicht vom Klinikum getrennt. Die gesamte Einrich-
tung ist jeweils der Zuwendungsempfanger.
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Durchfiihrung des Vorhabens hat und der Zuwendungszweck, d. h. der im jeweili-
gen Zuwendungsbescheid bezeichnete Gegenstand des geférderten Projekts, in
dem notwendigen Umfang nur bei Ubernahme sidmtlicher zuwendungsfihiger
Ausgaben durch den Bund moglich ist. Hierbei ist nicht auf das Gbergeordnete Ziel
der Forderung, sondern auf den konkreten Zuwendungszweck abzustellen, was
eine Einzelfallprifung erforderlich macht. Eine Vollfinanzierung kommt in der Re-
gel nicht in Betracht, wenn der Zuwendungsempfanger an der Erfillung des Zu-
wendungszwecks ein (iber den Erhalt der Zuwendung hinausgehendes wirtschaft-
liches Eigeninteresse hat. Zudem ist die Zuwendung auch im Falle der
Vollfinanzierung auf einen Hochstbetrag zu begrenzen.

4.12.10 Unterstiitzung beim Wissensaufbau und -transfer sowie Bereitstellung
von strukturierten Informationen iber die Kompetenzzentren fiir die
Betroffenen

Derzeit existieren keine ibergreifenden Standards fiir die Diagnostik, Behandlung
und Therapie von contergangeschadigten Personen. Einige Kompetenzzentren ha-
ben bereits begonnen, diese Standards gemeinsam zu entwickeln und planen eine
Plattform, um diese Behandlungsstandards zu diskutieren und innerhalb des Netz-
werks der Kompetenzzentren sowie perspektivisch auch auRerhalb des Netzwerks
zu teilen. Die Entwicklung dieser Behandlungsstandards sollte von der Contergan-
stiftung aktiv, auch finanziell, unterstiitzt werden.

Des Weiteren haben die Betroffenen teilweise angesprochen, dass ihnen struktu-
rierte Informationen beispielsweise liber die konkreten Angebote der Kompetenz-
zentren, Uber die vorhandene Ausstattung (insbesondere im Hinblick auf das Zu-
rechtkommen vor Ort) sowie (ber den Ablauf eines Besuchs im
Kompetenzzentrum fehlen. Es wird daher angeregt, dass die Geschaftsstelle der
Conterganstiftung diese Informationen strukturiert fiir die Kompetenzzentren zu-
sammenstellt, regelmaBig aktualisiert und den Betroffenen zuganglich macht. Wel-
che Informationen fir die Betroffenen von Relevanz sind, sollte in Zusammenar-
beit mit den Betroffen festgelegt werden.

4.12.11 Starkung der Betroffenen im Stiftungsrat

Im Rahmen der Evaluation des Aus- bzw. Aufbaus der Kompetenzzentren hat sich
gezeigt, dass es Fachrichtungen und Regionen gibt, die bislang noch nicht (ausrei-
chend) durch die vorhandenen Kompetenzzentren abgedeckt werden. Um die zu-
kiinftige Erweiterung des Kompetenznetzwerks (vgl. dazu Kapitel 4.12.1) sowie
den Ausbau der vorhandenen Kompetenzzentren bestméglich auf die Bedarfe der
contergangeschadigten Menschen anzupassen, sollen die Betroffenen eingebun-
den werden. Bei dem bisherigen Aus- und Aufbau der Kompetenzzentren wurde
sowohl von den Betroffenen im Rahmen der Online-Befragung als auch von den
befragten Betroffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungsrates die teil-
weise mangelnde Einbeziehung der Betroffenen kritisiert. Insbesondere wiinsch-
ten sich die Betroffenen eine starkere Teilhabebei der Auswahl von medizinischen
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Einrichtungen flr das Kompetenznetzwerk sowie bei den Empfehlungen von Aus-
stattungsmerkmalen und Angeboten in den Kompetenzzentren, um eine bedarfs-
gerechte Versorgung zu erhalten.!® Es wird daher empfohlen, die Rolle der Be-
troffenen im Stiftungsrat zu starken.

Rechtliche Umsetzungsmaoglichkeiten

Die Einbeziehung der Betroffenen wurde bereits im Zuge des ersten Berichts der
Bundesregierung Uber die Struktur der Conterganstiftung®! diskutiert und war
wiederholt Gegenstand der parlamentarischen Debatte diverser Anderungsge-
setze zum ContStifG. Im Jahr 2021 vereinbarten die Regierungsparteien im Koaliti-
onsvertrag eine mogliche Ausweitung der Betroffenenrechte innerhalb der Stif-
tung zu prifen.1?

Welche Moglichkeiten hierzu rechtlich dem Grunde nach bestehen, wird im Fol-
genden ausgehend vom Status quo skizziert.

1 Status quo: Besetzung und Befugnisse des Stiftungsrates

Die Besetzung und die Kompetenzen des Stiftungsrates sind in § 6 ContStifG und
in § 8 ContStif-Satzung geregelt. Nach § 6 Abs. 1 ContStifG besteht der Stiftungsrat
aus mindestens fliinf und hochstens sieben Mitgliedern, von denen drei durch das
BMFSFJ im Einvernehmen mit dem Bundesministerium der Finanzen (BMF) und
dem Bundesministerium flir Arbeit und Soziales (BMAS) benannt werden. Zwei
weitere Mitglieder werden durch das BMFSFJ auf Vorschlag der Betroffenen, die
durch thalidomidhaltige Praparate der Grinenthal GmbH geschadigt wurden, be-
rufen, s. § 6 Abs. 1 Satz 4 ContStifG. Die gesetzlich eingeraumte Méglichkeit, zwei
weitere Mitglieder aus der Wissenschaft zu berufen (vgl. § 6 Abs. 1 Satz 5 Cont-
StifG), wird derzeit nicht genutzt.

Die Stiftungsratsmitglieder wahlen den Vorsitzenden oder die Vorsitzende und de-
ren oder dessen Stellvertreter/in mit einfacher Mehrheit aus den vom BMFSFJ be-
nannten Mitgliedern (§ 6 Abs. 2 Satz 1 i.V.m. Abs. 1 Satz 3 ContStifG).

Der Stiftungsrat ist zustandig fir alle grundsatzlichen Fragen der Stiftung und tGber-
wacht die Tatigkeit des Stiftungsvorstands (§ 6 Abs. 6 ContStifG). Nach § 7 Abs. 2
ContStifG ist zur Bestellung des Vorstands die Zustimmung des Stiftungsrates er-
forderlich. Die Aufgaben des Stiftungsrates sind im Einzelnen in § 8 Abs. 1 ContStif-
Satzung bezeichnet. Hierzu zahlen neben den genannten Aufgaben insbesondere

100 Dies betrifft auch die starkere Einbeziehung der Betroffenen bei der Auswahl der Projekte
(vgl. dazu Kapitel 6).

101 S. nur Bericht der Bundesregierung liber die Struktur der Conterganstiftung fiir behinderte
Menschen sowie Uber die gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung der entsprechen-
den Vorschriften des Conterganstiftungsgesetzes, BT-Drs. 19/12415 vom 14.07.2019; darin
enthalten ab S. 37: Flick Gocke Schaumburg (FGS), Studie zur Begutachtung der Struktur der
Conterganstiftung fur behinderte Menschen unter Beteiligung der Betroffenenvertreterin-
nen und -vertreter (im Folgenden: FGS-Gutachten).

102 Koalitionsvertrag zwischen SPD, Biindnis 90/Die Griinen und FDP 2021, S. 80.
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der Erlass und die Anderung der Satzung (Nr. 1), der Erlass von Richtlinien fir Leis-
tungen nach Abschnitt 3 ContStifG (Nr. 5), die Aufstellung des diesbezlglichen Ver-
gabeplans und seiner Ausfiihrung (Nr. 6) sowie die Feststellung des Haushaltsplans
und der Jahresrechnung (Nr. 7 und Nr. 8). Die Arbeit des Stiftungsrates wird dabei
gem. § 8 Abs. 3 der Satzung durch die Vorsitzende oder den Vorsitzenden koordi-
niert.

