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Der Vorsitzende: Meine sehr geehrten Damen und
Herren, liebe Kolleginnen, liebe Kollegen, ich darf
Sie sehr herzlich zur 76. Sitzung des Ausschusses
fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend heute
am 28. November, 15.00 Uhr, begrilen. Wir fiih-
ren heute eine 6ffentliche Anhérung zum Entwurf
eines Vierten Gesetzes zur Anderung des Conter-
ganstiftungsgesetzes durch. Hierzu begriifie ich zu
meiner Linken fiir die Bundesregierung die Parla-
mentarische Staatssekretdrin Caren Marks sowie
die Mitglieder des Familienausschusses und der
mitberatenden Ausschiisse. Des Weiteren begriie
ich sehr herzlich die Besucherinnen und Besucher
und insbesondere die Sachverstdndigen fiir unsere
heutige Anhorung.

Ich habe vorhin den Blick tiber die Besuchertri-
biine schweifen lassen. Ich bin im Jahr 1959 gebo-
ren, also genau in der Mitte der Conterganphase,
von 1957 bis 1961 gab es die Vielzahl der Conter-
ganfille. Sie diirfen versichert sein, dass gerade
auch meine Generation als Konsemester von
Ihnen durchaus bemiiht ist, Ihre Situation zu ver-
bessern und dass wir uns das sicherlich nicht
leicht machen. Ich habe Gliick gehabt, hédtte meine
Mutter damals Contergan genommen, hétte ich
vielleicht genauso verkiirzte Arme wie viele von
Thnen. Gerade weil ich im selben Alter bin wie
Sie, glauben Sie uns, bemiihen wir uns, hier auf
jeden Fall fair und richtig fiir Sie mitzuentschei-
den und Sie mitdiskutieren zu lassen. Das ist Sinn
und Zweck dieser Anhérung.

Ich begriile die Sachverstdndigen fiir unsere heu-
tige Anho6rung, zunichst Frau Dr. med. Christina
Ding-Greiner von der Universitdt Heidelberg,
herzlich willkommen; sodann Frau Margit Hudel-
maier, herzlich willkommen; dann Herr Georg Lo-
wenhauser, ebenfalls herzlich willkommen; Herrn
Andreas Meyer, herzlich willkommen, schon aus
vielen Gespriachen hier bekannt; dann Herr Chris-
tian Stiirmer, auch Ihnen ein herzliches Willkom-
men; dann Herr Dr. Oliver Tolmein von der Kanz-
lei Menschen und Rechte in Hamburg, Herr

Dr. Tolmein, herzlich willkommen; und sodann
last but not least Prof. Dr. Dr. Jan Ziekow von der
Deutschen Universitét fiir Verwaltungswissen-
schaften in Speyer, ebenfalls ein herzliches Will-
kommen.

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

Abg. Sonke Rix (SPD): Ganz kurz nur. Es ist gute
Sitte und Tradition, zu Beginn von Sitzungen den
Mitgliedern des Ausschusses zu gratulieren, die in
der vergangenen Zeit Geburtstag hatten. Aber da
der Vorsitzende sich nicht selbst gratulieren kann,
lieber Paul, ganz herzliche Gliickwiinsche nach-
traglich zu Deinem Geburtstag.

Der Vorsitzende: Herzlichen Dank. Ich weise da-
rauf hin, dass eine Bild- und Tonaufzeichnung der
Anhorung erfolgt und die Anhoérung live im Inter-
net sowie im Parlamentsfernsehen tibertragen und
anschlieBend in der Mediathek auf der Homepage
des Deutschen Bundestages zur Verfiigung stehen
wird. Zusétzlich wird ein Wortprotokoll erstellt,
welches ebenfalls im Internet abrufbar sein wird.
Dartiiber hinaus sind Bildaufzeichnungen anderer
Personen wihrend der Sitzung nicht gestattet.

Fiir die heutige Anhorung stehen uns Dolmetsche-
rinnen fiir Gebdrdensprache und fiir Schriftspra-
che zur Verfiigung. Dafiir an der rechten Seite di-
rekt hier vor der Wand unten parterre, hier sind
die Gebiardendolmetscher, sie stehen rechts unten.
Wer auf Gebiardendolmetschung angewiesen ist,
kann nach unten kommen und dort Platz nehmen.
Es sind noch Pléitze frei. Auch an Sie ein herzli-
ches Willkommen. Die Schriftsprache wird hier
oben auf dem Monitor eingeblendet. Fiir Horge-
schidigte werden Induktionsschleifen angeboten.
Ich bitte darum, wéihrend der Anhérung auf die
Benutzung von Mobiltelefonen zu verzichten.

Die Fraktion BUNDNIS 90/DIE GRUNEN hat mit-
geteilt, dass Frau Abgeordnete Doris Wagner fiir
die Dauer unserer heutigen Sitzung als ordentli-
ches Mitglied dieses Ausschusses ausscheidet. An
ihrer Stelle wird Frau Abgeordnete Corinna Riiffer
als ordentliches Mitglied benannt. Nach der Aus-
schusssitzung wird der urspriingliche Zustand der
Ausschussmitgliedschaften wieder hergestellt.

Ich mochte an dieser Stelle noch einmal die zahl-
reichen Besucherinnen und Besucher begriilen
und mich fiir das groBe Interesse an dieser Anho-
rung bedanken. Sie haben zum Teil eine be-
schwerliche und lange Anreise auf sich genom-
men, um heute hier sein zu koénnen. Eine Face-
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book-Freundin hat um 5.38 Uhr bereits am Bahn-
hof auf den Zug gewartet, der dann nicht gekom-
men ist. Ich gehe davon aus, dass Sie alle im Sit-
zungssaal einen Platz gefunden haben, auf der Be-
suchertribiine sind noch Plitze frei.

Der Ablauf der offentlichen Anhérung ist wie folgt
vorgesehen: Erstens: Eingangsstatements der Sach-
verstdndigen von jeweils fiinf Minuten; Zweitens:
Fragerunde der Abgeordneten von einer Stunde;
dann eine freie Runde von zehn Minuten. Wir be-
ginnen nun mit der 6ffentlichen Anhérung zum
Gesetzentwurf der Fraktionen der CDU/CSU und
SPD, Entwurf eines Vierten Gesetzes zur Ande-
rung des Conterganstiftungsgesetzes auf Bundes-
tagsdrucksache 18/10378. Eine Dame habe ich
noch vergessen zu erwédhnen, Frau Marlene Rupp-
recht, die Vorstandsvorsitzende der Conterganstif-
tung, darf ich auch sehr herzlich begriiBen.

Zunéchst bitte ich die Sachverstdndigen um ein
kurzes Eingangsstatement von jeweils fiinf Minu-
ten. Ich werde Thnen ein Zeichen geben, wenn Sie
Thre Redezeit beim Eingangsstatement ausge-
schopft haben und wére dankbar, wenn Sie dann
zum Ende kommen kénnten. Der Ablauf der Rede-
zeit wird zudem durch ein akustisches Zeichen
signalisiert und hier vorne am Monitor angezeigt.
Zunéchst hat Frau Dr. Ding-Greiner das Wort.

Frau Dr. med. Christina Ding-Greiner (Universitit
Heidelberg): Sehr geehrter Herr Vorsitzender, sehr
geehrte Damen und Herren, ich mochte zundchst
Herrn Prof. Kruse entschuldigen. Er muss gerade
heute in Neu Delhi einen Festvortrag halten und
ist daher unabkémmlich.

Der vorliegende Gesetzentwurf beinhaltet als sehr
wichtige Anderung die Pauschalierung der Leis-
tungen fiir spezifische Bedarfe. Durch den Sockel-
betrag, der allen Betroffenen in gleicher Héhe aus-
bezahlt werden soll, kann ein gewisser Ausgleich
fiir jene Contergangeschédigten geschaffen wer-
den, die eine geringe Anzahl Schadenspunkte ha-
ben, jedoch aufgrund von Folgeschdden schwer
beeintrédchtigt sind. Die sich deutlich verschlech-
ternde gesundheitliche Situation der contergange-
schddigten Menschen, iiber die wir wiederholt in

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

unseren Gutachten berichtet haben, macht Stu-
dien notwendig, die sich systematisch mit den
durch Contergan bedingten Schdden und deren
Auswirkungen im Lebenslauf beschiftigen. Dazu
gehdren nicht nur Gefdlle und das Nervensystem,
sondern auch die Muskulatur und die inneren Or-
gane. Die Zusage, die Entwicklung von multidis-
ziplindren Kompetenzzentren zu unterstiitzen, ist
unter diesem Gesichtspunkt auBerordentlich
wichtig. Auf diese Weise kann die Versorgung der
Betroffenen deutlich verbessert werden. Die Ein-
bindung von Betroffenen ist zentral, denn nur sie
verfiigen iiber die Kenntnisse beziiglich ihrer ge-
sundheitlichen Bedarfe, die sich aufgrund der zu
erwartenden weiteren Verschlechterung der ge-
sundheitlichen Situation auch in Zukunft immer
wieder dndern werden. Die Kompetenzzentren
kénnten die Fort- und Weiterbildung von nieder-
gelassenen Arzten und Therapeuten vor Ort iiber-
nehmen, so dass auch in diesem Bereich eine Ver-
besserung der Versorgung denkbar ist. Durch die
Pauschalierung wird die Stiftung entlastet. Die
Entwicklung eines Service- oder Dienstleistungs-
bereichs konnte die Stiftung zur Anlaufstelle fiir
Betroffene werden lassen, die Beratung und per-
sonliche Unterstiitzung in finanziellen und sozial-
rechtlichen Belangen benétigen. Durch die Uber-
nahme solcher Aufgaben kann die Stiftung ein
neues Profil entwickeln, welches dem Profil aus-
landischer Organisationen entspricht, wie wir sie
in England oder Schweden haben. Sie wiirde
dann dem eigentlichen festgelegten Stiftungs-
zweck entsprechen, der die Interessen der Be-
troffenen verwirklichen soll.

Die im Gesetzentwurf vorgeschlagenen Struk-
turdnderungen geben Anlass zur Sorge. Es geht
unseres Erachtens um eine Verschiebung von
Kompetenzen im Sinne einer Einschrankung der
Handlungskompetenz der Betroffenen. Contergan-
geschéddigte Menschen sind kreativ. Sie haben
dies in den vergangenen Jahrzehnten bewiesen,
indem sie es bewerkstelligt haben, trotz der bis
2013 sehr prekéren finanziellen Situation ihr Le-
ben weitgehend selbststdndig zu meistern.

Daher sollten die Ressourcen der Betroffenen ge-
nutzt werden, um eine Stabilisierung ihrer Situa-
tion herbeizufiihren. Erst ein Dialog auf Augen-
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hohe mit den Betroffenen ermdglicht eine kon-
struktive Zusammenarbeit in den Organen der
Stiftung. Eine sachliche Diskussion der anstehen-
den Tagesordnungspunkte macht Kompromisse
moglich, Handlungsweisen werden transparent.
Eine Erweiterung der Organe der Stiftung durch
unabhédngige Experten verschiedener Fachgebiete
kann moglicherweise Spannungen abbauen, neue
Aspekte in den Mittelpunkt riicken, den Ablauf
optimieren und eine effektivere Arbeit ermogli-
chen.

Nach tber 50 Jahren sollte den Betroffenen die
Moglichkeit eingerdumt werden, sich an Entschei-
dungen, die ihre Zukunft betreffen, zu beteiligen,
sie in einem gemeinsamen Prozess aktiv mitzuge-
stalten, wie dies in einer modernen Demokratie
selbstverstdndlich ist. Die im Gesetzentwurf vor-
geschlagenen Strukturdnderungen der Stiftung
sollten vorerst abgetrennt werden, um die Ursa-
chen der Konflikte zu analysieren und in Ruhe
eine Losung zu finden, die die Interessen der Be-
troffenen in einem angemessenen rechtlichen
Rahmen sichert. Dadurch kénnte die bestehende
Konfliktsituation entschérft und hoffentlich auch
beigelegt werden. Das ldge im Interesse aller Betei-
ligten.

Frau Margit Hudelmaier: Sehr geehrte Damen
und Herren Abgeordnete, liebe Mitbetroffene. Die
tdgliche Arbeit des Vorstands ist, wenn er seine
Aufgabe ernsthaft wahrnimmt, enorm schwierig
und mit allerlei Unwégbarkeiten verbunden. Es
beginnt damit, dass der Vorstand eine Geschifts-
stelle unterhalt, deren Mitarbeiter ihm zuarbeiten
und Entscheidungen fiir ihn vorbereiten sollen.
Diese Mitarbeiter darf er jedoch nicht aussuchen
oder entlassen. Er hat ihnen gegeniiber auch kei-
nerlei personelle Weisungsbefugnis. Obwohl der
Vorstand sdmtliche Aktivitdten der Geschafts-
stelle zu verantworten hat, obliegt die vollstdn-
dige Personalverantwortung dem Bundesamt fiir
Familie und zivilgesellschaftliche Aufgaben, das
hieriiber auch peinlich genau wacht. Der Vor-
stand hat keinerlei Mdéglichkeiten, die Arbeit der
Geschiftsstelle durch personelle Entscheidungen
zu steuern und damit die Richtung zu bestimmen.
Ein jeder von Thnen kann sich ohne weitere Aus-
fiihrungen vorstellen, dass diese Situation enorm
belastend ist. Hinzu kommt die unglaubliche Zahl

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

von durchschnittlich 30 Antrédgen, die jede Wo-
che vom ehrenamtlich tédtigen Vorstand zu bear-
beiten sind, seit 2015 mehr als 3 000 Beschluss-
vorlagen.

Ich musste als Vorstandsmitglied zudem erfahren,
dass sich das aufsichtfiihrende Ministerium zu-
nehmend in einer Weise und Intensitéat einmischt,
die es zu Zeiten meiner Stiftungsratsmitglied-
schaft nicht gegeben hat. Hdaufig wird bei Vor-
standsbeschliissen zu operativen Vorgingen ohne
konkreten Anlass damit gedroht, die Rechtsauf-
sicht einzuschalten, um die Entscheidungen des
Vorstands iiberpriifen und riigen zu lassen. Eine
selbstidndige Erledigung der einfachen Geschifte
des tédglichen Lebens wird hierdurch ebenso er-
heblich wie unnétig erschwert.

Unabhéngig von den handelnden Personen muss
der Stiftungsvorstand in die Lage versetzt werden,
seine satzungsgeméBen Aufgaben ohne kiinstlich
geschaffene Wiederstinde durchzufiihren. Hierzu
miissen ihm klare Rahmenbedingungen gesetzt
werden, innerhalb derer er unabhdngig und ohne
Einfluss von auBen tdtig werden kann.

Meine Anmerkungen zum Gesetzentwurf: Zu-
néchst kann ich es begriilen, dass die Abgrenzung
der Aufgaben des Stiftungsrats und des Vorstands
jetzt sehr gelungen ist. Ich bin zuversichtlich, dass
diese genauen Festschreibungen helfen werden,
Streitigkeiten zwischen diesen Organen in Zu-
kunft zu verhindern. Allerdings soll dem § 4 Ab-
satz 1 Nummer 2 des Conterganstiftungsgesetzes
folgender Satz angefiigt werden: ,,die sonstigen
Kosten im Zusammenhang mit diesen Leistungen
einschlieBlich der Verwaltungskosten werden
ebenfalls aus diesem Betrag gezahlt;“. Mir ist
nicht klar, um welche Kosten dem Grunde nach,
insbesondere aber auch der Héhe nach es sich da-
bei handeln soll. Die Begriindung des derzeitigen
Gesetzes hatte die Kosten fiir die Bearbeitung der
spezifischen Bedarfe noch genau beziffert, ndm-
lich 450 000 Euro plus 800 Euro Sachkosten; die
angegebene Hohe wurde begriindet. Dies sollte
auch beim neuen Gesetz geschehen. Derzeit ist
nicht ersichtlich, welcher Betrag iiberhaupt fiir
die Auszahlung der Pauschalierung zur Verfiigung
steht.
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In § 6 Absatz 1 des Conterganstiftungsgesetzes soll
folgender Satz eingefiigt werden: ,,Zudem hat das
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend auf Vorschlag der in § 2 bezeichneten
Personen ein weiteres Mitglied, das nicht selbst
leistungsberechtigt im Sinne dieses Gesetzes ist,
mit beratender Stimme zu berufen.” Fiir mich ist
weder ersichtlich, wer dieses Mitglied sein
koénnte, noch wie das Vorschlagsverfahren ausse-
hen soll. Weiterhin ist unklar, warum die Hinzu-
ziehung eines Mitglieds aus der Wissenschaft er-
folgen kann, die des weiteren Mitglieds aber erfol-
gen muss.