Die Befugnisse des Stiftungsrates im Zusammenhang mit der Entscheidung lber
die Férderung medizinischer Einrichtungen als Kompetenzzentren und die Forde-
rung von Projekten sind derzeit geringer ausgepragt. Nach Ziff. 7.3 MMK-Richtlinie
obliegt die Forderentscheidung dem Vorstand, in dem die durch Praparate der Gri-
nenthal GmbH thalidomidgeschadigten Personen jedoch ebenfalls durch mindes-
tens ein Mitglied reprasentiert sind (§ 7 Abs. 1 Satz 2 ContStifG). Vor der Entschei-
dung hat der Vorstand den Stiftungsrat bzgl. der Entscheidung Uber einen
Forderantrag ins Benehmen zu setzen. Eine Mitentscheidungsbefugnis des Stif-
tungsrates ist nicht vorgesehen. Fir die Forderung von Projekten nach §§ 19 ff.
ContStifG stellt der Stiftungsrat mit Zustimmung des BMFSFJ einen entsprechen-
den Vergabeplan fest, der den Finanzrahmen fiir die Forderung fir jeweils zwei
Geschiftsjahre festlegt und vom Vorstand entworfen wird. Uber die Ausfiihrung
des Plans im Einzelfall und damit die Forderung konkreter Projekte beschlieRt hin-
gegen (ebenfalls) der Vorstand.1%3

2 Moglichkeiten zur Starkung des Einflusses der Betroffenen im Stiftungsrat

Eine Starkung der Betroffenenvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat und
eine Starkung ihres Einflusses auf Forderentscheidungen ist rechtlich auf verschie-
denen Wegen erreichbar. Neben einer Anpassung der Mitgliederstruktur des Stif-
tungsrates (a), kommt auch eine Verdanderung der Stimmrechte der Betroffenen-
vertreterinnen und -vertreter und/oder eine Ausweitung der Befugnisse des
Stiftungsrats selbst bei der Entscheidung lber die Forderung von Kompetenzzen-
tren und/oder Projekten in Betracht (b).

a) Optionen zur Besetzung des Stiftungsrates

Um den Einfluss der Betroffenen im Stiftungsrat zu erhéhen, kdnnte die Anzahl der
Betroffenenvertreterinnen und -vertreter an die Zahl der Ministerialvertreterinnen
und -vertreter angepasst werden. Beide Gruppen wiirden in diesem Fall iber die-
selbe Stimmenanzahl im Stiftungsrat verfligen; eine Mehrheit einer der beiden
Banke bestlinde nicht mehr. Die Mitgliederzahl wiirde sich hierdurch auf insgesamt
sechs Personen erhéhen.

Eine solche, paritatische Besetzung des Gremiums wirde auf Seiten der Betroffe-
nen zahlenmaRig einen Ausgleich herstellen und deren Verhandlungsposition im
Stiftungsrat gegeniber dem Status quo starken. Zu beriicksichtigen ist jedoch, dass
eine paritatische Besetzung in der Praxis regelmaBig zu Stimmgleichheit in

103 S. § 21 Satz 2 ContStifG.
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Abstimmungen und Beschlussfassungen und damit zu Patt-Situationen fiihrt.104
Um eine Entscheidungsfahigkeit des Stiftungsrates auch bei Stimmgleichheit zu ge-
wihrleisten, sind verschiedene Wege denkbar. Ublicherweise wird vorgesehen,
dass bei Stimmengleichheit die Stimme der oder des Gremienvorsitzenden ent-
scheidet. Da den Vorsitz im Stiftungsrat eine Ministeriumsvertreterin bzw. ein Mi-
nisteriumsvertreter innehat (s. § 6 Abs. 2 Satz 1 ContStifG), wiirde sich bei Stimm-
gleichheit regelmaRig die Ministeriumsseite durchsetzen. Die
Einflussnahmemaoglichkeiten der Betroffenen auf die Willensbildung des Stiftungs-
rates wirden sich in diesem Fall gegeniliber dem Status quo zwar erhohen. Beste-
hen Uneinigkeiten zwischen den Gruppen, kdnnten sich die Betroffenenvertrete-
rinnen und -vertreter jedoch nicht durchsetzen und ihre Position auch nicht in
anderer Weise wirksam vertreten.

Einen insoweit etwas ausgewogeneren Ansatz verfolgt das Mitbestimmungsgesetz
(MitbestG). Arbeitnehmer und Anteilseigner, die zu gleichen Teilen im mitbe-
stimmten Aufsichtsrat vertreten sind (s. § 7 MitbestG), miissen aufgrund des ein-
fachen Mehrheitserfordernisses in § 29 Abs. 1 MitbestG — ebenso wie die vertre-
tenen Gruppen in einem paritdtisch  besetzten  Stiftungsrat der
Conterganstiftung'® — bei Abstimmungen grundsatzlich zusammenwirken. Fir
den Fall, dass eine Abstimmung im mitbestimmten Aufsichtsrat Stimmgleichheit
ergibt, kann eine erneute Abstimmung durchgefiihrt werden (§ 29 Abs. 2 Mit-
bestG).1%¢ Verzichtet die oder der Aufsichtsratsvorsitzende auf die Durchfiihrung
einer zweiten Abstimmung, gilt der jeweilige Antrag als abgelehnt. Wird eine er-
neute Abstimmung durchgefiihrt und ergibt diese ebenfalls Stimmgleichheit, hat
die oder der Vorsitzende in dieser Abstimmungsrunde zwei Stimmen.%” Durch die
zweite Abstimmung und die hiermit verbundene erneute Befassung des Stiftungs-
rates mit dem Abstimmungsthema wird die Chance auf eine kooperative Entschei-
dungsfindung erhoht. Gleichzeitig wurde mit § 29 Abs. 2 MitbestG ein Mechanis-
mus geschaffen, um etwaige Blockaden aufzul6sen.

Hierfiir spricht auch die derzeitige Beschlussfassungspraxis im Stiftungsrat. Die Mehrzahl der
Beschlisse des Stiftungsrates ergeht einer Studie zufolge derzeit nicht einstimmig, sondern
(entsprechend der Anzahl der Ministerialvertreterinnen und -vertreter bzw. der Betroffe-
nen) drei zu zwei, vgl. FGS-Gutachten, in: BT-Drs. 19/12415, S. 49.

ebenfalls mit einfacher Mehrheit (der anwesenden Mitglieder bzw. der Gesamtmitglieder-
zahl) erfolgt S. § 8 Abs. 5 Satz 2, Abs. 6 und Abs. 7 ContStif-Satzung.

106 Ob eine weitere Abstimmung durchgefiihrt wird, entscheidet der oder die Aufsichtsratsvor-

sitzende im pflichtgemalRen Ermessen; ein Anspruch der Aufsichtsratsmitglieder auf Durch-
fihrung einer zweiten Abstimmung besteht nicht. Satzungsregelungen, die eine ver-
pflichtende zweite Abstimmung vorschreiben, sind wegen VerstoRRes gegen § 29 Abs. 2
MitbestG unwirksam, NK-ArbR/Heither, 2. Aufl. 2023, MitbestG § 29 Rn. 3 m.w.N.

107 Ob von der zweiten Stimme Gebrauch gemacht wird, liegt dabei ebenfalls im pflichtgema-

Ren Ermessen des oder der Vorsitzenden. NK-ArbR/Heither, 2. Aufl. 2023, MitbestG § 29
Rn. 3.
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Wiirde eine solche Regelung in der Satzung der Conterganstiftung'©® fiir deren Stif-
tungsrat getroffen, hatten die Betroffenenvertreterinnen und -vertreter — anders
als die Mitglieder des mitbestimmten Aufsichtsrates!?® — gemaR § 8 Abs. 4 Satz 2
ContStif-Satzung die Moglichkeit, auf eine nochmalige Abstimmung hinzuwirken,
indem sie die Einberufung des Stiftungsrates unter Angabe der erneuten Abstim-
mung als Verhandlungsgegenstand verlangen. Dies erscheint mit Blick auf die ge-
plante Starkung der Betroffenenrechte im Stiftungsrat angezeigt; eine entspre-
chende Klarstellung in § 8 der Satzung, dass die Betroffenenvertreterinnen und -
vertreter bei Stimmgleichheit eine zweite Abstimmung beantragen kénnen, er-
scheint empfehlenswert. Trotz der zahlenmaRigen Paritat zwischen Betroffenen
und Ministerialvertreterinnen und -vertretern und dem beschriebenen Mechanis-
mus bei Stimmgleichheit bliebe es durch das Zusammenspiel mit § 6 Abs. 2 Satz 1
ContStifG bei einem Ubergewicht der Ministerialvertreterinnen und -vertreter im
Stiftungsrat, das jedoch gegeniiber dem Status quo reduziert ware. Auch in dieser
Hinsicht bestiinde eine gewisse Parallele zu einem mitbestimmten Aufsichtsrat
nach dem MitbestG, in dem sich die Anteilseignerseite aufgrund der Regelung zur
Bestimmung des Aufsichtsratsvorsitzes in § 27 Abs. 2 MitbestG ebenfalls regelma-
Rig durchsetzt.110

Denkbar ware es auch, zusatzlich zur paritdtischen Besetzung, die in § 6 Abs. 1
Satz 5 ContStifG vorgesehenen Mitglieder aus der Wissenschaft zu berufen bzw.
diese Vorgabe durch andere Fachvertreterinnen und -vertreter mit entsprechen-
der Expertise neu zu fassen.''! Entscheidungen wirden in diesem Fall aufgrund
variabler Mehrheitsverhaltnisse getroffen.!?2 Mégliche Interessenkonflikte wiren

108 Vgl. § 6 Abs. 8 Satz 2 ContStifG. Die gesetzliche Regelung in § 6 Abs. 8 Satz 2 ContStifG wére
dahingehend zu ergénzen, dass die Satzung auch die weiteren Regelungen zur Beschlussfas-
sung trifft.

109 S. NK-ArbR/Heither, 2. Aufl. 2023, MitbestG § 29 Rn. 3.

110 Naher hierzu MiKoAktG/Annuf, 6. Aufl. 2023, MitbestG § 29 Rn. 1 und Wichert, in: Heidel,
Aktienrecht und Kapitalmarktrecht, MitbestG § 29 Rn. 1. Anders als bei der Conterganstif-
tung beruht das vom Gesetzgeber vorgesehene leichte Mehrgewicht der Anteilseigner im
mitbestimmten Aufsichtsrat jedoch auf grundrechtlichen Erwdagungen und wird vom Bun-
desverfassungsgericht malRgeblich zur Rechtfertigung des durch das Mitbestimmungsgesetz
bewirkten Eingriffs in die Grundrechtspositionen der Anteilseigner aus Art. 14 Abs. 1 GG
herangezogen, s. BVerfG, Urteil vom 1. Marz 1979 — 1 BvR 532/77 —, BVerfGE 50, 290-381,
Rn. 139. Vgl. zum ebenfalls grundrechtlich gebotenen, héheren Einfluss der Gruppe der
Hochschullehrer im Bereich Lehre und Forschung in universitdren Gremien, die so besetzt
sind, dass sie zu Stimmgleichheit flihren kdnnen auch BVerfG, Urteil vom 29. Mai 1973 -1
BVR 424/71 —, BVerfGE 35, 79-170, Rn. 126 ff., insbes. Rn. 139, Rn. 143, 152 f. und Rn. 164 ff.
Ein (bleibendes) Ubergewicht der Ministerialvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat
ware sachlich rechtfertigungsbediirftig, etwa mit Blick auf das Erfordernis einer staatlichen
Kontrolle der Mittelverwendung nach dem Haushaltsrecht des Bundes, soweit Zuwendun-
gen aus dem Bundeshaushalt in Rede stehen und das Demokratieprinzip (Art. 20 Abs. 2 GG),
soweit die Stiftung als Trager der mittelbaren Staatsverwaltung gegeniber den Betroffenen
hoheitlich tatig wird.

111 Ausfiihrlich hierzu FGS-Gutachten, in: BT-Drs. 19/12415, S. 97 f.

12 So bereits heute in § 5 Abs. 4 ContStif-Satzung.
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(in allen genannten Fallen) durch geeignete Befangenheitsregelungen auszuschlie-
Ren.113

b) Stirkung der Stimmrechte fiir bestimmte Entscheidungen und Erweiterung der
Befugnisse des Stiftungsrates bei der Férderung von Kompetenzzentren

Die Rechte der Betroffenenvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat kénnten
schlieflich auch (nur) fur bestimmte Entscheidungen gestarkt werden. Hierfir
konnten das Stimmgewicht und/oder die Stimmrechte der Betroffenen bei Be-
schlussfassungen, die die Kompetenzzentren und/oder die Projektférderungen be-
treffen, gesetzlich — oder bei entsprechender gesetzlicher Ermachtigung — tGber die
Satzung angepasst werden, um in diesen Bereichen eine starkere Einflussnahme
der Betroffenen zu ermoglichen. Hiermit wiirde dem Wunsch nach einer starkeren
Einbeziehung der Betroffenen in die Entscheidungen (iber die Auswahl von medi-
zinischen Einrichtungen fiir das Kompetenznetzwerk, die Empfehlung von Ausstat-
tungsmerkmalen und Angeboten in den Kompetenzzentren fiir eine bedarfsge-
rechte Versorgung und die Auswahl von Projekten im Rahmen der
Projektforderung entsprochen werden und zugleich die Mehrheit der Ministerial-
vertreterinnen und -vertreter mit Blick auf haushalterische Entscheidungen und
Grundsatzfragen beibehalten.

Daneben kiame auch eine Starkung der Kompetenzen des Stiftungsrats selbst in
Betracht. Denn der Stiftungsrat kann zu Férderentscheidungen, die die Kompe-
tenzzentren betreffen, derzeit zwar Stellung nehmen (s. Ziff. 7.3 MMK-Richtlinie).
Eigene Entscheidungsbefugnisse kommen dem Stiftungsrat bisher jedoch wie ge-
zeigt nicht zu. Ahnliches gilt wie ausgefiihrt fiir individuelle Férderentscheidungen
im Rahmen der Projektforderung, die derzeit (allein) vom Vorstand getroffen wer-
den.

Sollen die Betroffenen starker in die Auswahl der Kompetenzzentren und der durch
die Stiftung geforderten Projekte eingebunden werden, kénnte etwa das derzeit
vorgesehene Benehmen des Stiftungsrats zu Bewilligungsentscheidungen des Vor-
stands zur Férderung von Kompetenzzentren!4 zu einem Einvernehmen heraufge-
stuft werden. Dem Stiftungsrat kime damit im Ergebnis bei diesen Férderentschei-
dungen ein Vetorecht zu. Eine positive Forderentscheidung kdnnten Stiftungsrat
und Vorstand in diesem Fall nur gemeinsam treffen. In ahnlicher Weise konnte eine
Mitentscheidungsbefugnis des Stiftungsrates fiir die Projektforderung geregelt
werden. Erforderlich ware hierfir eine Anpassung der gesetzlichen Vorgaben zur

13 Eine autarke Entscheidungskompetenz der Betroffenenvertreter entstiinde so zwar nicht.
Die vom BMFSFJ benannten Vertreterinnen bzw. Vertreter wiirden so jedoch ihre bisher vor-
handene Mehrheit im Stiftungsrat verlieren, wobei das BMFSFJ im Wege der Aufsicht (§ 10
ContStifG), uber die bestehenden Genehmigungs- und Zustimmungsvorbehalte (§§ 8, 10
Abs. 2 Satz 2, 21 ContStifG) und tGber den Erlass von Richtlinien (§ 13 Abs. 6 ContStifG) wei-
terhin steuernd eingreifen kénnte.

114 S. Ziff. 7.3 MMK-Richtlinie.
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Projektvergabe in § 21 Satz 2 ContStifG sowie eine Anpassung der Satzung und der
Richtlinie zur Projektforderung.

Verfassungsrechtlicher Rahmen

Bei der Umsetzung der Empfehlung, die Betroffenenrechte im Stiftungsrat zu star-
ken, ist der Bund bei allen beschriebenen Wegen an verfassungsrechtliche Vorga-
ben gebunden. Im Rahmen einer Uberschldagigen Priifung sind dabei folgende
Grundsatze festzuhalten:

Bei der Ausgestaltung der Binnenorganisation von Verwaltungseinrichtungen des
Bundes steht dem Bundesgesetzgeber in den Grenzen der Verfassung grundsatz-
lich ein weites Organisationsermessen zu. Grenzen kénnen sich insbesondere aus
den Vorgaben zur Bundesverwaltung aus Art. 86 ff. GG sowie aus den Grundrech-
ten, dem Demokratieprinzip (Art. 20 Abs. 2 GG) sowie haushaltsrechtlichen Vorga-
ben ergeben.

Verwaltungskompetenz des Bundes aus Art. 87 Abs. 3S.1 GG

Die Verwaltungskompetenz des Bundes fiir die geplante Starkung der Betroffenen-
rechte in der Stiftung folgt fiir die skizzierten Anderungsméglichkeiten aus Art. 87
Abs. 3S. 1 GG. Hiernach wird der Bund ermachtigt, Trager der mittelbaren Bundes-
verwaltung zu errichten und deren innere Organisation auszugestalten, soweit
dem Bund fiir die betroffene Angelegenheit die Gesetzgebungskompetenz zu-
steht.!’> Die Gesetzgebungskompetenz des Bundes folgt (auch) fiur die Regelung
der Binnenorganisation der Conterganstiftung aus Art. 74 Abs. 1 Nr. 7 GG. Eine
bundeseinheitliche Regelung diirfte zur Herstellung gleichwertiger Lebensverhalt-
nisse der Betroffenen im Bundesgebiet auch erforderlich sein (vgl. Art. 72 Abs. 2
GG). In der Folge steht dem Bundesgesetzgeber im Rahmen der librigen Verfas-
sungsprinzipien ein weites Organisationsermessen zu. Zu beriicksichtigen und bei
der Ausgestaltung der Stiftungsstrukturen in Ausgleich zu bringen, sind die Grund-
rechtspositionen der Betroffenen sowie konfligierende verfassungsrechtliche
Grundprinzipien, insbesondere mit Blick auf die Zuwendungen aus dem Bundes-
haushalt, wie das Erfordernis einer hinreichenden demokratischen Legitimation
des hoheitlichen Stiftungshandelns.