Zu § 6 Abs. 6 ContStiftG-E: Unklar bleibt die Ab-
grenzung der Zustdndigkeiten des Stiftungsrats
und des Vorstands. Zwar ist zu begriilen, dass die
Zustandigkeit des Stiftungsrats konkret bezeichnet
und dem Vorstand die Zustdandigkeit fiir alle ver-
bleibenden Aufgaben zugewiesen wird. Das wire,
bliebe es dabei, eine klare und praktikable Auftei-
lung. Dann aber erfolgt im deutlichen Wider-
spruch dazu die Regelung, dass der Stiftungsrat
auch fiir alle grundsétzlichen Angelegenheiten zu-
stdndig sein soll. Hierdurch wird die Trennung
der Zustdndigkeiten, die die Begriindung noch
ausdriicklich vorsieht, wieder aufgehoben. Wie
dieser Widerspruch in der Praxis aufgelost wer-
den soll, erschlieBt sich mir nicht. Ich finde, die
Formulierung ist misslungen. Sollte sie so beibe-
halten werden, ist bereits jetzt weiterer Streit zwi-
schen den Organen vorprogrammiert.

Nach § 6 Absatz 6 Nummer 3 ContStiftG-E be-
schlieBt der Stiftungsvorstand tiber ,,die Zustim-
mung zur Bestellung und zur Abberufung der Mit-
glieder des Stiftungsvorstandes und ihrer Stellver-
treterinnen und Stellvertreter.” Hierzu muss ich
anmerken, dass es bei den beiden letztgenannten,
also Stiftungsvorstand und Stellvertreter, vermut-
lich ,,Vorsitzender und deren Stellvertreter* hei-
Ben miisste. Soweit § 7 Absatz 5, Satz 3 Cont-
StiftG-E vorschreibt, ,,der Stiftungsvorstand leitet
seine Beschliisse dem Vorsitzenden des Stiftungs-
rates zu“, habe ich keine Vorstellung, was dies be-
deutet. Insbesondere ist unklar, wie der Vorsit-
zende des Stiftungsrates mit den ihm zugeleiteten
Beschliissen weiter verfihrt. Hier wiirde ich mir
eine konkretisierende Klarstellung wiinschen, ins-
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besondere um die eben geschilderten Unstimmig-
keiten zwischen Ministerium und Vorstand zu
vermeiden.

Erlauben sie mir noch eine Anmerkung zur Pau-
schalierung der spezifischen Bedarfe. Ich halte
eine Pauschalierung der spezifischen Bedarfe fiir
den einzig richtigen Weg. Ob dadurch, wie die Be-
griindung ausfiihrt, Beratungskapazitdten der Mit-
arbeiter der Geschiftsstelle freigesetzt werden,
und diese dann auch fachgerecht genutzt werden
koénnen, lasse ich einmal dahingestellt. Fiir mich
ist nachvollziehbar, dass es fiir den Gesetzgeber
eine , Herkulesaufgabe“ darstellt, die generell fiir
richtig erkannte Pauschalierung im Einzelnen ge-
recht zu regeln. Da ich personlich im mittleren
Bereich bepunktet bin, kénnte mir die Frage der
Notwendigkeit eines Sockelbetrages und dessen
Hohe eigentlich egal sein. Ich bitte Sie jedoch zu
bedenken, dass die Heraufsetzung eines Sockelbe-
trags mit der Besserstellung niedrig Bepunkteter
und damit zugleich mit einer Schlechterstellung
der Hoch- oder Hochstgeschddigten einhergeht,
fiir die es dann schlichtweg weniger zu verteilen
gibt. Den Letztgenannten, die durch die damalige
Obergrenze iiber Jahrzehnte ungerecht behandelt
wurden, wollte das Dritte Conterganstiftungsédnde-
rungsgesetz durch die detaillierte Differenzierung
im oberen Punktebereich mehr Gerechtigkeit wi-
derfahren lassen. Wir sollten darauf achten, dass
dieser Ansatz jetzt nicht zunichte gemacht wird.
Ich bin der festen Uberzeugung, dass die Ein-
schrankungen eines Hochstgeschéddigten deutlich
groBer sind und dieser daher wesentlich mehr un-
terstiitzt werden muss. Aus diesen Griinden halte
ich die Einfiihrung eines Sockelbetrags nicht fiir
sachgerecht. Sollten Sie jedoch weiterhin dariiber
nachdenken, sollte er so niedrig wie mdglich fest-
gesetzt werden. Vielen Dank.

Herr Georg Lowenhauser: Guten Tag. Vielen Dank
fiir die Einladung und auch vielen Dank fiir Thre
Bereitschaft, dieses Gesetz schnellstmoglich auf
den Weg zu bringen, weil wir alle wissen, dass
diese Neuregelung fiir die spezifischen Bedarfe
dringend notwendig ist und bei den Geschadigten
wirklich ankommen soll. Warum diese pauschali-
sierte Regelung fiir uns einen grofen Vorteil bie-
tet, brauche ich, glaube ich, nicht noch einmal zu
sagen. Margit Hudelmaier hat es gesagt und meine
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zwei anderen Kollegen werden es auch sagen. Wir
haben es in vielen Gesprédchen schon angespro-
chen.

Beziiglich der Leistungen der Stiftung gibt es zu
dem Gesetzentwurf aber noch etwas anzumerken.
Das erste ist, dass bei der Nichtanrechenbarkeit
der Leistungen das Bundesteilhabegesetz bisher
noch nicht beriicksichtigt wird. Wir befiirchten
sehr, dass diese Neuregelung, die ja zum gleichen
Stichtag in Kraft gesetzt werden soll, noch groBe
Probleme hervorrufen wird. Deshalb wéren wir
sehr beruhigt, wenn Sie da noch eine Formulie-
rung finden kénnten, dass das definitiv im glei-
chen Sinne weitergefiihrt wird. Herr Dr. Tolmein
wird sich dazu mit Sicherheit noch etwas detail-
lierter d&uBern. Der ist auch fachlich dazu wesent-
lich besser geeignet.

Dann gibt es noch weitere Anmerkungen zu den
Leistungen. Uns ist aufgefallen, dass es in einem
Satz heilit, dass fiir die spezifischen Bedarfe bis zu
30 Mio. Euro im Jahr zur Verfiigung stehen. Da ha-
ben wir den Verdacht und die Befiirchtung, dass
der Betrag in Zukunft vielleicht nicht jedes Jahr
erreicht wird. Vor allem, wenn es dann noch wei-
ter heilit, dass spezifische Bedarfe nur geleistet
werden, sofern Mittel dafiir vorhanden sind. Auch
die Regelung, dass die weiteren Richtlinien dazu
vom Ministerium erlassen werden, macht mir
Sorge. Das hatten wir auch bei den spezifischen
Bedarfen vor drei Jahren schon. Und dann wurde
das ein sehr komplexes Konstrukt. Da wéren mir
genaue und deutliche Regelungen, wie das in Zu-
kunft passieren soll, etwas lieber.

Beziiglich der Stiftungsstruktur mochte ich noch
anmerken, dass im Moment das Renommee der
Conterganstiftung bei den Betroffenen sehr nega-
tiv ist. Sie wird nicht als das wahrgenommen, was
sie in unseren Augen sein sollte, eine Service-
stelle fiir Contergangeschéddigte. Es ist dringend
notwendig, dass die kdmpferische Stimmung, vor
allem im Stiftungsrat aufgelost und nach einer
besseren Losung als der bisher vorgeschlagenen
gesucht wird.

Ich mo6chte auch noch ein paar Punkte anmerken,
die bisher noch nicht beriicksichtigt werden. Das
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eine ist die drztliche Versorgung der Contergange-
schddigten. Die medizinischen Versorgungszen-
tren sind dringend notwendig. Jeder von uns
merkt, dass er, wenn er einen Spezialisten
braucht, keinen findet, der etwas von Contergan-
schiddigungen versteht. Auch wiinschen wir uns —
allein schon aus fahrtechnischen Griinden — die
angesprochene dezentrale Struktur, weil es glaube
ich niemandem zuzumuten ist, quer durch
Deutschland zu fahren, um einen Spezialisten be-
suchen zu kénnen.

Dann gibt es auch noch ein paar Handlungsemp-
fehlungen, die derzeit noch nicht umgesetzt wor-
den sind, die aber doch fiir uns relativ wichtig
sind. Das sind die Folge- und Spétschdden sowie
die Schadenspunkte und das Punkteschema. Da
stehen sehr bewegende und harte menschliche
Schicksale dahinter. Es ist mir klar, dass das ein
Thema ist, das jetzt fiir diesen Gesetzentwurf, den
sie gliicklicherweise zum 01.01.2017 in Kraft set-
zen wollen, nicht mehr moglich ist. Aber ich bitte
Sie, dies auf den Weg zu bringen und das in ver-
trauensvoller Zusammenarbeit und durch wissen-
schaftliche Begleitung einer Stelle, die das Ver-
trauen der Geschédigten hat, zum Beispiel Frau
Dr. Ding-Greiner und ihr Team und dass es hier
bei der ndchsten Evaluation zu einer Losung
kommt.

Das ist auch noch ein Punkt, der mir am Herzen
liegt. Es war vorgesehen, die Evaluation nach zwei
Jahren vorzulegen. Es hat drei Jahre bis zur Vor-
lage der Evaluation gedauert. Wenn wir das jetzt
weiter hinausschieben, dann wird es bei der
ndchsten Evaluation vielleicht vier Jahre dauern
und dann finden wir uns in der gleichen Situation
wie dieses Mal kurz vor dem Ende der néchsten
Legislaturperiode wieder. Ich wiirde mir wiin-
schen, dass wir diese schwierigen Probleme noch
einmal mit etwas mehr Zeit und Geduld einmal
diskutieren kénnen. Vielen Dank.

Herr Andreas Meyer: Ich habe mich ein wenig
liber den Gesetzentwurf gewundert. Wir sind hier
in einem parlamentarisch-demokratischen Gre-
mium. Dass dann ein anderes parlamentarisch
wirkendes Gremium wie der Stiftungsrat durch
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den vorliegenden Gesetzentwurf in seinen Ent-
scheidungsbefugnissen doch so stark beschnitten
und in seinen Kompetenzen begrenzt wird, dass
es einen Katalog nur noch ,,abnicken” soll, hat
mich doch sehr gewundert.

Ich werde mich nun auf den Gesetzentwurf selber
beziehen und zwar im Hinblick auf die Struktur-
reform. Dabei greife ich gern den Vorschlag von
Frau Dr. Ding-Greiner auf. Ich halte es fiir wichtig,
dass man das Thema der Strukturreform der Con-
terganstiftung und die anderen Themen voneinan-
der trennt, bis wirklich eine Analyse vorliegt, wa-
rum es iberhaupt zu solchen —ich sage jetzt mal
bewusst — angeblichen Kompetenzkonflikten
kommt. Denn wir hatten bei diesem Gesetzent-
wurf, der in Windeseile durchgezogen worden ist,
nicht die Méglichkeit, uns ernsthaft langerfristig
damit zu beschaftigen. Die Tatsache, dass man
jetzt den Stiftungsrat in seiner Kompetenz derartig
beschneiden mochte, ist eine Sache, die uns alle
vollig aus der Bahn geworfen hat. Es hat mich
auch personlich sehr konsterniert. Denn diese
Kompetenzprobleme gibt es in Wirklichkeit gar
nicht. Es liegt einfach daran, dass die Wiinsche,
die die Stiftungsratsmitglieder und hier die Be-
troffenenvertreter im Rahmen ihres Aufgabenbe-
reichs an den Vorstand bzw. den Stiftungsratsvor-
sitzenden und damit gleichzeitig auch an das
Bundesfamilienministerium herangetragen haben,
einfach nicht respektiert werden und dass unser
Aufgabenfeld untergraben wird. Wir haben es
heute in der Stiftungsratssitzung erlebt.

Wir hatten einen Haushaltsplan zu beschlieBen,
obwohl wir seit 2015 beziiglich einer Anwalts-
kanzlei Fragen gestellt hatten, u. a. warum diese
iiberhaupt und zu welchen Kosten sie beauftragt
worden ist. Wir sollten heute den Haushaltsplan
beschlieBen, obwohl uns diese Information nicht
vorgelegt worden ist. Wir hatten auch einen er-
hohten Kostenansatz hinsichtlich der Rechtsver-
folgungskosten. Wie sollen wir unsere Aufgabe
verantwortungsvoll und haftungsfrei wahrnehmen
und einen Haushaltsplan mit 156 Mio. Euro be-
schlieBen, wenn uns entscheidungserhebliche Un-
terlagen nicht zur Verfiigung gestellt werden? Das
geht so nicht.

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
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Damit komme ich zu dem Gesetzentwurf selbst.
Eine Kompetenzverteilung zwischen dem Stif-
tungsrat als Kontroll- und Entscheidungsorgan
und dem Vorstand als ausfithrendes Organ ist be-
reits seit dem Errichtungsgesetz 1972 erfolgreich
praktiziert worden. Der erste grofe Schritt zu ei-
ner weiterfithrenden Demokratisierung der Con-
terganstiftung war das 2009 in Kraft getretene
Zweite Conterganstiftungsdnderungsgesetz. Durch
dieses Gesetz konnten die Conterganopfer ihre ei-
genen Betroffenenvertreter in den Stiftungsrat hin-
einwdhlen. Dafiir noch einmal vielen herzlichen
Dank an dieses Haus. Das hat es uns erstmals auch
als Conterganopposition ermdoglicht, unsere Vor-
stellungen mit in den Stiftungsrat einzubringen.
Das greift noch einmal genau das auf, was Frau
Dr. Ding-Greiner gesagt hat, ndmlich dass die au-
tonomen Vertreter auch tatsdchlich als Sprachrohr
der Geschédigten in die Stiftung hineinwirken
kénnen.

Ein weiterer Schritt zur Demokratisierung und
Transparenz der Conterganstiftung erfolgte durch
das Dritte Conterganstiftungsdnderungsgesetz im
Jahr 2013. Nach diesem Gesetz mussten die Stif-
tungsratssitzungen nunmehr 6ffentlich sein. Nur
ausnahmsweise durften die Sitzungen nicht 6f-
fentlich sein, gesetzliches Transparenzgebot.
Auch ist seit dem Dritten Anderungsgesetz in der
Satzung ein umfassendes Informationsrecht der
Stiftungsorgane — und damit auch fiir alle Be-
troffenenvertreter — iber alle Angelegenheiten der
Stiftung implementiert worden. Auch dafiir vielen
herzlichen Dank, denn dadurch, dass wir Fragen
stellen konnten und auch ein Recht hatten, die
Beantwortung dieser Fragen einzufordern, wurde
die Konfliktlage etwas entscharft.