Betroffenengrundrechte

Die Grundrechte der Betroffenen, insbesondere deren Eigentumsgrundrecht aus
Art. 14 Abs. 1 GG, dirfte einer starkeren Einbindung thalidomidgeschadigter Per-
sonen in den Stiftungsrat nicht entgegenstehen. Im Gegenteil: Zunachst gilt, dass
die individuellen Leistungsanspriiche der Betroffenen gegen die Conterganstiftung

115 Art. 87 Abs. 3 Satz 1 GG gilt nach zutreffender Ansicht auch fiir ffentlich-rechtliche Stiftun-
gen, vgl. statt vieler Ibler, in: Diirig/Herzog/Scholz, 101. EL Mai 2023, GG Art. 87 Rn. 260
m.w.N. Zur Ausgestaltung der inneren Organisation, s. ebenda Rn. 248.
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grundsatzlich vom Schutzbereich des Art. 14 Abs. 1 GG umfasst sind.*'® Durch eine
Anpassung der Mitgliederzahlen und/oder der Stimmverhaltnisse im Stiftungsrat
wirden Inhalt und Umfang der individuellen Leistungsanspriiche jedoch nicht un-
mittelbar berihrt. Denn die individuellen Leistungen werden durch gesetzliche
Vorgaben im ContStifG und die Richtlinien des BMFSFJ nach § 13 Abs. 6 ContStifG
ausgestaltet. Bejahte man gleichwohl einen Eingriff in das Eigentumsgrundrecht
durch die Ausgestaltung der Stiftungsstrukturen, so dirfte aus grundrechtlicher
Sicht eine Starkung der Betroffenenrechte jedoch eine Verbesserung gegeniiber
dem Status quo darstellen. Aus diesem Blickwinkel ist eher ein Ubergewicht des
Einflusses der Ministerialvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat rechtferti-
gungsbediirftig, wobei eine solche Rechtfertigung insbesondere mit Blick auf die
haushaltsrechtlich gebotenen Einflussmoglichkeiten des Bundes auf staatliche Zu-
schiisse zum Stiftungshaushalt und das Erfordernis einer hinreichenden demokra-
tischen Legitimation des hoheitlichen Tatigwerdens der Stiftung in Abwagung ge-
gen die von Art. 14 Abs. 1 GG geschitzten Beteiligungsrechte der Betroffenen!!’ in
Betracht kommt.

Kein VerstoR gegen das Demokratieprinzip aus Art. 20 Abs. 2 GG

Dariber hinaus mussten die skizzierten Anpassungen mit dem Demokratieprinzip
(vgl. Art. 20 Abs. 2 GG) vereinbar sein. Dies ware — im Rahmen der vorliegend nur
Uberschlagig moglichen Priifung — voraussichtlich auch bei einer paritatischen Be-
setzung des Stiftungsrats und/oder einer Verdanderung der Stimmrechte fir For-
derentscheidungen sowie beim Ausbau der Kompetenzen des Stiftungsrates der
Fall. Eine fortgesetzte hinreichende demokratische Legitimation des Exekutivhan-
delns der Stiftung wiirde insbesondere gewahrleistet durch:

¢ die Berufung der Betroffenenvertreterinnen und -vertreter durch das
BMFSFJ (personelle Legitimation),!8

+ die Rechtsaufsicht des BMFSFJ gem. § 10 Abs. 1 ContStifG Uber die Leis-
tungsvergabe nach §§ 12 ff. (einschlieflich der Entscheidung (iber die
Kompetenzzentren) und die Projektforderung nach §§ 19 ff. ContStifG
(sachlich-inhaltliche Legitimation),

+ den Zustimmungsvorbehalt des BMFSFJ zu den Vergabepldanen nach § 21
ContStifG (sachlich-inhaltliche Legitimation),

116 Vgl. BVerfG, Beschl. vom 26.02.2010 — 1 BvR 1541/09 —, Rn. 28, juris.

17 Vgl. hierzu fir das Ubergewicht der Anteilseigner im mitbestimmten Aufsichtsrat auch

BVerfG, Urteil vom 1. M&rz 1979 — 1 BvR 532/77 —, BVerfGE 50, 290-381, Rn. 139.

118 Die Mitglieder des Stiftungsrates erhalten durch die Berufung durch einen personell legiti-

mierten, unter Verantwortung gegeniiber dem Parlament handelnden Amtstréager (hier: der
Bundesfamilienministerin oder dem Bundesfamilienminister bzw. einem weisungsgebunde-
nen Amtstrager aus dem BMFSFJ) uneingeschrinkte personelle Legitimation, BVerfG, Be-
schluss vom 24. Mai 1995 — 2 BvF 1/92 —, BVerfGE 93, 37-85, Rn. 137.
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¢ die Genehmigungsvorbehalte des BMFSFJ fuir Satzungsanderungen nach
§ 8 ContStifG und die Feststellung des Haushaltsplans nach § 10 Abs. 2
Satz 2 ContStifG (sachlich-inhaltliche Legitimation),

+ die einfachgesetzliche Ausgestaltung und Konkretisierung der individuel-
len Leistungsgewdhrung an Betroffene, die dem Eigentumsschutz aus Art.
14 Abs. 1 GG unterfallt, durch die BMFSFJ-Richtlinien (sachlich-inhaltliche
Legitimation),

¢ die Legitimation der Repradsentation der Betroffenen im Rahmen der
Selbstverwaltung; die Betroffenenreprasentanten werden alle 5 Jahre
durch samtliche Leistungsberechtigte in Wahlverfahren bestimmt (funkti-
onelle Selbstverwaltung) und

¢ die allenfalls moderate Intensitdt moglicher Grundrechtseingriffe: Der
Stiftungsrat trifft keine finalen Entscheidungen tiber originar grundrechts-
geschitzte Leistungen; die Forderung von Kompetenzzentren ist nicht im
gleichen Male grundrechtssensibel.
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5. Starkung des Vertrauensschutzes

Im Rahmen des Fiinften und Sechsten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungs-
gesetzes wurde der Vertrauensschutz erweitert (vgl. dazu Kapitel 3.2.1).

Einschatzung der Informiertheit und Informationsquellen bei den Betroffenen
Etwas mehr als die Halfte der Betroffenen gab an, schon vor der Befragung liber

die Starkung des Vertrauensschutzes informiert gewesen zu sein (Abbildung 32).

Abbildung 32: Verteilung der befragten Betroffenen nach Bekanntheit der Star-
kung des Vertrauensschutzes vor der Befragung, 2023

keine Angabe;
5,0%

nein; 42,7% ja; 52,4%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: War lhnen vor dieser Befragung bekannt, dass seit 2021 der Ver-

trauensschutz contergangeschadigter Menschen gestarkt wurde?
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Unter den Befragten, welchen bereits vor der Befragung bekannt war, dass der
Vertrauensschutz erweitert wurde, flihlen sich rund 61 % (n = 161) sehr gut bzw.
eher gut liber die Starkung des Vertrauensschutzes informiert (Abbildung 33). Nur
knapp 9 % (n =23) fuhlen sich dagegen eher schlecht oder sehr schlecht infor-
miert.

Abbildung 33: Verteilung der befragten Betroffenen nach der Beurteilung ihrer
Informiertheit Gber die Starkung des Vertrauensschutzes, 2023

8.3% 0,4% 2,7%

M sehr gut
eher gut

teils, teils

27,7%
eher schlecht

M sehr schlecht/gar nicht

B keine Angabe

40,9%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen

Anmerkungen: n = 264; nur Befragte, denen die Starkung des Vertrauensschutzes schon vor der
Befragung bekannt war. Frage: Wie gut sind Sie liber die Starkung des Vertrau-
ensschutzes informiert?
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Die befragten Betroffenen haben sich lber die Starkung des Vertrauensschutzes
insbesondere Uber den Newsletter des Contergan-Infoportals (30,2 %, n = 152)
bzw. anhand von Informationen der Geschaftsstelle der Conterganstiftung (25,2 %,
n =127) informiert (Abbildung 34). Fiir ungefahr jeden sechsten befragten Be-
troffenen bzw. jede sechste befragte Betroffene waren die Betroffenenverbande
sowie der Austausch mit anderen Betroffenen eine Informationsquelle.

Abbildung 34: Verteilung der Betroffenen nach verwendeten Informationsquel-
len Gber die Starkung des Vertrauensschutzes (in %), 2023

Newsletter des Contergan-Infoportals 30,2%
Information durch die Geschéftsstelle 25,2%

Information Uber einen Betroffenenverband

Austausch mit anderen Betroffenen

eigene Recherche auf dem Contergan-
Infoportal

eigene Recherche im Internet

andere Informationsquellen

Ich habe mich nicht informiert. 30,2%

keine Angabe 8,3%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkung: n=504; Mehrfachnennungen waren maoglich; Frage: Wie haben Sie sich tGber die
Starkung des Vertrauensschutzes informiert?
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Der Anteil der Betroffenen, der sich in der Vergangenheit Sorgen gemacht hat, dass
Gelder gekirzt werden konnten (rd. 46 %, n = 230) war ungefahr so hoch wie der
Anteil derer, die sich in der Vergangenheit darum nicht sorgten (47 %, n = 237) (Ab-
bildung 35).

Abbildung 35: Verteilung der befragten Betroffenen nach Sorgen in der Vergan-
genheit, ob Gelder gekiirzt werden konnten (in %), 2023

7,3%
45,6% Wja
nein
keine Angabe
47,0%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: Hatten Sie in der Vergangenheit Sorge, dass Ihnen Gelder ge-

kiirzt werden kbnnten?
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Rund 39 % (n = 198) der befragten Betroffenen haben vor der Starkung des Ver-
trauensschutzes Revisionsantrage!!® gestellt (Abbildung 36). Fiir knapp ein Drittel
(32,7 %, n = 165) waren Revisionsantrage nicht relevant. Rund 8 % (n = 41) haben
aus Sorge, dass Gelder gekiirzt werden kénnten, keine Revisionsantrage gestellt.

Die Betroffenen, die aus anderen Griinden keine Revisionsantrdge gestellt haben,
gaben u. a. folgende Griinde an: fehlende Untersuchungsmoglichkeiten eines ver-
muteten Schadens, mangelndes Vertrauen in die medizinische Kommission der
Conterganstiftung, Unsicherheit tGber das Infragekommen eines Revisionsantrags
sowie eine fehlende Bereitschaft, sich begutachten zu lassen.

Abbildung 36: Verteilung der befragten Betroffenen nach der Einreichung von
Revisionsantragen vor Starkung des Vertrauensschutzes (in %),
2023

keine Angabe;
14,7%

nein, aus anderen
Griinden;
5,2%
ja;
39,3%
nein, weil ich Sorge hatte, dass
mir dadurch Gelder gekiirzt
werden konnten;
8,1%

nein, weil Revisionsantrage fir
mich nicht relevant waren;
32,7%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: Haben Sie vor der Starkung des Vertrauensschutzes Revisions-
antrage gestellt?

19 Ein Revisionsantrag kann gestellt werden, wenn eine bisher nicht festgestellte Schadigung
vorliegt oder die Anerkennung einer Schadigung als Conterganschaden aufgrund neuer Er-
kenntnisse moglich ist.
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Aufgrund der Starkung des Vertrauensschutzes kdnnen sich rd. 18 % (n =91) der

befragten Betroffenen nun eher vorstellen, einen Revisionsantrag zu stellen (Ab-
bildung 37).

Abbildung 37: Verteilung der befragten Betroffenen nach Auswirkungen der Star-

kung des Vertrauensschutzes auf das Revisionsantragsverhalten
(in %), 2023

ja, ich kann mir jetzt eher vorstellen,
einen Revisionsantrag zu stellen;

18,1%
keine Angabe;

26,4%

nein, ich habe weiterhin
Bedenken, einen
Revisionsantrag zu stellen
aus Sorge, dass mir
Leistungen aberkannt

werden;
10,3%
Revisionsantrage sind fiir nein, keine Auswirkungen. Ich
mich nicht relevant.- werde wie vor der Starkung des
24 8% v Vertrauensschutzes
7’ o . . I
Revisionsantrage stellen.;
20,4%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkung: n = 504; Frage: Hat die Starkung des Vertrauensschutzes Auswirkungen auf lhre

Revisionsantrage bei der Conterganstiftung?

-119 -



Drucksache 20/14320 -174 - Deutscher Bundestag — 20. Wahlperiode

Die Entwicklung der Anzahl der bei der Geschaftsstelle der Conterganstiftung ein-
gegangenen Revisionsantrage zeigt bislang keinen Anstieg seit der Starkung des
Vertrauensschutzes (Abbildung 38).

Abbildung 38: Anzahl der bei der Conterganstiftung eingegangenen Revisionsan-
trage, 2009-2023

B R NN W W
o U1 O Uu o
S O © o O

Anzahl der eingegangenen
Revisionsantrage

(%)
o

o

Quelle: IGES auf Basis von Daten der Geschéftsstelle der Conterganstiftung
Anmerkungen: 2023: bis Anfang November 2023 eingegangene Antrage
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Knapp ein Viertel der befragten Betroffenen (23,8 %, n = 120) hat aktuell noch Be-
denken, dass ihnen Gelder gekiirzt werden kdnnten (Abbildung 39). Ungefahr ein
Drittel davon nannte politische Griinde (Moglichkeit, bei einem Regierungswech-
sel Gesetze zu andern, insbesondere aufgrund der Zunahme rechtspopulistischer
Stromungen). Des Weiteren wurden insbesondere wirtschaftliche Griinde genannt
(Haushaltslage/Schulden des Bundes, generell Kiirzung von Leistungen).

Abbildung 39: Verteilung der befragten Betroffenen nach dem aktuellen Vorlie-
gen von Bedenken, dass Gelder gekirzt werden kénnen (in %),

2023
15,5%
Hja
nein
keine Angabe
60,7%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n =504; Frage: Haben Sie aktuell noch Bedenken, dass Ihnen Gelder gekiirzt

werden konnten?

Von den befragten Betroffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungsrates
wurde die Starkung des Vertrauensschutzes grundsatzlich sehr positiv beurteilt.
Dies sei erforderlich gewesen, um den Betroffenen die Sorgen vor Kiirzungen bei
Revisionsantragen zu nehmen. Dabei seien alle gesetzlichen Méglichkeiten zur Er-
weiterung des Vertrauensschutzes genutzt worden. Allerdings wurde auch von den
Betroffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungsrates teilweise auch die
Sorge gedulert, dass Gesetzesanderungen (bei einem Regierungswechsel) moglich
sind.

Die Betroffenen hatten im Rahmen der Online-Befragung auch die Moglichkeit, die
Starkung des Vertrauensschutzes im Rahmen einer offenen Frage zu kommentie-
ren. Grundsatzlich schatzen die befragten Betroffenen die Starkung des Vertrau-
ensschutzes als wichtig und sinnvoll ein. Mehrere Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer der Online-Befragung gaben allerdings auch an, dass sie grundsatzlich wenig
Vertrauen in die Conterganstiftung und dadurch Bedenken bezliglich der Kiirzung
von Leistungen haben.
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Zudem dullerten einige Befragte den Wunsch umfassender tiber die Starkung des
Vertrauensschutzes informiert zu werden. Der Wunsch, die Conterganbetroffenen
von Seiten der Conterganstiftung besser liber die Starkung des Vertrauensschutzes
zu informieren, wurde teilweise auch von den Betroffenenvertreterinnen und -ver-
tretern des Stiftungsrates geduRert.
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6. Abschmelzung des Kapitalstocks zugunsten der Pro-
jektforderung

Der Kapitalstock der Conterganstiftung wurde im Zuge des Sechsten Anderungsge-
setzes des Conterganstiftungsgesetzes um fiinf Millionen Euro auf 1,5 Millionen
Euro abgeschmolzen (vgl. dazu auch Kapitel 3.2.1). Neben den Ertragen gibt es so-
mit weitere Mittel, mit denen Projekte zugunsten der Betroffenen finanziert wer-
den kénnen. Die Projektforderung ware ohne die Abschmelzung des Kapitalstocks
—auch aufgrund der gesunkenen Ertrage aus dem Kapitelstock — nur in sehr einge-
schranktem Umfang moglich.

Knapp die Halfte der freigewordenen Mittel (rd. 2,37 Mio. Euro) entfallen auf die
sog. Gefallstudie (Abbildung 40). Diese multizentrische Studie zur Erhebung von
GefaR- und Organanomalien bei Menschen mit Conterganschadigung soll den Be-
troffenen Aufschluss dariiber geben, ob eventuelle GefaRfehlbildungen oder -vari-
anten einen Krankheitswert haben. Sie wird vom Universitatsklinikum Kéln durch-
gefiihrt. Der Forderbescheid hierzu wurde im Dezember 2021 erlassen. Zum
Zeitpunkt der Berichterstellung wurden 458 Absichtserkldarungen zur Teilnahme an
der GefdaRstudie abgegeben und die ersten Betroffenen-Untersuchungen haben
stattgefunden. Die befragten Betroffenenvertreterinnen und -vertreter des Stif-
tungsrates beflirworteten die GefaRstudie grundsatzlich. Kritisch betrachtet wurde
allerdings, dass die GefaRstudie (bislang) nicht aus Bundesmitteln mitfinanziert
wird. Laut Bundeshaushaltsplan fiir das Jahr 2023 ware ein Einsatz von Haushalts-
mitteln bis zu einer Obergrenze von 450.000 Euro fir die Gefallstudie zuldssig, so-
weit die Ertrage aus dem Kapitalstock der Conterganstiftung fiir die Finanzierung
nicht ausreichen. Weiterhin wurden die lange Planungsphase und die Verzégerun-
gen bei der Umsetzung der Gefal3studie bemangelt.

Weitere 18 % (900.000 Euro) sind fiir die Tatigkeit einer Expertinnen- und Exper-
tenkommission vorgesehen.'?? Aufgabe der Kommission wird es sein, die zukunfti-
gen Bedarfe der Menschen mit Conterganschadigung zu ermitteln, insbesondere
im Hinblick auf die medizinische Versorgung, das Wohnen im Alter und die psycho-
soziale Begleitung der Betroffenen. Die Kommission soll Giber einen Zeitraum von
drei Jahren eingesetzt werden und aus medizinischen Expertinnen und Experten,
Betroffenenvertreterinnen und -vertretern, Mitgliedern des Stiftungsrates, Perso-
nen aus der Wohnungswirtschaft, Pflegeeinrichtungen und der Wissenschaft zu-
sammengesetzt werden. Der fiir die Expertinnen- und Expertenkommission vorge-
sehene Betrag von 900.000 Euro wurde von den befragten
Betroffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungsrats als zu hoch und nicht
wirtschaftlich kritisiert. AuBerdem sei die personelle Auswahl der Kommissionslei-
tung nicht nachvollziehbar.