Nun wird in dem Gesetzentwurf behauptet, dass
eine Neuordnung der Kompetenzverteilung unter
den Stiftungsorganen notwendig sei, damit der
Vorstand seine Arbeit angeblich sachgerecht erfiil-
len konne. Er konnte sie bisher immer erfiillen. Er
hétte nur Fragen zu beantworten brauchen und
dafiir hat er eine Geschiftsstelle. Wenn wir bei-
spielsweise Fragen zu zwei Expertisen stellen, bei
deren Abnahmeentscheidung wir — auch nach den
Versprechungen des Stiftungsratsvorsitzenden,
Herrn Linzbach — hitten hinzugezogen werden
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sollen und wir keine Auskunft erhalten, wird un-
sere Arbeit als Betroffenenvertreter mafigeblich
und bewusst behindert und untergraben, und
zwar durch das Aufsicht fithrende Ministerium. In
einem Prozess, den wir um diese Expertisen fiih-
ren mussten, hat sich herausgestellt, dass das Fa-
milienministerium anstelle des Vorstands die
Endabnahme dieser beiden Expertisen vorgenom-
men hat. Hierdurch hat das Bundesfamilienminis-
terium unter Missbrauch seiner Stellung als Auf-
sicht sowohl in das operative Geschiéft des Vor-
standes als auch in die Kontroll- und Entschei-
dungsbefugnisse des Stiftungsrates eingegriffen.

Ein weiteres Beispiel ist die fiir alle offensichtli-
che Tatsache, dass die Betroffenenvertreter iiber
die Inhalte des jetzigen Entwurfs zum Vierten An-
derungsgesetz und insbesondere iiber die Ande-
rungen hinsichtlich der Kompetenzverteilung in
keinster Weise unterrichtet wurden. Dariiber hin-
aus ignoriert der Entwurf zum Vierten Anderungs-
gesetz eine grofle Reihe an Evaluationsthemen, de-
ren Bearbeitung die Chance erdffnet hétte, ein ab-
schlieBend evaluiertes Gesetz zu verabschieden.
Das wire das Wichtigste gewesen. Wir wollen ja
auch nicht stdndig zu Thnen nach Berlin reisen —
ich wohne in K6ln — und wochenlang mit Ihnen
dariiber verhandeln. Wir wollen Ruhe haben, wir
wollen endlich in Ruhe alt werden kénnen und
unser Altenteil haben, und wir wollen in Ruhe
noch ein wenig von unserem Leben genieBen und
nicht immer weiter kimpfen miissen. Deswegen
wdre das eine grofle Chance gewesen, die vertan
ist, indem dieses rudimentéare Stiftungsgesetz, die-
ser Anderungsentwurf in Form eines rudimentér
verdnderten Stiftungsgesetzes letztendlich nur
dazu aufruft, weitere Evaluationen zu machen,
und die sollen alle vier Jahre gemacht werden.
AbschlieBend mdéchte ich sagen, dass das Conter-
ganstiftungsgesetz in der Fassung des Dritten An-
derungsgesetzes bis zum Abschluss einer neuen
Evaluation 2017, in der dann tiber die Strukturre-
form gesprochen wird, beibehalten werden muss.
Hilfsweise ist von meiner Seite der Vorschlag der
Sachverstdndigen Christian Stiirmer und Dr. Oli-
ver Tolmein aufzugreifen, unter Beibehaltung der
Kompetenzverteilung der Organe nach dem Drit-
ten Anderungsgesetz den Stiftungsrat um zwei
weitere stimmberechtigte neutrale Personen zu er-
weitern. Beim Auswahlverfahren sollte entschei-
dend sein, dass sowohl Betroffenenvertreter als
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auch Ministerialvertreter zustimmen missen, wen
man als neutrale Person in den Stiftungsrat beru-
fen kann. Die Auswahl der Person sollte mit Zu-
stimmung beider Gruppierungen geschehen. Ab-
schlieBend will ich noch sagen, ich schlieBe mich
dem Vorschlag des Sachverstdndigen Dr. Tolmein
an, in § 18 Absatz 2 nach Satz 4 Conterganstif-
tungsgesetz folgende Formulierung zu ergidnzen:
,... eine Hérte dar. Fiir Bezieher von Leistungen
der Eingliederungshilfe nach Vorschriften von
Teil 2 des SGB IX in der Fassung des Bundesteil-
habegesetzes wird ein Beitrag nach § 92 SGB IX in
der Fassung des Bundesteilhabegesetzes nicht er-
hoben. Das gilt auch fiir die Empfianger und Emp-
fangerinnen von Leistungen nach § 103 SGB IX in
der Fassung des Bundesteilhabegesetzes®. Das
wadre sehr wichtig. Ich kann das nur aus meinem
personlichen Umfeld sagen, ich habe Assistenz —
mein Assistent sitzt neben mir. Wenn diese Be-
stimmung dort nicht mit hineinkommt, wiirde das
bedeuten, dass meine Rente angerechnet wiirde.

Der Vorsitzende: Herzlichen Dank. Ich mochte da-
rauf hinweisen, dass nachher in der Fragerunde
noch die Mdglichkeit besteht, verschiedene As-
pekte zu vertiefen. Ich bitte jetzt die weiteren
Sachverstdndigen, nach Moglichkeit auf die fiinf
Minuten zu achten. Ich mochte darauf hinweisen,
dass mehrere Kolleginnen, die Kollegin Werner
von der Fraktion DIE LINKE. und auch der Kol-
lege Kurth von der Fraktion BUNDNIS 90/ DIE
GRUNEN an einem leider zeitgleich stattfinden-
den Berichterstattergespriach zum Bundesteilhabe-
gesetz teilnehmen. Sie versuchen wieder zu kom-
men, das ist also kein Desinteresse. Ich bin aus-
driicklich darum gebeten worden, nicht dass es
heibBt, ,sie sind am Anfang da und, wenn ich rede,
dann hauen sie ab.” Frau Kollegin Werner und
Herr Kollege Kurth sind entschuldigt, weil sie
zeitgleich als Berichterstatter zum Bundesteilha-
begesetz einen spdter anberaumten Termin wahr-
nehmen mochten. Unser Termin war zuerst anbe-
raumt, man hatte also auch Riicksicht auf unsere
Anhoérung nehmen konnen, das wére mir lieber
gewesen. Aber es sind Kollegen da und ich bin
froh, dass die Fraktionen DIE LINKE und BUND-
NIS 90/DIE GRUNEN hier nach wie vor durch
kompetente Kolleginnen und Kollegen vertreten
sind. Als nédchstes Herr Christian Stiirmer, bitte
schon.
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Herr Christian Stiirmer: Guten Tag, mein Name
ist Christian Stiirmer, ich bin Bundesvorsitzender
des Contergannetzwerkes und gewihlter Betroffe-
nenvertreter im Stiftungsrat der Conterganstiftung.
Sie haben mich bereits gliicklich gemacht, weil
ich ndmlich zuhause schon tiichtig geiibt habe,
damit alles in meine fiinf Minuten hineinpasst.
Und ich habe festgestellt, dass doch nicht das
Mikrofon abgestellt wird, und das ist schon mal
eine Erleichterung. Zunéchst ist mir aber wichtig,
auf die Ausgangssituation hinzuweisen. Der Erlass
des Errichtungsgesetzes in Bezug auf die Conter-
ganstiftung erfolgte nicht von ungefiahr, sondern
basierte auf Abreden zwischen unseren Eltern, der
Firma Griinenthal und dem Staat. Man hat damals
bewusst die Leistungsverwaltung fiir die Conter-
ganopfer nicht normalen Amtern zugewiesen. Ins-
besondere wegen der Mitschuld des Staates hat
man die Stiftungslosung gewdhlt als Schnittstelle
zwischen dem Staat und den Geschéddigten. Mit
dem Errichtungsgesetz einschlieflich unserer Ent-
eignung nach § 23 Absatz 1 des Errichtungsgeset-
zes hat man ein Gesamtpaket geschniirt. Gemein-
sam wollte man sich kiimmern, und so wurde von
Anfang an der Stiftungsrat als bestimmendes Or-
gan der Stiftung etabliert. Der Vorstand war ledig-
lich Exekutivorgan. Das hatte 45 Jahre Bestand.
Das will man nun schlagartig und vollig ohne Not
dndern und verkennt dabei, dass man damit den
damaligen Vereinbarungen und der Ursprungs-
idee vollig den Boden entzieht. Das Ganze ist
umso fragwiirdiger, als mit dem Zweiten Conter-
ganstiftungsdnderungsgesetz ausdriicklich eine
Kompetenzabgrenzung zwischen Vorstand und
Stiftungsrat vorgenommen wurde, siehe Seite 6
meiner Stellungnahme. Was jetzt nach 45 Jahren
noch an weiterem Handlungsbedarf bestehen soll,
ist mir vollig unerfindlich. Es gibt keinen Grund,
auBer dass der Vorstand mehr Macht mdchte. Des-
wegen votiere ich dafiir, alle strukturellen Ande-
rungen aus dem Gesetzentwurf zu streichen.
Wenn es unbequem sein sollte, dass Betroffenen-
vertreter ihre Mitwirkungsrechte geltend machen,
wadre der richtige Weg, in einem demokratischen
Prozess auf diese zuzugehen, anstatt sozusagen
das Kind mit dem Bade auszuschiitten. Es ist
nicht weniger, sondern mehr Mitwirkung notig.
Wir sind allesamt erwachsene Personen. Wir brau-
chen keine Fiirsorge, wir brauchen ein Miteinan-
der. Der Vorstand hat bewiesen, dass er Kontrolle
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braucht, vergleiche GroBbuchstabe C meiner Stel-
lungnahme. Aufgrund unserer strukturellen Un-
terlegenheit — drei Ministerialvertreter zu zwei Be-
troffenenvertretern — macht man mit uns, was
man mdochte, ob das rechtswidrig ist oder auch
nicht, vergleiche auch dazu meine Stellung-
nahme.

Deswegen fordere ich als ersten Schritt die Erwei-
terung des Stiftungsrates um zwei neutrale Perso-
nen, und zwar mit Stimmrecht, die mit Zustim-
mung der Betroffenenvertreter zu berufen sind, so
dass wir Betroffenenvertreter tatsdachlich eine
Chance haben, berechtigte Anliegen auch durch-
zusetzen. Ein Bedarf an Kontrolle des Zwei-Perso-
nen-Vorstandes ergibt sich aus vielen Beispielen,
ich konnte da aus einem ganzen Buch vorlesen,
mochte das aber nicht tun. Vielmehr bemiihe ich
eines von mehreren Beispielen, mein eigenes. Ich
fiihle mich da personlichen Benachteiligungen
ausgeliefert und kann das nur mit meiner Arbeit
erkldren. Ich mochte diesen Fall hier darlegen: Ich
habe Beinprothesen. Ohne meine Beinprothesen
bin ich auf eine Rollstuhlbenutzung angewiesen.
Wir wohnen in einem Reihenhaus mit drei Stock-
werken. Ich habe einen Rollstuhl und bendétige ei-
nen weiteren, da meine Lebensgefdhrtin meinen
Rollstuhl nicht stdndig rauf und runter tragen
kann. Wenn sie auBler Haus ist und ich die Stock-
werke wechseln mdéchte, habe ich ein groBes Prob-
lem. Und jetzt stellen Sie sich mal vor, meine Da-
men und Herren, der Vorstand hat nach zehn Mo-
naten Bearbeitungszeit meinen Antrag auf einen
Zweitrollstuhl — wohl wissend von der Problema-
tik in unserem Haus — mit der Begriindung abge-
lehnt, ich hétte ja schon einen Rollstuhl — hier ist
der Bescheid. Ja was ist denn mehr ein spezifi-
scher Bedarf, meine Damen und Herren, als ein
Rollstuhl fiir einen zu 100 Prozent kérperbehin-
derten Menschen mit Beinprothesen?

Das ist symptomatisch fiir diesen Vorstand. Von
solchen Beispielen gibt es viele. Zur Vermeidung
eines solch autokratischen Verhaltens ist zwin-
gend eine Widerspruchsstelle in der Stiftung er-
forderlich. Die Geschddigten — das haben meine
Vorredner ja auch dargelegt — sind vo6llig unzufrie-
den mit dem Vorstand, mit den Verhéiltnissen in
der Stiftung, mit den demokratischen Strukturen.
Auch brauchen wir juristische und medizinische
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Fachkompetenz im Vorstand und im Stiftungsrat,
weshalb der Vorstand verpflichtend erweitert wer-
den sollte. Die seit dem Zweiten Conterganstif-
tungsdnderungsgesetz bestehende Regelung, dass
zwei Personen aus der Wissenschaft in den Stif-
tungsrat berufen werden kénnen, sollte zu einer
verpflichtenden gemacht werden.

Die Leistungsverbesserungen sind ebenfalls eine
ganz wichtige Sache. Wir Betroffenenvertreter
sind zigmal in das Ministerium bestellt worden,
um dazu unsere Expertise abzugeben. Das ist dann
auf eigene Kosten auch sehr umfénglich passiert.
Ich habe mit Erstaunen zur Kenntnis nehmen
missen, dass davon nichts im Gesetzentwurf zu
finden ist. Deswegen mochte ich hier noch einmal
bei einigen Punkten erldutern, was uns besonders
am Herzen liegt. Eine Pauschalierung der Leistun-
gen fiir die spezifischen Bedarfe, eine Verkapitali-
sierungsmoglichkeit von diesen. Das hat eine ganz
besondere Bedeutung, weil ndmlich die Gesché-
digten sich jetzt auf ihr Leben im Alter vorberei-
ten. Sie miissen Autos kaufen. Das sind teilweise
exorbitante Kosten. Hier wére eine Art Vorschuss-
system hilfreich, um das tatsdchlich zu ermogli-
chen.

Zusétzliche Mehrpunkte fiir Assistenz der schwer
GliedmaBengeschidigten. Pauschale Schadens-
punkte fiir Spdt- und Folgeschédden. Eine Hinter-
bliebenenversorgung fiir Angehorige. Damit hat es
folgende Bewandtnis. In einer Vielzahl von Fillen
haben sich Angehorige jahrzehntelang um die Ge-
schidigten gekiimmert. Sie haben sie gepflegt und
haben keine Rentenanspriiche aufbauen kénnen.
Sie haben ihre personliche finanzielle Versorgung
hintanstellen miissen. Wie das anderswo iiblich
ist, sollten die Hinterbliebenen eine Versorgung
erhalten. Ich verweise da auf das soziale Entscha-
digungsrecht. Selbst bei den HIV-Positiven wird
an Hinterbliebene gedacht. Ich weise noch einmal
darauf hin, dass die pflegenden Hinterbliebenen
die Belange des Staates letzten Endes ausgefiihrt
haben. Der Staat hat eine Mitschuld und fiir diese
Schuld haben die Angehérigen auch ein Stiick
weit gerade gestanden.

Dann fordern wir eine Hartefallregelung beziiglich
§ 102 SGB XII, damit das einmal gezahlte Conter-
ganrentengeld von den Sozialhilfebehdrden nicht
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wieder einkassiert werden kann. Eine Kapitalisie-
rungsmoglichkeit sollte gegeben sein. In der Pra-
xis wird das schon so gehandhabt — das ist sehr
positiv an diesem Vorstand, dass er hier ,,ein
Auge zudriickt”. Aber diese Mdglichkeit auch in
das Gesetz zu iibernehmen, wire doch eine pro-
bate Geschichte.

Wir fordern auch eine Dynamisierung der Pau-
schalen fiir die spezifischen Bedarfe, damit die
Kauftkraft der jahrlichen Pauschalen beibehalten
wird. SchlieBlich geht es um medizinische Kom-
petenzzentren und Zuschiisse fiir die behandeln-
den Arzte.

Noch einmal zu dem Thema der 30 Mio. Euro. Es
ist im Gesetz so angelegt, dass die Kompetenzzen-
tren, die Revisionsverfahren und die Verwaltungs-
kosten usw. davon gezahlt werden sollen. Das
heiBt also: Je mehr der Vorstand ausgibt und je
aufgebldhter das ganze System wird, desto weni-
ger bekommen die Betroffenen effektiv fiir ihre
spezifischen Bedarfe. Ich finde es sinnvoll, hier
Kappungsgrenzen einzuziehen. Alles Weitere ent-
nehmen sie bitte meiner ausfiihrlichen schriftli-
chen Stellungnahme, insbesondere meiner dorti-
gen Forderungstibersicht. Dort wird auf jeden ein-
zelnen Punkt eingegangen. Zudem méchte ich
auch noch den Vorschlag aufgreifen, dass man
sich mit der ganzen Geschichte ein bisschen Zeit
nehmen sollte und im néchsten Jahr die struktu-
rellen Fragen einer endgiiltigen Losung zufiihren
sollte. Die Anderung, dass nur noch alle vier Jahre
evaluiert werden soll, wird den besonderen kor-
perlichen Befindlichkeiten der Conterganopfer,
die man nicht genau vorhersehen kann, nicht ge-
recht.