120 Der Beschluss des Stiftungsrates liber die Einrichtung der Kommission erfolgte am 23. No-

vember 2022.
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Rund 4 % (200.000 Euro) der Mittel entfielen auf das Projekt , Historische Aufar-
beitung der Arbeit der Conterganstiftung”. Dieses Projekt begann im Jahr 2021 (ur-
springlich war der Projektstart im Jahr 2020 vorgesehen).

Eine Studie zur Sterberate befindet sich in der Entwicklungsphase.*?! Fiir rund 30 %
(1,5 Mio. Euro) der aus der Abschmelzung des Kapitalstocks zur Verfligung stehen-
den Mittel ist bislang noch keine Verwendung geplant.

Es wird empfohlen, dass die Information bezlglich der zur Verfligung stehenden
Mittel starker bekannt gemacht wird, so dass mogliche Projektvorschlage bei der
Conterganstiftung eingereicht werden kénnen. Beispielsweise sollte dies auch bei
den Kompetenzzentren bekannt gemacht werden, da diese teilweise Ideen fiir
(Forschungs-)projekte haben. Auch die Betroffenen haben ggf. konkrete Vor-
schldage oder Ideen, welche Projekte fiir die contergangeschadigten Personen von
Interesse sein konnten.

Abbildung 40: Verwendung der Mittel aus der Abschmelzung des Kapitalstocks
der Conterganstiftung, 2023

freie Mittel;
1.508.208 €;
30%

Studie zur Sterberate GefaBstudie;

(in Entwicklung); 2'37jé70/92 €
20.000 €; ?
0,4%
Studie zur historischen/
Aufarbeitung
Conterganstiftung;
200‘(100 € Expertenkommission;
4% 900.000 €; 18%
Quelle: IGES auf Basis von Informationen der Geschiftsstelle der Conterganstiftung
Anmerkungen: Die Darstellung bezieht sich ausschlieBlich auf die Mittel aus der Abschmelzung

des Kapitelstocks. Bezogen auf das gesamte Stiftungsvermogen (Stand:
31.12.2022), ergeben sich freie Mittel von insgesamt 2,8 Millionen Euro.

121 Ob die Studie tatsachlich durchgefiihrt wird, war zum Zeitpunkt der Berichterstellung noch

offen. Eine Betroffenenvertreterin bzw. ein Betroffenenvertreter des Stiftungsrats duRerte
sich kritisch und gab an, dass die Studie zur Sterberate nicht im Sinne der Betroffenen sei.
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Die befragten Betroffenenvertreterinnen und -vertreter des Stiftungsrates kritisier-
ten, dass die Auswahl der Projekte nicht in allen Fallen transparent nachvollziehbar
sei. Auch wurde der Wunsch nach einer starkeren Einbeziehung der Betroffenen in
die Projektauswahl geduRert.

Es wird daher empfohlen, bei der zukiinftigen Projektférderung die Betroffenen
(noch) starker mit einzubeziehen — sowohl in die Entwicklung von Projektideen als
auch in die Auswahl der konkreten Projektforderungen. Eine starkere Einbeziehung
der Betroffenen im Stiftungsrat erscheint auch vor diesem Hintergrund wiin-
schenswert (vgl. dazu Kapitel 4.12.11). Die Vergabe der Projektmittel sollte zudem
fur alle Beteiligten transparent sein. Dazu gehort auch, dass im Stiftungsrat vor ei-
ner Entscheidung Uber die Projektmittel die konkrete Ausgestaltung der Projekte
(inkl. Fordersummen) transparent dargestellt wird.
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7. Vorzeitige Ausschiittung der Mittel fiir die Sonderzah-
lungen

Im Juni 2022 wurden die Mittel fur die jahrlichen Sonderzahlungen vorzeitig an die
Betroffenen ausgeschittet (vgl. dazu die Ausfiihrungen in Kapitel 3.2.1). Dies
wurde von den befragten Betroffenenvertreterinnen und -vertretern des Stiftungs-
rates grundsatzlich positiv beurteilt. Die vorzeitige Ausschittung der Mittel
komme zu einer Zeit, in der die Betroffenen vielfach liber eine altersgerechte Um-
gestaltung der Wohnumgebung nachdenken bzw. diese konkret angehen wiirden.

Auch rd. 61 % (n = 307) der befragten Betroffenen schatzen die vorzeitige Mittel-
ausschittung als sehr/eher sinnvoll ein (Abbildung 41). Rund jeder zehnte (n = 48)
befragte Betroffene beurteilt die vorzeitige Mittelausschiittung dagegen als wenig
oder gar nicht sinnvoll.

Abbildung 41: Verteilung der Betroffenen nach Einschatzung der vorzeitigen Aus-
schittung der Mittel fiir die Sonderzahlungen, 2023

7,1%

5,0%

M sehr sinnvoll

39,9%
eher sinnvoll
teils, teils
wenig sinnvoll
22,4% . .
M gar nicht sinnvoll
B keine Angabe
21,0%
Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen
Anmerkungen: n = 504; Frage: Die Sonderzahlungen wurden im Juni 2022 vorzeitig ausbezahlt.

Wie ist |hre Einschatzung dazu?
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Rund 42 % (n =213) der befragten Betroffenen planen mit den vorzeitig ausge-
schiitteten Mitteln konkret einen altersgerechten Umbau der Wohnung/des Hau-
ses (Abbildung 42). Rund 37 % (n = 188) planen die Anschaffung von Hilfsmitteln
und knapp ein Drittel méchte die vorzeitig ausgeschiitteten Mittel flr eine Haus-
haltshilfe einsetzen. Rund 17 % (n = 87) hatten zum Zeitpunkt der Befragung noch
keine konkrete Verwendung fir die Mittel vorgesehen.

Abbildung 42: Verteilung der Betroffenen nach den konkreten vorgesehenen Ver-
wendungsmoglichkeiten fir die vorzeitig ausgeschitteten Mittel,
2023

altersgerechter Umbau der Wohnung/des
Hauses

3%

Anschaffung von Hilfsmitteln

Haushaltshilfe

medizinische Behandlung/Rehabilitation

Ich habe noch keine Verwendung
vorgesehen.

Kauf/Umbau eines Fahrzeuges

Ausweitung der Mobilitat
(Fahrtkosten/Fahrdienste)

andere Verwendungsmoglichkeit

keine Angabe 7,1%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Quelle: IGES auf Basis der Befragung der Betroffenen

Anmerkungen: n =504, Mehrfachnennungen waren moglich. Frage: Welche konkreten Ver-
wendungsmoglichkeiten fiir die vorzeitig ausbezahlten Sonderzahlungen haben
Sie vorgesehen?
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8. Zusammenfassung

8.1 Hintergrund und Ziele

Zur finanziellen Aufarbeitung der Contergan-Katastrophe wurde im Jahr 1972 die
offentlich-rechtliche Conterganstiftung durch Gesetz errichtet. Derzeit erhalten ca.
2.500 Betroffene im In- und Ausland verschiedene Leistungen von der Contergan-
stiftung, deren Hohe sich jeweils nach der Schwere der Beeintrachtigung richtet.

Mit dem zum 19. August 2020 in Kraft getretenen Fiinften Anderungsgesetz zum
Conterganstiftungsgesetz wurde

¢ eine Ermachtigungsgrundlage fiir die Férderung multidisziplindarer medi-
zinischer Kompetenzzentren geschaffen und

+ das Vertrauen der vom Conterganstiftungsgesetz erfassten Personen in
den Fortbestand ihrer gesetzlichen Leistungsanspriiche als besonders
schutzwirdig anerkannt — damit kdnnen Leistungen nur noch aberkannt
werden, wenn die Anspriiche auf vorsatzlich unrichtigen oder vorsatzlich
unvollstandigen Angaben der leistungsberechtigten Person beruhen (§ 16
Abs. 1 Satz 2 ff. ContStifG idF vom 19.8.2020).

Mit dem am 15. Juli 2021 in Kraft getretenen Sechsten Anderungsgesetz zum Con-
terganstiftungsgesetz wurden

+ die Mittel fiir jahrliche Sonderzahlungen vorzeitig ausgeschiittet,

+ der Vertrauensschutz der contergangeschadigten Menschen in den Fort-
bestand ihrer gesetzlichen Leistungsanspriiche weiter gestarkt — indem
die Regelungen klarstellend auch auf die Hohe der bereits zuerkannten
Schadenspunkte ausgeweitet wurden (§ 16 Abs. 1 Satz 3 ContStifG idF
vom 15.7.2021),

+ der Kapitalstock der Conterganstiftung um flinf Millionen Euro zugunsten
von Projektférderungen abgeschmolzen und

+ der Name der Stiftung und der Gesetzestext des ContStifG an den allge-
meinen Sprachgebrauch angepasst.

Im Rahmen der vorliegenden Expertise wurden die Wirkungen des Filinften und
Sechsten Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes untersucht, nament-
lich

1. der bisherige Aufbau von multidisziplindren medizinischen Kompetenzzen-
tren (inklusive Vorschlagen fiir die Weiterentwicklung),

2. die Effekte der Erweiterung des Vertrauensschutzes auf das Antragsverhal-
ten der contergangeschadigten Menschen,

3. die Auswirkungen der Abschmelzung des Kapitalstocks zugunsten der Pro-
jektforderung,

—-128 —



Deutscher Bundestag — 20. Wahlperiode — 183 - Drucksache 20/14320

4. die Auswirkungen der vorzeitigen Ausschiittung der Sonderzahlungen.

Zentraler Gegenstand ist dabei die Untersuchung des bisherigen Auf- bzw. Ausbaus
multidisziplindarer medizinischer Kompetenzzentren.

8.2 Methodisches Vorgehen

Neben einer Dokumenten- bzw. Internetrecherche und der Auswertung von Da-
ten!?? der Geschéftsstelle der Conterganstiftung wurden drei Primardatenerhe-
bungen durchgefiihrt.

Befragung von Vertreterinnen und Vertretern der Conterganstiftung

Es wurden flnf qualitative Gesprache mit Vertreterinnen und Vertretern der Con-
terganstiftung durchgefihrt, vier davon mit Betroffenenvertreterinnen und -ver-
tretern des Stiftungsrates und eines mit der Betroffenenvertreterin des Vorstands.
Zusatzlich hat zu Projektbeginn ein personliches Treffen mit verschiedenen Mitar-
beiterinnen und Mitarbeitern sowie dem Vorstandsvorsitzenden der Contergan-
stiftung in K6ln in der Geschaftsstelle der Conterganstiftung stattgefunden und im
weiteren Verlauf des Projektes hat die Geschaftsstelle weitere Fragen sowohl
schriftlich als auch telefonisch beantwortet.

Befragung der multidisziplinaren medizinischen Kompetenzzentren

Die Vertreterinnen und Vertreter der multidisziplindren medizinischen Kompe-
tenzzentren wurden im Rahmen von semistrukturierten Interviews (hauptsachlich
per Videokonferenz) befragt. Zusatzlich wurden bestimmte Themen (wie z. B. das
Angebot und die Ausstattung der Kompetenzzentren) im Rahmen einer standardi-
sierten Excel-Abfrage erhoben. An der Befragung der Kompetenzzentren haben
sich neun der zehn Kompetenzzentren beteiligt.

Befragung von Personen, die Leistungen der Conterganstiftung erhalten

Die contergangeschadigten Personen wurden im Rahmen einer standardisierten,
hauptsachlich online durchgefiihrten, Erhebung befragt. An der Befragung haben
504 Personen teilgenommen, was einer Ricklaufquote von rund 23 % entspricht.
Die Merkmale der an der Befragung teilnehmenden Personen im Vergleich zur
Grundgesamtheit unterscheiden sich im Hinblick auf die untersuchten Merkmale
(v. a. Geschlecht, Schadenspunktegruppen, Region, Grad der Horschadigung) nicht
wesentlich.

Darstellung des rechtlichen Rahmens

SchliefRlich wurde der rechtliche Rahmen nach dem Fiinften und Sechsten Gesetz
zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes skizziert. Den Schwerpunkt dieses

122 Folgende Daten wurden zur Verfligung gestellt: Verteilung der Betroffenen nach Geschlecht,

nach Schadenspunktegruppen, nach dem Vorliegen einer conterganbedingten Horschadi-
gung sowie nach der Region des Wohnortes zur Priifung der Reprasentativitdt der Befragung
der Betroffenen im Hinblick auf diese Merkmale sowie die Verteilung der Betroffenen auf 2-
Steller-Postleitzahlebene fiir eine Darstellung der regionalen Verteilung der Betroffenen.
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Abschnitts bildet die Férderung der multidisziplinaren medizinischen Kompetenz-
zentren. Neben der historischen Genese wurden die Ziele und Besonderheiten die-
ser Struktur-Férdermalnahme und Besonderheiten bei der Finanzierung der Zen-
tren beschrieben, die gemeinsam mit der Dokumentenanalyse und den
empirischen Erhebungen in die weiteren Uberlegungen einfloss.

8.3 Auf- bzw. Ausbau der multidisziplindaren medizinischen Kom-
petenzzentren

Auswahl der Kompetenzzentren und mégliche FordermaBnahmen

Nach Erhalt des gesetzlichen Auftrags entwickelte die Conterganstiftung Anforde-
rungsprofile fiir die Kompetenzzentren (,Kompetenzprofile”). Insgesamt war es
das Ziel, zehn Einrichtungen, verteilt auf fiinf Regionen gemal der regionalen Ver-
teilung der Patientinnen und Patienten, als Kompetenzzentrum zu fordern. Im Rah-
men eines Interessensbekundungsverfahrens konnten interessierte Einrichtungen
jeweils in den Jahren 2020, 2021 und 2022 darlegen, welche Kriterien des Kompe-
tenzprofils sie bereits erfiillen. Von der Conterganstiftung wurde daraufhin ent-
schieden, welche Einrichtungen antragsberechtigt sind und als Kompetenzzentrum
geférdert werden kdnnen. Als MaRnahmen kénnen Personalausgaben, Sachausga-
ben, Veranstaltungen sowie externe Dienstleistungen gefordert werden.

Regionale Verteilung der Standorte

Da die Kompetenzzentren im Bundesgebiet entsprechend der regionalen Vertei-
lung der Betroffenen aufgebaut werden sollten und die meisten Betroffenen in der
westlichen Region, d. h. in den Bundeslandern Nordrhein-Westfalen, Rheinland-
Pfalz und dem Saarland, leben, wurden dort vier Kompetenzzentren ausgewahlt.
Jeweils zwei Kompetenzzentren wurden im Stiden und im Norden und jeweils ein
Zentrum im Osten und der Mitte ausgewahlt. Der Vergleich der Standorte der Kom-
petenzzentren mit dem Anteil der dort lebenden contergangeschadigten Men-
schen, zeigt zum einen, dass dort, wo die meisten contergangeschadigten Men-
schen leben, auch die meisten Kompetenzzentren verortet sind. Zum anderen lasst
sich feststellen, dass in den PLZ-Gebieten rund um das in der Region Osten gele-
gene Kompetenzzentrum keine contergangeschadigten Personen leben, wahrend
in Baden-Wirttemberg, einem Bundesland mit vergleichsweise vielen Betroffe-
nen, kein Kompetenzzentrum angesiedelt ist.

Art des Kompetenzzentrums und Vorerfahrungen

Bei den zehn Kompetenzzentren handelt es sich um unterschiedliche Einrichtungs-
typen, namlich drei Rehabilitationskliniken, vier MZEBs, zwei Contergan-Sprech-
stunden an Kliniken sowie eine Hausarztpraxis. Zudem unterscheiden sich die
Kompetenzzentren hinsichtlich ihrer Vorerfahrungen mit der Behandlung conter-
gangeschadigter Menschen: Vier der zehn Kompetenzzentren waren schon vor der
Forderung durch die Conterganstiftung ein Kompetenzzentrum fiir Contergan.
Diese vier Einrichtungen sind damit ,,Kompetenzzentren im Ausbau” bzw. soll dort
die Sicherstellung des Bestands gefordert werden. In den anderen sechs
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Kompetenzzentren sollen die conterganspezifischen Kompetenz durch die Forde-
rung aufgebaut werden.

Behandlungsangebote und Spezialisierung

Alle befragten Kompetenzzentren bieten das Fachgebiet Orthopadie an, mehrheit-
lich liegt auch der Schwerpunkt der Kompetenzzentren auf diesem Gebiet. Sechs
Kompetenzzentren bieten eine neurologische Fachrichtung an und jeweils fiinf In-
nere Medizin, Rehabilitationsmedizin sowie Psychiatrie.

Alle Kompetenzzentren bieten Physiotherapie an, fast alle bieten zudem Ergothe-
rapie, Bewegungstherapie und Schmerztherapie an. In vier Kompetenzzentren
liegt der Schwerpunkt auf einer Schmerztherapie.

Inanspruchnahme und Akzeptanz

Die Inanspruchnahme der Kompetenzzentren ist sehr unterschiedlich und reicht
von dreistelligen Patientenzahlen bis hin zu (bisher) keiner Inanspruchnahme
durch die Betroffenen. Insbesondere drei der bereits vor der Forderung durch die
Conterganstiftung etablierten Zentren haben vergleichsweise viele Patientinnen
und Patienten mit Conterganschadigung behandelt.

Von den Befragten gab mehr als die Halfte (57 %) an, bisher kein Kompetenzzent-
rum aufgesucht zu haben. Als Grund dafiir wurde von mehr als der Halfte dieser
Betroffenen angegeben, dass sie sich durch ihre behandelnden Arztinnen und
Arzte ausreichend versorgt fiihlen. Fiir rund ein Drittel der Betroffenen, die bislang
kein Kompetenzzentrum besuchten, spiele die schlechte Erreichbarkeit bzw. die
hohe Distanz zu den Kompetenzzentren eine Rolle. Insbesondere Betroffene aus
den hoheren Schadenspunktegruppen dullerten zudem die Sorge, im Kompetenz-
zentrum nicht allein zurechtzukommen.

Die befragten Betroffenen haben mehrheitlich (69 %) grundsatzlich Interesse, ein
Kompetenzzentrum zu nutzen. Lediglich knapp 5 % sind nicht interessiert.