Der Vorsitzende: Herzlichen Dank, Herr Stiirmer.
Ihr Optimismus, dass ich nicht ,,reingrdtsche”, hat
Sie nicht getduscht. Aber ich weise darauf hin,
dass ich nur bei Ihnen und bei Herrn Meyer etwas
langere Ausfiihrungen ermoglicht habe, ohne zu
unterbrechen. Dies geschah, weil es mir ganz
wichtig ist, die Position der Betroffenen unge-
schmadlert vortragen zu lassen. Alle Kolleginnen
und Kollegen im Ausschuss wissen, dass ich an-
sonsten bei keinem Professor, bei keinem Wissen-
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schaftler in einer 6ffentlichen Sachverstdndigen-
anhdrung so lange zuwarte, wie bei Ihnen beiden,
Herr Meyer und Herr Stiirmer. Als Ndchstem er-
teile ich Herrn Dr. Tolmein das Wort.

Herr Dr. Oliver Tolmein (Kanzlei Menschen und
Rechte): Da ich kein Wissenschaftler und kein
Professor bin, hoffe ich, dass ich gewisse Chancen
auf eine ldngere Redezeit habe. Ein Rechtsan-
waltsbonus ist ja wohl angebracht.

Ich mochte eine kleine Vorbemerkung machen.
Ich bin mir nicht sicher, ob gewéhrleistet ist, dass
die Ubertragung im Parlamentsfernsehen auch in
die Gebardensprache erfolgt. Aufgrund der Licht-
verhéltnisse bei der Gebardensprachdolmetschung
hier im Sitzungssaal habe ich den Eindruck, dass
das moglicherweise nicht der Fall ist. Das halte
ich fiir ungiinstig.

Der Vorsitzende: Ich habe soeben vom Ausschuss-
sgkretariat vernommen, dass die Anhdérung mit
Ubersetzung in die Gebardensprache iibertragen
wird.

Herr Dr. Oliver Tolmein (Kanzlei Menschen und
Rechte): Das ist toll, das ist besser als bei der 6f-
fentlichen Anhérung zum Bundesteilhabegesetz,
da ist es ndmlich nicht gelungen. Schon, das freut
mich.

Wir haben eine etwas tiberraschende Situation,
fiir mich ist es zumindest so. Ich bin jemand, der
mit der Conterganstiftung und den Anderungsge-
setzen bereits einiges zu tun hatte. Wir haben eine
Evaluation gehabt, die sich schwerpunktmaébBig
mit den spezifischen Bedarfen und auch sonst mit
vielen Fragen befasst hat, die aufgrund des Dritten
Conterganstiftungsdnderungsgesetzes problema-
tisch sein konnten. Beispielsweise geht es um die
Anrechnung von Betrdgen von ausldndischen Re-
gierungen. Der Gesetzentwurf hat diese Evaluation
aufgegriffen und hat daraus Konsequenzen abge-
leitet, die ich — insoweit im Einklang mit meinen
Vorrednerinnen und Vorrednern — nachvollzieh-
bar finde. Dass das nétig ist, ist fiir mich bedauer-
lich, denn wenn eine andere Praxis im Umgang
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mit den spezifischen Bedarfen seitens des Vor-
standes und der Conterganstiftung moglich gewe-
sen wire, hétte man auch den urspriinglichen, an
den individuellen Bediirfnissen orientierten An-
satz, der beim Dritten Conterganstiftungsiande-
rungsgesetz verfolgt worden war, mit guten Griin-
den beibehalten kénnen. Aber das hat nicht ge-
klappt, nun ist es so ganz gut. Das ist der eine Teil
des Gesetzentwurfs: Nachvollziehbar, dariiber
kann man reden, er ist mehr oder weniger gut fun-
diert.

Dann haben wir einen zweiten Teil des Gesetzent-
wurfs, der strukturelle Anderungen vorsieht.
Diese sind vdllig iiberraschend, sie sind nicht
nachvollziehbar. Sie beruhen auf keiner Evalua-
tion. Was Frau Hudelmaier hier erzidhlt hat, finde
ich bedenkenswert. Ich kann mir gut vorstellen,
dass es fiir den Vorstand eine ausgesprochen pre-
kére Situation ist, wenn das Ministerium — was
ich mir gut vorstellen kann — so in die operative
Arbeit des Vorstandes ,,reingrédtscht und hinein-
regiert, wie das der Fall ist. Ich hab davon bisher
noch gar nichts gehort. Die Frage ist: Warum
macht der Vorstand das nicht 6ffentlich, warum
thematisiert er das nicht im Kreise der Betroffe-
nen? Moglicherweise gibt es dafiir gute Griinde.
Nur, das miisste evaluiert werden. Paradoxerweise
wird in dem vorgesehenen Gesetz die Rolle des
Ministeriums nicht verringert, es wird nicht hin-
ausgedrédngt. Das Ministerium bekommt gegeniiber
dem Vorstand zumindest in einigen Punkten, die
,»ein bisschen notverordnungsmaéfig” gestaltet
sind, mehr Macht. Es kann, wenn der Vorstand
wieder einmal, wie er es getan hat, sechs Wochen
»Auszeit” nimmt, um die Bedingungen der Stif-
tungsarbeit mit dem Ministerium zu verhandeln,
einen besonderen Beauftragten einsetzen. Das be-
deutet einen Machtzuwachs auf Seiten des Minis-
teriums, dessen Rolle in der Stiftung insgesamt —
sowohl aus Sicht des Stiftungsrates als auch aus
Sicht des Stiftungsvorstandes — offensichtlich gar
nicht so produktiv und konstruktiv ist. Ich finde,
angesichts einer solchen Situation braucht man
eine Evaluation. Man muss dariiber reden. Man
muss erst einmal kldren, was dort eigentlich pas-
siert.

Verlierer in diesem Ganzen ist auf jeden Fall der
Stiftungsrat und dort sind es die Betroffenenver-
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treter. Die Stiftungsratsmitglieder aus dem Minis-
terium haben dort ja die Mehrheit und nicht die
Betroffenenvertreter, also die gewihlten Leis-
tungsberechtigten. Das ist zumindest misslich.
Warum sollen diese Opfer einer Stiftungsstruktur
sein, die ja unter anderem aus der Frustration des
Vorstandes durch das Ministerium erwachsen ist?

Ich denke, das konnen wir gerne bei den Fragen
noch weiter vertiefen.

Die Stiftungsstruktur ist kein Thema, das man
uber das Knie brechen kann und sollte, denn so
etwas ist schwer wieder riickgdngig zu machen. Es
gibt einzelne Punkte dabei, beispielsweise die
Frage der Haftungsfreistellung. Da kann ich gut
verstehen, dass Ehrenamtler das haben wollen.
Das miisste natiirlich auch gewihrleistet sein,
moglicherweise auch die Frage des eigenen Appa-
rates. Dann gibt es einen dritten Teil des Gesetzes,
den ich in den mir verbleibenden 14 Sekunden
noch zu erfassen versuche. Das sind die Sachen,
die nicht geregelt sind, namentlich die nicht ganz
unwichtige Frage der Relation dieses Gesetzes als
Leistungsgesetz zum neuen Leistungsgesetz inner-
halb des Bundesteilhabegesetzes, der Eingliede-
rungshilfe. Das muss dringend geregelt werden,
denn sonst gibt es hier eine gravierende verdeckte
Leistungsverschlechterung fiir die Betroffenen ge-
geniiber dem Dritten Conterganstiftungsdnde-
rungsgesetz.

Herr Prof. Dr. Dr. h.c. Jan Ziekow (Deutsche Uni-
versitat fiir Verwaltungswissenschaften Speyer):
Sehr geehrter Herr Vorsitzender, meine sehr ge-
ehrten Damen und Herren Abgeordnete. Ich be-
danke mich sehr fiir die Einladung als Sachver-
stindiger und werde versuchen, mich kurz zu fas-
sen. Ich falle personell unter Thre Warnung, Herr
Vorsitzender, und habe sie vernommen. Ich werde
mich deshalb auf die Strukturseite konzentrieren
und die Leistungs- und Bedarfsseite, zu der ja
auch wirklich kompetenterer Sachverstand als ich
ihn habe hier vorhanden ist, auBen vorlassen.

Zuniéchst mochte ich einfach aus verwaltungswis-
senschaftlicher Sicht vorausschicken, dass die
Conterganstiftung wegen der schweren und le-
benslangen Betroffenheit der Geschéddigten sicher-
lich keine Stiftung wie jede andere ist. Hier ist das
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Modell der Stiftung ja bewusst gewéhlt worden,
um zum einen eine gerechtere Mittelverteilung si-
cherzustellen und zum anderen hierfiir die Be-
troffenenperspektive in der Stiftungsarbeit deut-
lich zu machen. Das wiirde ich einleitend als Cha-
rakteristikum und priagendes Strukturmerkmal der
Stiftung festhalten wollen.

Andererseits aber, und das ist typisch juristisch,
mochte ich ebenso festhalten: Kennzeichen einer
offentlich-rechtlichen Stiftung ist gerade nicht die
Entscheidung durch die Betroffenen selbst, also
Selbstverwaltung. Das ist das Strukturmerkmal ei-
ner Korperschaft des 6ffentlichen Rechts. Dem ge-
geniiber dient eine Stiftung — kurz gesagt — der
Verfolgung eines Stiftungszwecks durch Nutzung
der Stiftungsorganisation und des Stiftungsvermo-
gens, inshesondere wenn es sich wie hier um eine
Stiftung handelt, die Leistungen fiir einen be-
stimmten Kreis von Berechtigten sicherstellen
soll. Dann liegt es natiirlich im ureigenen Inte-
resse der Betroffenen, dass das auch funktioniert.

Der Gesetzentwurf enthélt verschiedene Vorschrif-
ten insbesondere zur Handlungsfdhigkeit der Stif-
tung. Ich wiirde das ein bisschen anders sehen, als
es hier gesagt worden ist. Ich halte offen gestan-
den die Neuregelung der Abgrenzung zwischen
Vorstand und Stiftungsrat fiir schlicht verfas-
sungsrechtlich geboten. Bei sogenannter mittelba-
rer Staatsverwaltung hat das Bundesverfassungs-
gericht ganz klare Grundsitze aufgestellt und die
waren nach meiner Einschitzung bisher nicht er-
fiillt. Ich mochte nur ein Beispiel nennen: Wenn
nach dem bisherigen Zusammenspiel von Conter-
ganstiftungsgesetz und Satzung einerseits der Vor-
stand zur eigenverantwortlichen Geschiftsfiithrung
und andererseits der Stiftungsrat fiir alle grund-
sitzlichen Fragen einschlieBlich der Uberwa-
chung von ZweckmabBigkeit und Wirtschaftlich-
keit der Entscheidung des Vorstandes berufen
war, so geht so eine Konstruktion eben nur so
lange gut, wie sich alle Beteiligten einig sind, da-
nach wird es schwierig. Demgegeniiber halte ich
die jetzt getroffene Zustdandigkeitsabgrenzung zwi-
schen Vorstand und Stiftungsrat fiir klar. Ob ich
sie so treffen wiirde, ist eine andere Frage. Fiir
mich als Juristen machten sowohl die neue Fas-
sung des § 6 Abs. 6 als auch die Entwurfsbegriin-
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dung klar, dass die Kompetenzen des Stiftungsra-
tes nun abschliefend aufgezdhlt sind.

Dariiber hinaus mdchte ich einen zusétzlichen
Punkt aufgreifen und noch einmal auf die Grund-
konstruktion zuriickkommen, dass es sich bei der
Einbeziehung der Betroffenen nicht um eine
Pflichtiibung handeln sollte, sondern die Betroffe-
nen auch ihre spezifische Perspektive wirklich
zur Geltung bringen kénnen. Naturgemal kénnen
spezifische Perspektiven mit anderen Sichtweisen
auf die gleiche Frage kollidieren und so ist es
wohl auch im Stiftungsrat gewesen. Darum finde
ich den Vorschlag von Herrn Stiirmer ganz char-
mant, eine dritte Gruppe mit Entscheidungsbefug-
nissen in den Stiftungsrat zu nehmen, und zwar
in der Form der auch jetzt schon im Gesetz vorge-
sehenen beiden Wissenschaftlerinnen bzw. Wis-
senschaftler. Das ist zurzeit eine Kann-Regelung.
Man konnte es aber ohne weiteres zu einer Muss-
Regelung machen, ohne das Gesetz gro3 zu verbie-
gen.

Aus Zeitgriinden mdéchte ich noch auf einen dhn-
lichen Punkt eingehen. Das ist die Frage der Ge-
schiftsfiihrung. Aus Verwaltungssicht und, wenn
ich das richtig sehe, auch aus Sicht der verfas-
sungsrechtlichen Literatur halte ich die derzeitige
Konstruktion eines ehrenamtlichen Vorstandes
mit einer Geschiftsstelle, die nicht der vollstandi-
gen Weisungsbefugnis und Einflussnahme durch
den Vorstand unterliegt, fiir problematisch. Ich
wiirde deshalb also zumindest dafiir plddieren
und kann das auf Nachfrage auch gerne aus der ei-
genen Erfahrung als Behordenleiter weiter ausfiih-
ren, die beiden hauptamtlichen Geschéftsfiithrer
ebenfalls obligatorisch zu machen werden, um in-
soweit eine ,,Kompetenzbriicke” einzurichten.

Der Vorsitzende: Herzlichen Dank, Herr Professor
Ziekow. Wir kommen nun zur Frage- und Ant-
wortrunde von einer Stunde, in der die Abgeord-
neten die Sachverstdndigen befragen kdnnen. Ich
rufe die Fraktionen nacheinander auf, denen nach
den Regeln des Ausschusses jeweils ein bestimm-
tes Zeitbudget fiir die Fragen und fiir die Antwor-
ten darauf zur Verfiigung steht. Sie konnen die
Aufteilung dem Ablaufplan fiir die Anhoérung ent-
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nehmen, der Ihnen vorliegt. Ich werde darauf ach-
ten, dass wir auch hier die Zeiten moglichst ein-
halten. AuBerdem wire ich dankbar, wenn jeder
Fragesteller, jede Fragestellerin maximal zwei Fra-
gen an einen oder zwei Sachverstdndige richten
wirde. Es ist auch zuldssig, nur eine Frage an nur
einen Sachverstdndigen zu richten. Der Fraktion
der CDU/CSU steht ein Redekontingent von 27
Minuten zu, danach folgt die SPD mit 17 Minuten,
sodann DIE LINKE. mit 8 Minuten und BUND-
NIS 90/DIE GRUNEN ebenfalls mit 8 Minuten.
Wir beginnen mit der Fraktion der CDU/CSU und
dem Kollegen Maik Beermann, bitte schon.

Abg. Maik Beermann (CDU/CSU): Vielen Dank
Herr Vorsitzender, vielen Dank besonders an die
Sachverstdndigen fiir die detaillierten und aus-
fiihrlichen Stellungnahmen. Diese Stellungnah-
men sind fiir uns als Abgeordnete wichtig, um
von Thnen eine allumfingliche Einschétzung zu
diesem Gesetzentwurf zu bekommen. Ich méchte
an dieser Stelle auch noch einmal deutlich ma-
chen, was der Ausschussvorsitzende schon zu Be-
ginn gesagt hat, ndmlich dass wir als Parlamenta-
rier kein Interesse daran haben, Thnen irgendetwas
wegzunehmen oder Sie in ihren Rechten zu be-
schneiden. Wir wollen in erster Linie entbiirokra-
tisieren. Man hat ja auch schon bei Ihren Ausfiih-
rungen gemerkt, dass die vorgesehene Pauschalie-
rung an sich gar nicht eine so groBe Rolle spielt,
sondern das Hauptaugenmerk auf der Stiftungs-
struktur liegt.

Vorweg mdochte ich noch kurz in Richtung von
Herrn Meyer und Herrn Dr. Tolmein sagen, dass
das Thema Eingliederungshilfe aktuell noch nicht
die groBe Beriicksichtigung finden miisste, weil
die Uberfithrung der Eingliederungshilfe ins Bun-
desteilhabegesetz erst 2020 erfolgt und wir uns
schon jetzt darum gekiimmert haben, dass zum
Bundesteilhabegesetz ein Anderungsantrag ge-
stellt wird, in dem Thre Belange beriicksichtigt
werden. Von daher miissen Sie sich keine Sorgen
machen.

Meine ersten beiden Fragen richten sich an Frau
Dr. Ding-Greiner. Im Rahmen ihrer Stellungnahme
geben Sie an, dass in der Pauschalierung jene
Contergangeschéddigten beriicksichtigt werden, die
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auf Grund einer geringeren vorgeburtlichen Sché-
digung eine niedrigere Schadenspunktezahl haben
und dass durch den Sockelbetrag, der fiir alle Be-
troffenen gleich ist, ein gewisser finanzieller Aus-
gleich fiir diese Gruppe geschaffen werde. Das ha-
ben Sie eben in Ihren miindlichen Ausfiihrungen
noch einmal wiederholt. Ist aus Ihrer Sicht die
Hohe des Sockelbetrages angemessen?

Mit meiner zweiten Frage mochte ich noch einmal
auf die gesundheitlichen Kompetenzzentren zu-
riickkommen. Ist nach Ihren Erfahrungswerten
eine bestimmte Anzahl an Kompetenzzentren
bundesweit erforderlich und gibt es aus Ihrer

Sicht schon Erfahrungen aus dem Hamburger Mo-
dell?

Frau Dr. med. Christina Ding-Greiner (Universitit
Heidelberg): Zur Hohe des Sockelbetrages: Wir ha-
ben ja in unserer Evaluation und auch in dem Be-
richt, den wir 2012 abgegeben haben, festgestellt,
dass inzwischen diejenigen Contergangeschidig-
ten mit einer geringen Punktezahl fast ein so ho-
hes Niveau an Schmerzen und Einschrdnkungen
haben wie diejenigen mit hoherer Punktezahl.
Von daher bestehen da Probleme. Sie haben deut-
lich héhere Ausgaben wegen ihrer zunehmenden
Einschriankungen der Funktionalitidt. Das wird
ihnen aber in keiner Weise abgegolten, weil sie an
die vorgeburtliche Schddigung gebunden sind, die
bei ihnen gering ist. In England ist es etwas an-
ders. Dort wird die Funktionalitdt ganz grob beur-
teilt. Da gibt es — glaube ich — vier oder fiinf Grup-
pen, und nach diesen Gruppen werden die Gelder
ausbezahlt. Die haben 2010 mit sehr viel Erfolg ei-
nen Versuch gemacht zu pauschalieren. In Stock-
holm wurde uns 2013 die Evaluation vorgestellt.
Sie soll jetzt, weil sie erfolgreich ist, noch einmal
um zehn Jahre verldngert werden. Da werden im
Durchschnitt Betrdge von ungefdhr 20.000 Pfund
pro Jahr und Person ausgegeben. Aus dieser Sicht
sagen wir, je hoher der Sockelbetrag desto besser.
Trotzdem ist es wichtig, dass ein gewisser Aus-
gleich auch fiir die Schwerbeschéddigten geschaf-
fen wird, damit diese nicht zu kurz kommen. Ich
wirde nicht so weit gehen zu sagen, alle sollen
dasselbe bekommen. Es besteht natiirlich auch
eine Versuchung, das so zu sehen. Aber ich
denke, gerechtigkeitshalber sollte ein méglichst
hoher Sockelbetrag gewéhrt werden, der zusétzli-
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che Restbetrag sollte dann nach Punktezahl ver-
teilt werden. Wir gehen davon aus, dass Gerech-
tigkeit sehr schwer herbeizufiihren ist. Das ist
vielleicht auch nicht moglich, aber es wire zu-
mindest ein Versuch, etwas gerechter zu sein,
durch einen Ausgleich eine groflere Beriicksichti-
gung derjenigen, die nur eine geringe Rente be-
kommen.

Zu den Gesundheitszentren: In Hamburg wurde
auf Initiative von Betroffenen ein virtuelles Ge-
sundheitszentrum geschaffen, d. h., es gibt dort
eine Contergansprechstunde, eine Anlaufstelle,
die die Patienten aufnimmt, untersucht, evtl. stati-
ondr oder ambulant behandelt. Das alles lduft jetzt
gut zwei Jahre, fast drei Jahre. Sie haben inzwi-
schen etwa 150/160 Patienten gesehen und unter-
sucht und haben inzwischen auch Kollegen aus
allen Fachbereichen, die bereit sind mitzuma-
chen. Es wird also kein festes Haus gebaut, in dem
die Leute sitzen und warten bis Contergangesché-
digte kommen, dazu sind es dann doch zu wenige,
aber es wird angemeldet, man schaut, welche
Probleme der Patient hat und nach Bedarf wird
dann der eine oder andere Facharzt hinzugezogen.
Das alles sind Fachérzte, die Interesse haben, sich
mit contergangeschiddigten Menschen zu befassen.
Das Ganze war sehr schwierig, was die Finanzie-
rung anbelangt, weil die Behandlung von Conter-
gangeschéddigten aufwendig ist, zum einen auf-
grund der schweren korperlichen Einschrankun-
gen und zum andern auch wegen der oft langen
Krankengeschichten, die berichtet werden miis-
sen, die wichtig sind. Anamnesen sind sehr wich-
tig, weil der Zeitfaktor sehr grob ist, viel groBer,
als es iiber die Kassen bezahlt wird. Aber ich
denke, es wurde eine Stiftung gegriindet, die das
ein bisschen auffangen kann. Einerseits haben wir
positive Riickmeldungen von den Arzten. Das ist
sehr erfreulich. Sie sagen, dass sie sehen, dass es
eine sinnvolle Arbeit ist. Sie lernen sehr viel, sie
bemiihen sich auch, sich Wissen anzueignen. An-
dererseits habe ich auch von den Patienten iiber-
wiegend positive Riickmeldungen. Wenn ich
wusste, dass sie hingehen, habe ich nachgefragt,
wie es war und ob es sinnvoll fiir sie war, dorthin
zu gehen. Wie viele, das ist natiirlich schwer zu
sagen. Man wird jetzt sagen, moglichst viele. Man
kann das natiirlich auch nicht in jeder Stadt ma-
chen, aber wenn wir {iber das Bundesgebiet geo-
grafisch verteilt vielleicht vier oder maximal fiinf
hitten, wiare — denke ich — den Patienten schon
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mal geholfen. Es wire natiirlich giinstig —ich
denke, Sie haben bei der letzten Anhoérung schon
danach gefragt —, vorhandene Strukturen zu be-
nutzen. Dabei geht es nicht darum, die Patienten
mit Conterganschédden einfach so zu behandeln
wie die anderen auch, sondern darum, dass inner-
halb dieser Strukturen eine Art — ich mdchte mal
sagen — Interessengemeinschaft von Arzten gebil-
det wird. Die Arzte miissen auch Interesse haben,
sie miissen auch die Fahigkeit und die Begabung
haben, mit schwerbehinderten Menschen umzuge-
hen. Das hat leider nicht jeder, das wissen wir
auch von Menschen mit geistiger Behinderung.
Nicht jeder Arzt weill damit umzugehen.

Es wire wiinschenswert, wenn wir eine Gruppe
von Arzten finden wiirden, die sich mit Begeiste-
rung und mit Engagement und auch einem vergro-
Bertem Zeitaufwand nicht nur fiir die Patienten
selbst, sondern auch fiir die eigene Fortbildung
und den Kontakt mit anderen Kollegen iiberlegen,
wie man diesen Menschen helfen kann, wie dieser
Mensch iiberhaupt zu diesen Problemen kommt.
Es wire sehr wiinschenswert, wenn solche Zen-
tren aufgebaut werden kénnten. Zweiter wichtiger
Faktor: Diese Zentren héitten die Moglichkeit, aus
dem eigenen Wissen und dem erworbenen Wissen
heraus Fortbildungen anzubieten und ihr Wissen
an interessierte niedergelassene Arzte und Thera-
peuten, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, wen
auch immer, weiterzugeben, damit auch im ambu-
lanten Bereich die Versorgung besser wird.
Dadurch werden wiederum die Wege kiirzer. Man
kann dann zum niedergelassenen Arzt gehen,
kann sich dort beraten lassen und fiihlt sich gut
aufgehoben. Wenn dann spezielle Probleme vor-
handen sind, wird man zu einem Facharzt weiter-
gereicht, so wie wir es auch in der normalen Ver-
sorgung der Bevolkerung haben.

Abg. Maik Beermann (CDU/CSU): Die nédchste
Frage geht an Herrn Stiirmer. Im Gesetzentwurf ist
dargelegt, dass wir entbiirokratisieren, die Ge-
schiftsstelle zu einer Art Servicegeschiftsstelle
ausbauen wollen und das Ganze aus unserer Sicht
auch zielfiihrend ist. Vielleicht kénnen Sie noch
einmal im Detail erldutern, was aus Ihrer Sicht
notwendig ist, um diesen Ausbau wirklich auch
zu gewidhrleisten und dadurch eine wirkliche Ser-
vicestelle zu installieren.

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

Herr Christian Stiirmer: Ich méchte zunéchst auf
die Erfahrungen in Bezug auf die Gefdauntersu-
chungen zuriickkommen. Es ist so, dass die Ge-
schddigten schon eine grundsitzliche Angst ha-
ben, dass eine Teilnahme an irgendwelchen Akti-
onen oder an irgendwelchen Mallnahmen zu Leis-
tungseinbulen fiihren konnte. Insoweit ist wirk-
lich das allererste Gebot, dass man die Service-
stelle abgrenzt, und zwar moglichst auch gesetz-
lich abgrenzt vom Leistungsbereich der Stiftung,
so dass sich jemand wirklich unbekiimmert und
ohne von irgendwelchen Angsten getragen zu
sein, an die Stiftung wenden kann und dort um
Hilfe nachsuchen kann. Wichtig fiir die Service-
stelle an und fiir sich ist, dass diese nicht nur be-
rit, sondern auch unter Umstdnden eine gewisse
tatsachliche Hilfe leistet, z. B. indem dort ein
Schreiben an eine Behdérde aufgesetzt wird. Es gab
im Rahmen des Dritten Conterganstiftungsdnde-
rungsgesetzes z. B. das groe Thema Parkaus-
weise. Conterganopfer sind darauf ganz exzessiv
angewiesen, weil sie ihre Sachen nicht durch die
Gegend tragen konnen, aber sie hatten vor Ort
ganz erhebliche Schwierigkeiten, das durchzuset-
zen. In Bremen z. B. wurden sie nicht bewilligt, in
einer anderen Gemeinde sehr wohl. Da haben sich
dann sogar Leute in eine andere Gemeinde umge-
meldet, um das zu erreichen. Tatsdchliche Hilfe
zu leisten, nicht nur mit juristischer und medizi-
nischer Expertise, sondern auch mit tatsdachlicher
Hilfe, ergibt wirklich Sinn auch in psychologi-
scher Hinsicht, damit es ein wirkliches Hilfszent-
rum wird; aber wohlgemerkt, es ist sehr wichtig,
dass es vom Leistungsbereich abgetrennt wird, da-
mit diese Angste nicht da sind. Die Geschiftsstelle
wiederum, meine ich, sollte nicht allein dem Vor-
stand unterstellt sein, sondern der Gesamtstiftung.
Das fiihrt zu einer gewissen neutraleren Haltung
auch anderen Organmitgliedern gegeniiber. Jetzt
z. B. ist es so, dass wenn ich eine Anfrage nach

§ 7 Absatz 6 der Satzung stelle, diese zundchst
dem Vorstand vorgelegt wird. Es liegt dann in des-
sen Ermessen, dem nachzukommen oder nicht. In-
soweit ist der Vortrag, der hier auch geleistet
wurde, dass man einen Geschéaftsfithrer oder eine
Geschaftsfihrerin verbindlich installiert, die dann
dieser der Gesamtstiftung unterstellten Geschéfts-
stelle vorsteht, eine sehr gute Lésung. Aber wohl-
gemerkt, Abgrenzung des Leistungsbereichs vom
Servicebereich der Stiftung. Das ist eines der we-
sentlichen Dinge.
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Abg. Maik Beermann (CDU/CSU): Die nédchste
Frage geht an Herrn Dr. Tolmein. In Threr Stel-
lungnahme machen Sie deutlich, dass § 6 Ab-
satz 6 des Entwurfs eine Verengung der Aufgaben
des Stiftungsrates darstellen wiirde. Ich bitte Sie,
insbesondere auch mit Blick darauf, dass die Auf-
gabenbeschreibung des Stiftungsrates eins zu eins
der Satzung entspricht und lediglich in das Gesetz
iibernommen worden ist, um Erlduterung, worin
Sie da eine konkrete Verengung der Aufgaben des
Stiftungsrates sehen.

Herr Dr. Oliver Tolmein (Kanzlei Menschen und
Rechte): Die sehe ich darin, dass hier ein abschlie-
Bender Katalog formuliert wird. Der steht in ei-
nem gewissen Widerspruch zum ersten Satz, da-
rauf hat Frau Hudelmaier auch schon hingewie-
sen. Dann kommt eine Liste, die aber abschlie-
Bend formuliert und auch so gemeint ist. Das
ergibt sich aus der Gesetzesbegriindung. Das wirft
die Frage auf, was ist es denn nun? Ist es der ab-
schlieBende Katalog oder sind es alle grundsétzli-
chen Fragen. Am Beispiel: Eben ist gefragt wor-
den, wie man denn die Geschiftsstelle jetzt zu ei-
ner Servicegeschiftsstelle umwandeln kann. Wie
stellen Sie sich das am besten vor? Das ist eine
grundsétzliche Frage. Ob man das unter den ab-
schlieBenden Katalog des zukiinftigen Abs. 6 sub-
sumieren kann, ist fraglich. So wie ich in der letz-
ten Zeit die Stiftung kennengelernt habe, ist das
ein Thema, dass wir das moglicherweise vor dem
Verwaltungsgericht Kéln verhandeln miissen.
Wenn man das schon vorher so deutlich weiD, ist
es sehr ungilinstig, es so zu machen. Stattdessen
kénnte man eine Formulierung wéhlen, wie sie
beispielsweise bei der Stiftung ,,Erinnerung, Ver-
antwortung, Zukunft“, einer verfassungsrechtlich
nicht bedenklichen Stiftung, gew&hlt worden ist.
Das ist die gleiche Formulierung, die auch jetzt
schon im Conterganstiftungsgesetz steht mit ei-
nem “insbesondere”. Das ist das, was wir Juristen
lieben. Die neue Fassung enthilt eine ungliickli-
che Formulierung.

Ich habe es in diesen drei Tagen nicht geschafft,
ganz viele Stiftungssatzungen zu lesen, weil ich
auch noch was anderes zu tun hatte. Aber zwei
habe ich gefunden. Erinnerung, Verantwortung,
Zukunft und die fiir das Jiidische Museum Berlin.
Zugegebenermalen ein bisschen was anderes,
aber auch eine Stiftung, bei der es im weiteren

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

Sinne Betroffene gibt. Wenn man sich die Satzun-
gen dieser beiden Stiftungen ansieht, dann stellt
man fest, dass es sinnvoll ist, die Formulierung,
die auch jetzt im Conterganstiftungsgesetz steht,
beizubehalten. Dann kann man aber keinen ab-
schlieBenden Katalog anfiigen, denn das passt
nicht zusammen.