Befragte, die bereits ein Kompetenzzentrum aufgesucht haben, waren mehrheit-
lich mit der Qualitat der Behandlung sowie der Fachkenntnis des Personals zu Con-
tergan zufrieden. Auch die Ausstattung der Kompetenzzentrum wurde mehrheit-
lich als sehr gut bzw. eher gut bewertet.

Erreichbarkeit und Zugang

Rund 58 % der Befragten, die bereits ein Kompetenzzentrum aufgesucht haben,
bendtigten lber zwei Stunden fiir den Anfahrtsweg. Dennoch geben die befragten
Personen mehrheitlich an, dass das Kompetenzzentrum sehr gut (32 %) bzw. eher
gut (28 %) erreichbar war. Hauptsachlich reisen die Betroffenen mit dem Auto an.
Den Kompetenzzentren sind keine Zugangsprobleme der Betroffenen bekannt.

Finanzierung und Kosten

Die Leistungen der Kompetenzzentren sind i. d. R. durch die Krankenversicherung
(bzw. bei Rehabilitationsleistungen auch durch die Rentenversicherung)
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abgedeckt, sodass keine Kosten fiir ihre Inanspruchnahme entstehen (mit Aus-
nahme der gesetzlichen Zuzahlungen).

Rund 68 % der Betroffenen, die bereits ein Kompetenzzentrum besucht haben, ga-
ben an, Kosten fiir die Anfahrt aufgewendet zu haben. Weitere Kosten fielen ins-
besondere fiir Ubernachtungen sowie fiir Verpflegung an.

Vernetzung und Zusammenarbeit

Die Vernetzung und Zusammenarbeit der Akteure untereinander wird von der
Conterganstiftung gezielt anhand eines Konzeptes unterstitzt. Das Konzept bein-
haltet Gesamt- und Regionaltreffen, Besichtigungsreihen, Verbandspatenschaften
sowie die Zusammenarbeit und Vernetzung der Kompetenzzentren mit den Ver-
trauensarztinnen und -rzten, d. h. den Arztinnen und Arzten sowie den Therapeu-
tinnen und Therapeuten, welche von den Betroffenen bereits regelmaRig aufge-
sucht werden.

Fordersummen

Die insgesamt jahrlich zur Verfiigung stehenden Férdermittel in Héhe von rund
drei Millionen Euro fiir die Kompetenzzentren konnten in den bisherigen drei For-
derjahren nicht vollstandig ausgeschopft werden.

Entwicklung zukiinftiger Bedarfe

Die Betroffenen sehen in den nachsten Jahren mehrheitlich den gréBten Bedarf im
Bereich der Orthopadie. Auch die Schmerztherapie, die Innere Medizin, Kardiolo-
gie, Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde und Neurologie sind Bereiche, in denen mehr als
jeder und jede dritte Befragte zukiinftig einen steigenden Bedarf erwartet. Rund
20 % erwarten einen Bedarf im Bereich der Augen- und Zahnheilkunde, beides Be-
reiche, die bislang nur in wenigen Kompetenzzentren angeboten werden.

Die Kompetenzzentren sehen insbesondere im Bereich der Orthopadie (insbeson-
dere auch der Endoprothetik fiir Hiifte, Schulter und Knie), Psychiatrie sowie Kar-
diologie einen steigenden Bedarf sowie bei Schmerztherapien, Bewegungsthera-
pien, Ergotherapien, Osteopathien sowie Therapien im Bereich der Psychosomatik.

Auch im Hinblick auf nahezu alle Beratungen sehen die Kompetenzzentren einen
steigenden Bedarf der Betroffenen in den nachsten fiinf Jahren. Hauptsachlich ge-
nannt wurden Beratungen zu individuellen Bedarfen, Hilfs- und Heilmittelberatung
sowie individuelle Beratungen zu Therapien entsprechend dem Krankheitsbild.

Empfehlungen zur Weiterentwicklung der Kompetenzzentren

Die Kompetenzzentren sowie der damit verbundene Aus- und Aufbau eines Kom-
petenznetzwerks sind grundsatzlich geeignet, um die medizinischen Beratungs-
und Behandlungsangebote fiir die Betroffenen zu verbessern. Die Ergebnisse zei-
gen allerdings auch Handlungsbedarf fiir den weiteren Aus- bzw. Aufbau der Kom-
petenzzentren. Folgende Empfehlungen fiir die Weiterentwicklung der Férderung
der Kompetenzzentren werden vorgeschlagen:
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+ Keine Festlegung der Forderung auf zehn Kompetenzzentren zum Ausbau
des Kompetenznetzwerks,

+ Ausweitung des Angebotes flir horgeschadigte Betroffene,
+ Vereinfachung des Antragsverfahrens,

+ Ausweitung des Forderzeitraumes auf drei Jahre,

¢ Erhoéhung der Flexibilitat der Forderung,

¢ Verbesserung der Moglichkeiten der Personalforderung, insbesondere
durch eine Foérderung in Bezug auf das Arbeitgeberbruttogehalt sowie
auch von hoher qualifiziertem Personal,

¢ Finanzierung spezieller Angebote der Kompetenzzentren,

+ MittelUbertragung in das Folgejahr bei nicht vollstandiger Ausschdpfung
der Férdersummen im laufenden Haushaltsjahr,

¢ Verzicht auf die 20 %-Eigenbeteiligung der Kompetenzzentren,

¢ Unterstlitzung beim Wissensaufbau und -transfer sowie Bereitstellung
von strukturierten Informationen lber die Kompetenzzentren fir die Be-
troffenen,

¢ Starkung der Betroffenen im Stiftungsrat.

Soweit erforderlich wurden die Empfehlungen (iberschlagig rechtlich bewertet.
Dabei wurden die jeweils geltenden rechtlichen Vorgaben skizziert, die bei einer
Umsetzung der Empfehlungen zu beriicksichtigen waren und — insbesondere bei
den Empfehlungen zur Vereinfachung des Antragsverfahrens und zur Starkung der
Betroffenenvertreterinnen und -vertreter im Stiftungsrat — rechtliche Umsetzungs-
spielrdume aufgezeigt.

8.4 Starkung des Vertrauensschutzes

Etwas mehr als die Hélfte der Betroffenen war nach eigenen Angaben schon vor
der Befragung liber die Starkung des Vertrauensschutzes informiert. Aufgrund der
Starkung des Vertrauensschutzes konnen sich rund 18 % der befragten Betroffenen
nun eher vorstellen, einen Revisionsantrag zu stellen. Die Anzahl der bei der Ge-
schaftsstelle der Conterganstiftung eingegangenen Revisionsantrage zeigt keinen
Anstieg seit der Starkung des Vertrauensschutzes und bewegt sich in den letzten
vier Jahren ungefahr auf gleichem Niveau.

8.5 Abschmelzung des Kapitelstocks zugunsten der Projektforde-
rung

Der Kapitalstock der Conterganstiftung wurde im Zuge des 6. Anderungsgesetzes
des Conterganstiftungsgesetzes um finf Millionen Euro auf 1,5 Millionen Euro
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abgeschmolzen. Neben den Ertragen gibt es somit weitere Mittel, mit denen Pro-
jekte zugunsten der Betroffenen finanziert werden kénnen.

Knapp die Halfte der freigewordenen Mittel (rd. 2,37 Mio. Euro) entfallen auf die
sog. Gefalistudie, 900.000 Euro sind fir die Tatigkeit einer Expertinnen- und Exper-
tenkommission vorgesehen. Fir das Projekt zur ,Historische Aufarbeitung der Ar-
beit der Conterganstiftung” wurden 200.000 Euro eingeplant. Eine Studie zur Ster-
berate befindet sich in der Entwicklungsphase. Fir rund 30 % (1,5 Mio. Euro) der
aus der Abschmelzung des Kapitalstocks zur Verfligung stehenden Mittel ist bislang
noch keine Verwendung geplant.

Es wird empfohlen, dass die Information bezlglich der zur Verfiigung stehenden
Mittel starker bekannt gemacht wird, so dass mogliche Projektvorschlage bei der
Conterganstiftung eingereicht werden koénnen. Zudem sollten die Betroffenen
noch starker einbezogen werden, sowohl in die Entwicklung von Projektideen als
auch in die Auswahl der konkreten Projektforderungen. Eine starkere Einbeziehung
der Betroffenen im Stiftungsrat erscheint auch vor diesem Hintergrund win-
schenswert.

8.6 Vorzeitige Ausschiittung der Mittel fiir die Sonderzahlungen

Im Juni 2022 wurden die Mittel fur die jahrlichen Sonderzahlungen vorzeitig an die
Betroffenen ausgeschiittet. Dies wurde von den befragten Betroffenen mehrheit-
lich als sinnvoll eingeschatzt.

Rund 42 % der befragten Betroffenen planen mit den vorzeitig ausgeschiitteten
Mitteln konkret einen altersgerechten Umbau der Wohnung/des Hauses, rund
37 % die Anschaffung von Hilfsmitteln und knapp ein Drittel méchte die vorzeitig
ausgeschuitteten Mittel fir eine Haushaltshilfe einsetzen.
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