Abg. Maik Beermann (CDU/CSU): In dem Zusam-
menhang die nidchste Frage an Herrn Prof. Zie-
kow. Sehen Sie in dem Gesetzentwurf eine Ent-
rechtung des Stiftungsrates?

Herr Prof. Dr. Dr. h.c. Jan Ziekow (Deutsche Uni-
versitat fiir Verwaltungswissenschaften Speyer):
Entrechtung ist, wiirde ich als Jurist sagen, ein
sehr unbestimmter Begriff, so dass man die Frage
stellen muss, was heilit das? Wir haben offenkun-
dig verschiedene Auslegungen, wobei Herr
Tolmein und ich wohl iibereinstimmend davon
ausgehen, dass es sich in dem Gesetzentwurf um
eine abschliefende Regelung handelt. Das Wort
,insbesondere* wiirde den Charakter natiirlich in-
dern. Das muss man sagen. Da sind wir uns juris-
tisch ziemlich einig. Von daher ist es, wenn ich es
richtig sehe, sicherlich eine Einengung gegeniiber
den bisherigen Kompetenzen des Stiftungsrates.
Denn die bisherigen Kompetenzen des Stiftungs-
rates waren in der Tat, wenn ich es recht sehe,
durch § 6 Abs. 6 Satz 1 gekennzeichnet. Danach
entscheidet der Stiftungsrat iiber alle grundsétzli-
chen Fragen, wobei im Gesetz dazu nichts weiter
ausgefiihrt war, sondern auf die Satzung verwie-
sen wurde. Unabhéngig von dieser Verweisung
blieb es aber gesetzlich bei der Grundsatzkompe-
tenz, wihrend im jetzigen Gesetzentwurf auf den
ausdriicklichen Katalog verwiesen wird.

Ob es eine Entrechtung — der Begriff Entrechtung
hat ja eine wertende Konnotation — ist, hdngt da-
von ab, wie man die Grundstruktur der Stiftung
begreift und das Verhéltnis der beiden Stiftungs-
organe zueinander. Ich habe mir noch einmal das
urspriingliche Stiftungsgesetz ,,behinderte Kin-
der” angeschaut. Damals ist das so beschrieben
worden, dass der Stiftungsrat das gesetzgebende
Organ ist. Nun sind gesetzgebende Organe, jeden-
falls im staatlichen Bereich, dadurch gekennzeich-
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net, dass sie in der Tat zwar auch fiir die grundle-
genden Angelegenheiten des Gemeinwesens zu-
stindig sind, aber aus Griinden der Gewaltentei-
lung gleichzeitig daran gehindert sind, in den Be-
reich der Exekutive iiberzugreifen. Das ist ja auch
der Grund, weshalb das Bundesverfassungsgericht
klar gesagt hat, Organzustidndigkeiten bei juristi-
schen Personen des dffentlichen Rechts — mittel-
bare Staatsverwaltung, damit haben wir es hier zu
tun — miissen wirklich ganz eindeutig abgegrenzt
sein. In welcher Richtung man das abgrenzt, das
ist eine zweite Frage. Aber die Abgrenzung, das
muss ich hier ganz ehrlich sagen, halte ich an die-
ser Stelle fiir zwingend erforderlich. Deshalb
wirde ich es auch zunéchst einmal als Abgren-
zung bezeichnen, als einengende Abgrenzung,
aber nicht als Entrechtung. Denn die wesentli-
chen, grundlegenden Entscheidungen wie bei-
spielsweise das Budgetrecht und dhnliches blei-
ben ja nach wie vor beim Stiftungsrat.

Abg. Maik Beermann (CDU/CSU): Die nédchste
Frage geht an Frau Hudelmaier. Im Rahmen Threr
Stellungnahme, Frau Hudelmaier, kritisieren Sie
den Gesetzentwurf beziiglich der Berufung eines
weiteren Mitglieds in den Stiftungsrat. Kénnten
Sie bitte erlautern warum, und wie sollte aus Threr
Sicht eine Alternativlésung aussehen, denn wir
haben es heute ja gehort. Die Betroffenenvertreter
fordern sogar noch mehr als diese eine unabhén-
gige Person, die aktuell im Gesetzentwurf steht.
Da wiirde mich Thre Meinung interessieren.

Frau Margit Hudelmaier: Ich habe es vorhin
schon angedeutet. Unklar ist fiir mich, wie funkti-
oniert das Vorschlagsverfahren? Das muss defi-
niert sein, es wéire mir zumindest ein Anliegen.
Soll das mehrheitlich von den Betroffenenvertre-
tern erfolgen, oder sollen alle Interessengruppie-
rungen Vorschlédge unterbreiten kénnen?

Aufgefallen ist mir lediglich, dass das Mitglied
aus der Wissenschaft berufen werden kann. Das
hétten wir ja schon lange machen kénnen. Dann
wdren es auch mehr. Dariiber hinaus muss gekléart
werden, ob derjenige Stimmrecht hat oder nur
eine beratende Funktion. Das muss, finde ich, ge-
nau geklart werden.

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

Abg. Maik Beermann (CDU/CSU): Die nédchste
Frage geht an Herrn Stiirmer. Warum sehen Sie in
der Neufassung des § 6 Abs. 8 im Gesetzentwurf,
in dem festgeschrieben ist, dass mindestens ein-
mal im Jahr eine Tagung einzuberufen ist, eine
Stiitzung der Bedeutung des Stiftungsrates und
warum fordern Sie weiterhin eine Widerspruchs-
stelle, die nach Einfiihrung der Pauschalierungen
aus unserer Sicht nicht mehr unbedingt erforder-
lich ist?

Herr Christian Stiirmer: Ich hatte in meinem Ein-
gangsstatement bereits ausgefiihrt, dass die ge-
sundheitliche Entwicklung der Conterganopfer
unberechenbar ist. Es gibt dafiir keine Prdazedenz-
fdlle. Wir wissen nichts Genaues. Unser Kérper-
bau entspricht heute, das wird Frau Dr. Ding-Grei-
ner noch besser im Kopf haben, dem Kérperbau
von 70 bis 80-jahrigen. Wie das in einem oder in
zwei Jahren aussehen wird und welche Bedarfe
sich daraus ergeben, das kann man heute noch gar
nicht absehen. Deshalb ist es vollig verkehrt, Eva-
luierungsintervalle zu verldngern. Im Gegenteil,
sie miissten eigentlich verkiirzt werden. Man
miisste o6fter und intensiver darauf schauen.

Ich habe schon in meinem Eingangsstatement ge-
sagt, dass wir seit 45 Jahren mit Strukturentschei-
dungen leben, die elementarer Bestandteil der Ab-
reden gewesen sind, die dem Richtungsgesetz zu-
grunde lagen, einschlieBlich unserer Enteignung,
die unsere Eltern entschieden haben. Diesen
Strukturentscheidungen soll jetzt der Boden ent-
zogen werden. Wir sollen letzten Endes zu Fiirsor-
geempfangern degradiert werden.

Mit der jetzt vorgesehenen abschlieBenden Auf-
zdhlung der Zustdndigkeiten des Stiftungsrates
haben wir keine Moglichkeiten mehr, sondern
werden darauf reduziert abzunicken, was der Vor-
stand vollzogen hat. Vielleicht konnen wir noch
irgendwelche Berichte, beispielsweise Haushalts-
berichte kommentieren, aber wir konnen nicht
mehr gestalterisch auf das Stiftungsgeschehen ein-
wirken. Genau das aber ist die Abrede gewesen,
die unsere Eltern getroffen haben. Und das ist
auch der Grund, weshalb die Leistungsgesetze
eben nicht normalen &ffentlichen Amtern zuge-
wiesen worden sind, sondern die Stiftung als
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Schnittstelle zwischen dem Staat, der eine Mit-
schuld trigt, und den Geschédigten etabliert wor-
den ist.

Vor diesem Hintergrund ist es mir ein wirkliches
Anliegen, wichtig und unabdingbar, dass wir end-
lich demokratische Strukturen bekommen, dass
wir ein Miteinander im Stiftungsgeschehen prakti-
zieren und zwei neutrale Personen hinzukommen.

Wie bereits gesagt: Die Entscheidungen des Vor-
standes reduzieren sich nicht nur auf die Thema-
tik der spezifischen Bedarfe, es gibt auch Revisi-
onsantrdge und Anerkennungsverfahren. Es gibt
dariiber hinaus Zuschussverfahren. All das macht
deutlich, dass ein demokratisches Miteinander im
Stiftungsgeschehen unbedingt notwendig ist. Das
schlieBt die Einrichtung einer Widerspruchsstelle
innerhalb der Stiftung ein, damit die Betroffenen
die Entscheidungen des Vorstandes innerhalb der
Stiftung noch einmal kontrollieren lassen kénnen,
ohne gleich Gerichte bemiihen zu miissen.

Es geht also um eine Revisionsmoglichkeit inner-
halb der Stiftung. Eine solche Widerspruchsstelle
hétte auch zur Folge, dass der Vorstand vorsichti-
ger bei seinen Entscheidungen wird. Willkiirent-
scheidungen werden damit eher unwahrschein-
lich, zumindest wiirden sie reduziert, weil man ja
weil, dass die Entscheidungen im Weiteren noch
einmal kontrolliert werden. So kommt man dann
zu einem stiarkeren Miteinander, man kommt zu
mehr Augenh6he und genau das ist mein Ziel.

Abg. Maik Beermann (CDU/CSU): Ich wiirde
gerne noch eine Frage an Herrn Andreas Meyer
stellen. Herr Meyer, in Ihrer Stellungnahme geben
Sie an, dass nach Threr Auffassung das Leistungs-
system des Gesetzentwurfes eine offensichtliche
Kiirzung darstellen wiirde, weil der Kreis der bis-
herigen Antragsteller entweder keine oder erheb-
lich geringere Beitrdge ausbezahlt bekdme. Hinzu
kommt, dass bislang im Jahr nicht mehr als

2,5 Mio. Euro fiir spezifische Bedarfe abgerufen
worden sind, 2015 waren es sogar nur

1,8 Mio. Euro. Konnten Sie bitte Thre Ausfithrun-
gen insbesondere vor dem Hintergrund, dass auch
heute schon die Mittel fiir spezifische Bedarfe auf
insgesamt 30 Mio. Euro im Jahr begrenzt sind,

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

noch einmal erldutern.

Herr Andreas Meyer: Die Problematik, dass das
ganze Leistungssystem der spezifischen Bedarfe
von den Geschédigten bisher nicht genutzt wor-
den ist, hat zwei Grinde. Zum einen war es die
Begrenzung der Leistungen auf medizinische Be-
darfe durch die Richtlinie, die vom Bundesfamili-
enministerium aufgestellt worden ist. Die Begren-
zung hat gegen das Gesetz verstoBen, das sagt das
Urteil zur Bockspringbettentscheidung und auch
das Soniora-Gutachten. Das ist der eine Grund.
Die Begrenzung auf medizinische Bedarfe hat
viele Geschddigte abgeschreckt, iiberhaupt einen
Antrag zu stellen.

Zum anderen ist es natiirlich das miihselige An-
tragsverfahren selbst. Es ist umstédndlich, erst ein-
mal zu den Kassen zu gehen, die sich manchmal
auch etwas komisch vorkommen, wenn es bei-
spielsweise um einen Anziehstab oder ein anderes
Hilfsmittel geht, das eben nicht ein medizinisches
Hilfsmittel ist. Die Kassen fiihlten sich dann nicht
zustdndig. Dann musste man begriinden, warum
man iiberhaupt eine Ablehnung braucht, um als
Geschédigter anschlieBend zur Stiftung gehen und
dort einen Antrag stellen zu kénnen. Das war das
Problem.

Ein anderes Problem besteht darin, dass diejeni-
gen unter den Geschidigten wegfallen, die, wie
auch schon Frau Dr. Ding-Greiner ausgefiihrt hat,
eine geringe Schadenspunktezahl haben. Fiir sie
ist das System der spezifischen Bedarfe nach dem
dritten Anderungsgesetz insofern von existenziel-
ler Wichtigkeit, weil sie eine niedrige Rente haben
und das System der spezifischen Bedarfe dazu
nutzen konnen, sich selbst Hilfsmittel zu beschaf-
fen.

Eine andere Gruppe unter uns Contergangescha-
digten sind die Gehorlosen. Fiir sie ist der Gebér-
densprachendolmetscher das Hilfsmittel. Die kon-
nen nichts mit einem Horgerédt anfangen. Die kon-
nen auch nichts mit einer Lesehilfe anfangen, weil
viele Gehorlose einfach nicht die Schriftsprache
verstehen. Fiir sie ist der Gebardensprachdolmet-
scher von grofler Wichtigkeit. Sie wissen ja selbst,
wie teuer das ist, weil der Deutsche Bundestag ja
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Gebardendolmetscher fiir diese Veranstaltung un-
ter Vertrag genommen hat. Es wire eine grofie Er-
leichterung fiir viele Gehorlose, auf 20 000 Euro
im Jahr zuriickgreifen zu kénnen, um sich das Le-
ben doch ein wenig leichter zu machen.

Der Vorsitzende: Recht herzlichen Dank, Herr
Meyer. Wir kommen nun zum Fragerecht der

Fraktion der SPD. Frau Kollegin Schulte, bitte
schon.

Abg. Ursula Schulte (SPD): Herzlichen Dank, Herr
Vorsitzender, herzlichen Dank auch an die Sach-
verstdndigen fiir Thre Ausfithrungen. Ich glaube,
dass Herr Beermann Thnen schon die Angste neh-
men konnte, die im Zusammenhang mit dem Bun-
desteilhabegesetz und § 18 des Conterganstif-
tungsgesetzes bestehen. Die Koalition will auf kei-
nen Fall Betroffene irgendwie schlechter stellen.
Wir werden das auf jeden Fall anpassen.

Meine erste Frage richtet sich an Herrn Stiirmer.
Ich verstehe das Gesetz nicht so, dass wir auf ein-
mal Fiirsorge statt Teilhabe einfiihren. Eigentlich
ist das Gegenteil der Fall, deswegen meine Frage:
Sie haben gerade gesagt, der Vorstand habe will-
kiirliche Entscheidungen getroffen. Ich mochte sie
bitten, mir das noch einmal zu erldutern. Hat das
wirklich nur mit den spezifischen Bedarfen zu
tun? Das schaffen wir jetzt ab. Wir pauschalieren
und wir gewdhren einen Sockelbetrag. Gibt es vor
diesem Hintergrund noch andere willkiirliche
Entscheidungen? Bitte erldutern Sie mir das.

Herr Christian Stiirmer: Zunéchst mochte ich da-
rauf hinweisen, dass der Gesamthaushalt der Stif-
tung 161 Mio. Euro jahrlich betrédgt. Das ist ja be-
kannt. Uber Leistungen und iiber die Ausgestal-
tung der Stiftung entscheidet sogar nach dem
neuen Gesetz der Vorstand, zurzeit also zwei Per-
sonen. Das gilt fiir Einzelleistungen im Hinblick
auf spezifische Bedarfe, aber auch bei der Punkte-
vergabe, also bei den Revisionsantrdgen, bei der
grundsétzlichen Anerkennung und bei den Zu-
schiissen. Wenn ich es richtig erinnere, waren es
94 offene Verfahren bei den Verwaltungsgerich-
ten. Da sind auch ganz viele aus dem Bereich der
Revisionen und ganz extrem viele in Bezug auf
die grundsétzliche Anerkennung dabei.

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

Zwei Personen entscheiden also {iber Elementars-
tes im Leben eines schwerstgeschéddigten Conter-
ganopfers. Die Betroffenen haben dann keine Ge-
legenheit, das irgendwie iiberpriifen zu lassen, au-
Ber bei Gericht. Der Vorstand entscheidet allein,
ohne dass ein Dritter mitwirkt. Zugleich entschei-
det er auch iiber die Widerspriiche gegen die eige-
nen Bescheide. Das bedeutet aus meiner Sicht ein
gewisses Ausgeliefertsein. Ein Beispiel dafiir habe
ich genannt. Ich kénnte Ihnen andere nennen,
habe aber im Einzelnen die Geschidigten nicht
danach gefragt, ob ich es darf oder nicht. Deshalb
habe ich meinen Fall mit dem Rollstuhl geschil-
dert. Noch einmal: Ich bin 100 Prozent schwerbe-
hindert, ich habe Beinprothesen, ich wohne in ei-
nem Reihenhaus, das besteht aus mehreren Etagen
und ich bin nicht in der Lage, meinen Rollstuhl
von Etage zu Etage zu bewegen. Da fragt man sich
natiirlich, wie kann es sein, dass dieser Antrag ab-
gelehnt wird? Aus meiner personlichen Sicht han-
delt es sich dabei sehr wohl um eine Willkiirent-
scheidung. Ich fiihle mich abgestraft wegen mei-
ner Arbeit im Stiftungsrat.

Das ist nur Beispiel. Es kommen noch andere
Dinge hinzu, die betreffen nicht nur mich. Wenn
Sie im Auditorium nachfragen wiirden, dann wiir-
den sich wahrscheinlich sehr viele melden, die
mit den Entscheidungen des Vorstandes nicht ein-
verstanden sind, beispielsweise in Bezug auf die
spezifischen Bedarfe, auf Revisionsantrige und
auf die grundsétzliche Anerkennung. Sie sind
dem Vorstand ausgeliefert. Die Geschéddigten
sehnen sich danach, dass man endlich sowohl
im Stiftungsrat als auch im Verhiltnis der beiden
Organe zueinander als auch im Verhéltnis zu den
Geschiédigten selbst zu einem Mehr an Miteinan-
der kommt — nichts ohne uns, iber uns, auf Au-
genhohe, das ist sehr wichtig. Das mochte ich
ganz deutlich hervorheben und mich an dieser
Stelle noch einmal beim Parlament und auch bei
Ihnen als Abgeordnete dafiir bedanken. Ich muss
einfach sagen, die Geschédigten sind versorgt, sie
bekommen Renten, mit denen sie allesamt ein
selbstbestimmtes Leben zu fiihren in der Lage
sind. Das ist ein Paradigmenwechsel gewesen,

50 Jahre sind wir getreten worden, und mit dem
Dritten Conterganstiftungsdnderungsgesetz ist das
gedndert worden. Abgeordnete haben sich ent-
schuldigt. Die Leute haben einen inneren Frieden
mit dem Staat geschlossen. Dieser Geist ist noch
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nicht in die Stiftung eingezogen. ,,Demokratie wa-
gen“ ist das, was ich fiir die Stiftung fordere.

Der Vorsitzende: Herr Stirmer, herzlichen Dank,
aber ich bitte, bei der Wortmeldung vielleicht
manche Verletztheit der Vergangenheit nicht rhe-
torisch wieder aufzuwiihlen, um fiir die Zukunft
eine konstruktive Zusammenarbeit zu ermogli-
chen. Ich verstehe Sie, da hat einiges aus Threr
Sicht nicht geklappt, aber es ist jetzt so, dass Sie
Thren Rollstuhl, den Sie fiir die Etagen in Ihrem
Haus brauchten, in Zukunft leichter mit der Pau-
schalierung beschaffen kénnen.

Abg. Ursula Schulte (SPD): Ich meine auch, dass
mit der Pauschalierung doch einige Knackpunkte
im Zusammenspiel zwischen Stiftungsrat und
Stiftungsvorstand aus dem Weg gerdumt werden
konnten. Herr Prof. Ziekow, ich habe eine Frage
an Sie, ich habe das nicht so schnell mitschreiben
konnen. Konnen Sie mir noch einmal erkliren,
wie Sie das Verhéltnis zwischen Vorstand und
Geschaiftsstelle als optimal betrachten wiirden,
und was wir tun miissten, um das optimal hinzu-
bekommen?

Herr Prof. Dr. Dr. h.c. Jan Ziekow (Deutsche Uni-
versitat fiir Verwaltungswissenschaften Speyer):
Ich will ein Beispiel nehmen, es ist relativ ein-
fach. Ich leite eine Anstalt des 6ffentlichen
Rechts, deren zentrale Verwaltungsfunktion von
einer anderen Behdrde erbracht wird. Als erstes
habe ich gelernt — ich leite seit 15 Jahren das
Deutsche Forschungsinstitut fiir 6ffentliche Ver-
waltung —, dass ich eine eigene Kompetenz auf-
bauen muss, um zu verstehen, was die dienstleis-
tende Behorde gegeniiber meiner Behdrde tut und
um so viel Kompetenz zu haben, dass ich auch
widersprechen kann, wenn ich mit einer Entschei-
dung nicht einverstanden bin. Denn es ist ja
,meine“ Behorde, also meine in Anfiihrungszei-
chen. Deshalb wird — unabhéngig von den verfas-
sungsrechtlichen Fragen — die Konstellation ge-
rade bei 6ffentlich-rechtlichen Stiftungen mit eh-
renamtlichem Vorstand und ohne eine handlungs-
fahige, professionelle, hauptamtliche Geschéfts-
fiihrung als rechtlich problematisch angesehen.
Nach meiner Erfahrung ist das — unabhéngig von
der Rechtsfrage — keine gute Lésung; das ist ja hier

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

auch mehrfach angesprochen worden. Es ist keine
gute Losung, weil der Vorstand auch fiir Entschei-
dungen in Verantwortung genommen wird, die er
in letzter Konsequenz vielleicht durch formelle
Weisung beeinflussen konnte. Der Vorstand muss
es aber inhaltlich verstehen; und das ist fiir zwei
Ehrenamtlerinnen wirklich ein hartes Brot. Des-
halb wiére mein Pldadoyer, der Stiftung unbedingt
zumindest eine Kompetenzkopfstelle mit zwei Ge-
schéftsfiihrern zu génnen, so wie es auch als
Kann-Regelung im Gesetz steht. Dass man die Ge-
schiftsstelle aus dem Bundesamt fiir Familie und
zivilgesellschaftliche Aufgaben herausbrechen
und dann in die Stiftung verlagern miisste, halte
ich nach meinen Erfahrungen nicht fiir erforder-
lich; es geht vielmehr wirklich darum, dass man
die Steuerungskompetenzen vorhalten muss. Da
waére es besser, noch zwei zuséitzliche Leute
hauptamtlich zu beschéftigen, Controller z. B., die
auch in der Lage sind, die Prozesse zu iiber-
schauen. Das wiirde ich im Interesse einer guten
Stiftungsverwaltung, ohne dass ich damit die jet-
zige Arbeit beurteilen wollte, fiir geboten halten.

Abg. Ursula Schulte (SPD): Ich wollte Frau Hudel-
maier als Stiftungsvorstandsmitglied und nicht als
Betroffene fragen: Wie beurteilen Sie die Pauscha-
lierung fiir Thre Arbeit als Stiftungsvorstandsmit-
glied? Wird Thnen die Pauschalierung die Arbeit
erleichtern und sehen Sie dann auch weniger Rei-
bungspunkte zwischen Stiftungsvorstand und
Stiftungsrat?

Frau Margit Hudelmaier: Ich glaube, die Arbeit
des Vorstandes wird durch die Pauschalierung
maéchtig erleichtert. Sie miissen sich vorstellen,
die Mitarbeiter erstellen die Beschlussvorlage,
und diese ist selten so komplett, dass der Vor-
stand abschlieBend entscheiden konnte. Es sind
Nachfragen notwendig, es miissen Informationen
geliefert werden. Frau Rupprecht und ich, wir be-
sprechen das sehr intensiv, jede sieht zunéchst
die Beschlussvorlagen selbst an. Wir besprechen
sie dann gemeinsam telefonisch und finden im-
mer ein gemeinsames Ergebnis. Insofern mochte
ich den Vorwurf der willkiirlichen Entscheidung
auch von mir weisen. Wenn ich etwas nicht be-
komme, entsteht immer der Eindruck, dass der an-
dere willkiirlich gehandelt hat. Aber der Vorstand
ist an gesetzliche Vorgaben und auch nach wie
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vor an die Richtlinien fiir die Gewédhrung von
Leistungen wegen Contergan-Schadensfillen ge-
bunden, er kann nichts anderes tun; auBler — das
klingt vielleicht provokativ — wenn im Gesetz
stiinde, ,,die Contergangeschddigten bekommen
alles und es muss niemand dariiber befinden®. Da-
mit kénnten wir alle Probleme regeln.

Wir geben uns wirklich sehr viel Miihe mit jedem
Einzelfall. Ich sage das jetzt mal in diesem Rah-
men: Frau Rupprecht und ich, wir sind eigentlich
schon weit tiber der Richtlinie. Wir haben jetzt
auch Rollldden und Garagentore, die weit weg
vom medizinischen Bedarf sind, dazu genommen.
Es reicht eben nicht aus, aber auch unsere Kompe-
tenzen gehen nicht weiter, als sie vorgegeben
sind.

Abg. Ursula Schulte (SPD): Es ist ja gut, dass der
Gesetzgeber jetzt fiir Klarheit sorgt, indem er pau-
schaliert und einen Sockelbetrag einfiihrt. Ich
habe eine Frage an Herrn Lowenhauser: Wie beur-
teilen Sie aus Sicht des Bundesverbandes Conter-
gangeschédigter diesen Gesetzentwurf und wie se-
hen Thre Mitglieder den Gesetzentwurf?

Herr Georg Lowenhauser: Der entscheidende
Punkt bei unseren Mitgliedern ist die Pauschalie-
rung. Wir hatten eine aulerordentliche Mitglie-
derversammlung mit einer relativ hohen Teilneh-
merzahl. Bei dieser haben sich alle einstimmig fiir
die Pauschalierung ausgesprochen. Fiir die ver-
schiedenen Modelle geht es dann zwar ein biss-
chen auseinander — das ist richtig —, weil es fiir je-
des Modell gute Argumente gibt, aber die Pau-
schalierung ist eine Hilfe, die garantiert, dass im
Jahr 26 Mio. Euro mehr als bisher bei den Gesché-
digten ankommen werden.

Abg. Ursula Schulte (SPD): Ich habe noch eine
Frage an Herrn Professor Ziekow. Jenseits der
Ausfiihrungen von Herrn Stiirmer denke ich auch
manchmal dariber nach, ob man die Arbeit des
Stiftungsvorstandes nicht noch stdrken miisste.
Wie ist Ihre Sicht auf den Stiftungsvorstand?
Miissten die Mitglieder des Stiftungsvorstands
nicht nur durch die hauptamtliche Geschafts-
stelle, sondern auch noch anders gestéarkt werden?
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Miisste es nicht doch zu einer stirkeren Abgren-
zung zwischen der Tétigkeit des Stiftungsrates
und des Stiftungsvorstandes kommen?

Herr Prof. Dr. Dr. h.c. Jan Ziekow (Deutsche Uni-
versitat fiir Verwaltungswissenschaften Speyer):
Ich habe auch eine gewisse Tendenz, die Mdglich-
keit zu nutzen — die ja jetzt schon im Contergan-
stiftungsgesetz vorgesehen ist —, ein drittes Vor-
standsmitglied zu berufen. Aus meiner Sicht sind
viele Regelungen, wie etwa die Moglichkeit der
Bestellung von Vertretern fiir besondere Ge-
schifte, eher iiberfliissig. Hier geht es in erster Li-
nie um Interessenkonfliktsituationen. Die in der
Stiftungssatzung vorgesehene Entscheidungsregel
kann eigentlich bei drei Vorstandsmitgliedern in
der Praxis kaum noch vorkommen; und wenn
doch, dann wiirde man auch mit der Notvor-
standsregelung klarkommen. Im Interesse der
Selbststdndigkeit des Vorstandes als Organ wiirde
ich ihn in jedem Fall als Kollegialorgan mit dreien
und einer Prédsidentin oder einem Préasidenten
starken. Ansonsten muss ein Vorstand vor allen
Dingen handlungsfahig sein. Es gibt ein altes ver-
waltungswissenschaftliches Prinzip: ,,Aufgabe —
Kompetenz — Verantwortung®. Das heilit, wenn
man eine Kompetenz hat, eine Aufgabe wahrneh-
men und die Verantwortung iibernehmen soll,
dann muss man auch die Mittel haben, um diese
Aufgabe tatsdchlich ausfiillen zu kénnen. Im Mo-
ment scheint mir eine groBe Diskrepanz darin zu
liegen, dass der Vorstand Verantwortung gegen-
iiber dem Stiftungsrat tragen soll, ohne diese Ver-
antwortung inhaltlich auszufiillen. Ich finde, die
vorgesehenen Regelungen fiihren zu einer deutli-
chen Anderung gegeniiber der bisherigen Lage.
Ich wiirde doch ein bisschen vorsichtig sein und
nicht zu stark in das Organgefiige eingreifen.
Sonst miisste man doch sehr viel grundsétzlicher
ansetzen.

Abg. Ursula Schulte (SPD): Ich habe noch eine
Frage an Frau Dr. Ding-Greiner. Sehen Sie eigent-
lich durch das, was wir mit dem Gesetzentwurf
vorgelegt haben, Thre Studie richtig umgesetzt? Sie
haben ja schon gesagt, dass Sie Pauschalierung
und Sockelbetrag begriilen, aber Sie haben noch
andere Dinge in den Evaluationsbericht geschrie-
ben. Finden Sie das ausreichend berticksichtigt?

18. Wahlperiode Protokoll der 76. Sitzung

vom 28. November 2016

Seite 30 von 128



Frau Dr. med. Christina Ding-Greiner (Universitit
Heidelberg): Ja, einige Punkte sind umgesetzt. Das
haben wir auch erwidhnt und das ist auch sehr
schon. Was wir beobachtet haben — sowohl im
Fragebogen als auch in den Interviews —, ist das
Gefiihl der Contergangeschéddigten, nicht aner-
kannt zu sein und die eigenen Vorstellungen nicht
umsetzen zu konnen, auch nicht ansatzweise. Wir
haben einfach den Eindruck, dass die Kommuni-
kation gestort ist, dass ein Dialog, so wie man es
sich vielleicht wiinscht, nicht stattfindet.

Wie auch immer — jeder driickt das anders aus
und wir denken, dass auch dadurch Spannungen
entstehen. Es wire wiinschenswert, wenn es ein-
fach mal zu einer Aussprache kdme zwischen den
Betroffenen und der Stiftung, bei der diese Dinge
vorgetragen werden konnen, indem in einer ent-
spannten Atmosphire jeder die Meinung, die er
von einer bestimmten Angelegenheit hat, vortra-
gen konnte. Dann kénnte man vielleicht sehen,
was die Ursache dieser Spannungen ist. Dann
kénnte man im besten Fall dafiir sorgen, dass
diese Spannungen abgebaut werden kénnen.

Ich habe den Eindruck, dass der vorliegende Ge-
setzentwurf wieder sehr viel Unruhe gestiftet hat,
dass es stiirmisch wird. Ich denke, da sollte man
sehr vorsichtig sein. Wir haben ja schon vorge-
schlagen, die Situation zu analysieren und spéter
zu entscheiden. Einfach um zu vermeiden, dass es
wieder zu schweren Spannungen kommt, die sehr
viel schwerer abzubauen sind, wenn ein solches
Gesetz dann schon besteht.

Abg. Ursula Schulte (SPD): Ich wollte hierzu sa-
gen, Frau Dr. Ding-Greiner, dass man das ja nicht
gesetzlich verordnen kann. Man muss einfach
schauen, dass man jemanden findet, der das ma-
chen kann. Aber ich méchte Thnen folgende Frage
stellen: Wir wollen ja ein externes Mitglied in den
Stiftungsrat berufen, das allerdings kein Stimm-
recht hat. Ware das ein Mediator oder eine Media-
torin zwischen Stiftungsrat und Stiftungsvor-
stand? Konnte der- oder diejenige dafiir sorgen,
dass es zu mehr Frieden innerhalb der Organisa-
tion kommt?

Frau Dr. med. Christina Ding-Greiner (Universitit
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Heidelberg): Vielleicht miisste man auBerhalb die-
ser Strukturen Gespriche fiihren. Nicht innerhalb,
wo es dann doch immer wieder unterschiedliche
Meinungen gibt. Dass man sich einfach aullerhalb
trifft — nur so ist ja eine Mediation mdglich. Eine
solche findet nicht vor Ort statt, sondern quasi im
Biiro des Mediators.

Der Vorsitzende: Herzlichen Dank, Frau Dr. Ding-
Greiner. Ich hoffe, dass das Gesetz doch entgegen
Threr Befiirchtung dazu beitragen kann, dass wie-
der etwas Ruhe und Ausgeglichenheit in die
ganze Diskussion kommen. Das wiirden wir uns
wiinschen. Sinn und Zweck der Sache ist ja, dass
hier Rechtsklarheit besteht. Man weil, was man
bekommt. Man kann so besser zu seinen Rechten
kommen.

Als Néchstes kommen wir zum Fragerecht der
Fraktion DIE LINKE. Hier fragt Herr Kollege Pet-
zold, bitte schon.

Abg. Harald Petzold (Havelland) (DIE LINKE.):
Vielen Dank, Herr Vorsitzender. Ich wiirde gerne
Herrn Meyer zu den Konflikten zwischen Stif-
tungsvorstand und Stiftungsrat befragen. Warum
ist es aus Ihrer Sicht iiberhaupt zu diesen Konflik-
ten gekommen? Welche Aufgaben und Kompeten-
zen miissten aus Ihrer Sicht dem Stiftungsrat noch
zugewiesen werden? Oder reichen die in § 6 Cont-
StiftG-E festgeschriebenen Titigkeiten aus?

Herr Andreas Meyer: Es liegt einfach daran, dass
der Vorstand bzw. die Geschéftsstelle bzw. auch
der Stiftungsratsvorsitzende als Vertreter des Bun-
desfamilienministeriums einfach die Arbeit der
Betroffenenvertreter im Stiftungsrat, die ohnehin
schon in der Minderheit sind, unterminiert. Wenn
wir Fragen haben, werden diese einfach wochen-,
monatelang nicht beantwortet, wenn sie {iber-
haupt beantwortet werden.

Ich kann das anhand eines simplen Beispiels
deutlich machen. Wir hatten mit Herrn Linzbach,
dem Stiftungsratsvorsitzenden, zur Evaluation
vereinbart, dass wir die beiden Studien, die Hei-
delberger Expertise und auch die Sojura-Exper-
tise, nicht nur mit evaluieren, sondern auch die
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Abnahmeentscheidung mit treffen kénnen. Das
hat er uns sogar versprochen. Wir sind auch der
Meinung, dass es unser gesetzliches Recht ist.
Aber auf einmal war es so, dass wir nicht in diese
Abnahmeentscheidung mit einbezogen worden
sind. Was wir wollten, war lediglich, zu verglei-
chen, wie der Entwurf vor der Abnahme und wie
er nach der Abnahme aussieht. Wir wollten ein-
fach nur schauen, ob unsere Leute benachteiligt
worden sind, ja oder nein. Dann wurde uns aber
die Einsichtnahme in die Entwiirfe vor der Ab-
nahmeentscheidung verweigert. Dann haben wir
deswegen vor dem Verwaltungsgericht klagen
miissen. Letztendlich sind wir dort zu einem Ver-
gleich gekommen. Das Interessante war — und das
hat ja auch Frau Hudelmaier vorhin schon ange-
sprochen —, dass das Ministerium ganz mafigeb-
lich in das operative Geschift des Vorstandes ein-
greift. In einem Schriftsatz der Gegenseite, des
Vorstandes, hat dessen Anwalt ausgefiihrt, dass
das Ministerium iiber Frau Dr. Kiirschner die Ab-
nahmeentscheidung als Endabnahme beider Ex-
pertisen getroffen hat. Das greift nicht nur in die
Kompetenzen des Vorstandes ein, sondern auch
in die Kompetenzen des Stiftungsrates. Ich finde,
das sind Dinge, die sind ungeheuerlich.

Das Ministerium hat nur zu priifen, ob die Dinge
in der Conterganstiftung ordnungsgema0l laufen.
Aber 30 Jahre lang hat man es nicht einmal ge-
schafft, einen Rechtsanwalt aus der Conterganstif-
tung zu entfernen, der immerhin als Griinenthal-
Anwalt im Contergan-Strafprozess téitig war. Denn
dieser Mann war in der Medizinischen Kommis-
sion Vorsitzender. Und das geht nun auch nicht.
Also, dieses Ministerium hat doch bewiesen, dass
es einfach nicht in der Lage ist, eine ernsthafte
Rechtsaufsicht iiber die Conterganstiftung zu fiih-
ren. Deswegen halte ich es auch fiir sinnvoll, dass
das Ministerium gewechselt wird. Wir sollten
wegkommen von diesem Ministerium.

Abg. Harald Petzold (Havelland) (DIE LINKE.):
Ich mochte bei Herrn Meyer ganz konkret nachfra-
gen, was aus Threr Sicht in § 6 ContStiftG-E geédn-
dert werden miisste.

Herr Andreas Meyer: Wir haben zunéchst einmal

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

eine Auflistung der Aufgabenbereiche des Stif-
tungsrates. Aber man muss diese Bestimmung zu-
sammen mit einer weiteren Bestimmung, ndmlich
§ 7 ContStiftG-E, sehen. Darin ist geregelt, dass
der Stiftungsvorstand als geschéftsfithrendes Or-
gan der Stiftung fiir alle Stiftungsangelegenheiten
zustdndig ist, die nicht durch Gesetz oder durch
Satzung einem anderen Organ zugewiesen sind.
Das ist die Entmachtung des Stiftungsrates, die
wir meinen. Das heilit, wir sind als Entschei-
dungsorgan nur noch auf diesen ,,Abnick-Katalog”
beschrénkt, der in § 6 ContStiftG-E steht. Das be-
deutet eine massive Einschrankung unserer Mog-
lichkeiten. Und ich finde, das ist eine hochst be-
fremdliche Antidemokratisierung der Contergan-
stiftung.

Abg. Harald Petzold (Havelland) (DIE LINKE.):
Ich habe eine Frage zu den Pauschalierungen an
Herrn Stiirmer und — wenn noch Zeit sein sollte —
auch an Herrn Meyer. Frau Schulte hat das ja
schon angedeutet in ihrer Frage. Ich wiirde die
beiden Herren gerne fragen, wie sie die von den
Koalitionsfraktionen im vorliegenden Gesetzent-
wurf getroffenen Regelungen zur Ausgestaltung
der Pauschalierung spezifischer Bedarfe einschét-
zen.

Herr Christian Stiirmer: Vielen Dank. Lassen Sie
mich vorab noch einmal kurz auf einen anderen
Aspekt zuriickkommen. Die Entrechtung folgt aus
der abschlieBenden Auflistung der Zustdndigkei-
ten des Stiftungsrates. Damit ist der Stiftungsrat
letzten Endes fiir die grundsétzlichen Angelegen-
heiten zukiinftig nicht mehr zustdndig. Genau das
aber ist einfach unhaltbar und wird auch von den
Mitbetroffenen so empfunden.

Jetzt zu der Pauschalierung: Das ist natiirlich eine
ganz extreme Erleichterung. Alle Conterganopfer
sind gliicklich, dass das kommt. Ein Problem sehe
ich darin, dass aus dem Topf der 30 Mio. Euro
noch andere Dinge gezahlt werden, zum Beispiel
die Kompetenzzentren, Verwaltungskosten und so
weiter. Da ist ein Ende nicht absehbar. Es bleibt
daher die Frage, was man da letzten Endes aus
dem Topf nehmen mochte und wie sich das in
den kommenden Jahren entwickelt, wenn es einen
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Topf gibt, aus dem man sich quasi unendlich be-
dienen kann. Da sehe ich doch ganz dringend den
Bedarf von Kappungsgrenzen, weil jede zusatzli-
che Entnahme zwangsldufig auf Grund der Be-
grenztheit der 30 Mio. Euro zu einer Reduktion
der Einzelleistungen fithren muss. Klar zu ma-
chen, wo es da Grenzen gibt, weil das Geld bei
den Betroffenen ankommen soll und muss, das
halte ich fiir ein dringendes Erfordernis.

Herr Andreas Meyer: Konnen Sie bitte die Frage
noch einmal wiederholen?

Abg. Harald Petzold (Havelland) (DIE LINKE): Ja,
auch an Sie noch einmal die Frage, wie Sie die im
Gesetzentwurf getroffenen Regelungen zur Ausge-
staltung der Pauschalierung fiir spezifische Be-
darfe bewerten?

Herr Andreas Meyer: Wenn ich die Feststellung
der Heidelberger Expertise aus dem Jahre 2016
nehme, dass in den Bereichen Mobilitat sowie in-
nere und duliere Umbaumafinahmen die Conter-
gangeschddigten massiv benachteiligt worden
sind, hétte ich erwartet, dass man den Topf der
spezifischen Bedarfe von 30 auf 54 Mio. Euro an-
hebt. Auch was die Betroffenen angeht, die nur
geringe Rentenleistungen erhalten, waren diese
bitter darauf angewiesen, auf den Topf der spezifi-
schen Bedarfe zuzugreifen, weil Leistungen fiir
spezifische Bedarfe unabhédngig von Schadens-
punkten ausgezahlt wurden. Darin bestand ja die
geniale Losung des alten Systems. Warum behalt
man diese Leistungen nicht bei und erhoht die
Gesamtsumme von 30 auf 54 Mio. Euro und
schafft dariiber hinaus noch die Moglichkeit der
Kapitalisierung? Wenn ich zum Beispiel

20 000 Euro im Jahr bekomme und diesen Betrag
fiir 5 Jahre kapitalisieren lasse, dann erhalte ich
100 000 Euro und kann damit die notwendigen
HilfsmaBnahmen finanzieren, ohne die Rente ka-
pitalisieren zu miissen. Auf die Rente kann ich
dann immer noch zuriickgreifen, wenn ich Woh-
nungseigentum erwerben oder einen teuren Wa-
gen kaufen mochte.

Letztlich ist es schon eine Benachteiligung, wenn
jemand anstatt potentieller 20 000 Euro jetzt, ab-
gesehen vom Sockelbetrag, nur noch 600 bis

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

700 Euro im Jahr abrufen kann. Gehen Sie doch
auf 20 000 Euro pro Jahr und lassen die Rente als
zusétzliche Leistung bestehen. Dann wiirde jeder
Geschédigte 20 000 Euro pro Jahr ausgezahlt be-
kommen und man hitte auf jeden Fall eine ge-
rechte Verteilung nach Schadenspunkten in Form
der Rente. Wenn man das nebeneinander laufen
lieBe, dann wéare dem Grunde nach fir die meis-
ten, insbesondere auch fiir Gehorlose, ein echter
Nachteilsausgleich geschaffen. Jetzt miissen dieje-
nigen mit weniger klarkommen.

Abg. Corinna Riiffer (BUNDNIS 90/DIE GRU-
NEN): Vielen Dank, meine erste Frage richtet sich
mit Blick auf die Ausfithrungen von Herrn Prof.
Ziekow an Herrn Dr. Tolmein. Die Neuregelung zu
den Aufgabenzustidndigkeiten und zur Beschluss-
fahigkeit innerhalb der Stiftung sollen ja dazu die-
nen, die Handlungs- und Funktionsfahigkeit der
Stiftung herzustellen. Das erweckt den Eindruck,
dass die alten Regularien vollig untauglich gewe-
sen sind. In diese Richtung weisen ja auch An-
merkungen der Vorsitzenden, Frau Rupprecht,
aber auch das Rechtsgutachten von Prof. Schulte.
Meine Frage lautet: Ist diese Darstellung aus Threr
Sicht zutreffend und wie sind andere 6ffentlich-
rechtliche Stiftungen {iblicherweise aufgestellt,
nicht zuletzt vor dem Hintergrund der von Prof.
Ziekow geduBerten verfassungsrechtlichen Beden-
ken?

Herr Dr. Oliver Tolmein (Kanzlei Menschen und
Rechte): Verfassungsrechtliche Bedenken gegen
die gegenwartige Aufgabenverteilung in der Stif-
tung sehe ich iiberhaupt nicht. Das Bundesverfas-
sungsgericht hat sich mehrfach, insbesondere in
zwei grundlegenden Entscheidungen mit der Stif-
tung befasst. Dartiber hinaus gibt es mehrere ver-
waltungsgerichtliche und auch eine oberverwal-
tungsgerichtliche Auseinandersetzung mit dem
Verhdltnis von Stiftungsrat und Stiftungsvorstand.
Der Gedanke, dass dieses Verhiltnis verfassungs-
rechtlich nicht in Ordnung sein kénnte, ist bei
keinem Gericht aufgekommen. Wenn man sich an-
schaut, welche Probleme da beschrieben worden
sind, sind es jedenfalls keine Probleme zwischen
Stiftungsrat und Stiftungsvorstand, das muss man
klar sagen.

Da gibt es Konflikte und Meinungsverschieden-
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heiten, aber die Feststellung einer Handlungsunfa-
higkeit der Stiftung wegen des angeblich unklaren
Aufgabenverhiltnisses zwischen dem Stiftungsrat
und dem Stiftungsvorstand gibt es nicht. Nach der
derzeitigen Regelung wird die Aufzdhlung der Zu-
stindigkeiten des Stiftungsrates mit dem Begriff
»insbesondere” eingeleitet. Der Begriff ,,insbeson-
dere“ ist das Entscheidende. Er macht deutlich,
dass der Stiftungsrat im Augenblick eine umfas-
sende Zustdndigkeit fiir Grundsatzfragen hat.

Dem Stiftungsvorstand, das kann man sagen, ist es
gelungen, durch seine Auslegung der spezifischen
Bedarfe und seine Verwaltungspraxis dafiir zu
sorgen, dass aus dem Topf von 30 Mio. Euro nur
kleine Bruchteile ausgeschdpft worden sind. Das
deutet nicht auf Handlungsunfiahigkeit des Stif-
tungsvorstandes hin, sondern zeigt im Gegenteil,
dass der Stiftungsvorstand enorm effizient gegen
den Stiftungsrat bzw. gegen die Betroffenenvertre-
ter des Stiftungsrates gehandelt hat. Das muss
man sagen. Von einer Entmachtung des Stiftungs-
vorstandes durch den Stiftungsrat kann iiberhaupt
nicht die Rede sein. Deshalb empfehle ich drin-
gend, wenn es politisch gewollt zu einer friedli-
cheren Kooperation zwischen Stiftungsvorstand
und Stiftungsrat kommen soll, an zwei Punkten
anzusetzen, die viel wichtiger und zentraler sind.
Das eine ist der Versuch, das Gegeneinander von
Ministerialbiirokratie und Vorstand auf der einen
und den Betroffenenvertretern im Stiftungsrat auf
der anderen Seite aufzubrechen. Das geschieht am
besten dadurch, dass in den Stiftungsrat neue Mit-
glieder aufgenommen werden, die das Ganze aus
einer ganz anderen Perspektive betrachten und
vielleicht einen frischen Wind in den Stiftungsrat
hineinbringen kénnen.

Das zweite sind Verdnderungen innerhalb des
Stiftungsrates. Warum muss der Stiftungsratsvor-
sitzende aus dem Ministerium stammen, zudem
auch noch die Rechtsaufsicht fithren und aus dem
zustdndigen Referat kommen? In meiner Stellung-
nahme habe ich bereits darauf hingewiesen, dass
der Bundesrechnungshof diese Konstellation aus
dem Grundsatz der wirtschaftlichen Verwaltung
fiir ausgesprochen bedenklich hélt und eine sol-
che Konstruktion kritisiert.

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

Unter dem Aspekt der Konfliktminimierung tun
Sie sich und der Conterganstiftung keinen Gefal-
len, wenn Sie aus dem offenen Aufgabenzustin-
digkeitskatalog einen geschlossenen machen.
Dann werden die Betroffenenvertreter im Stif-
tungsrat iberpriifen lassen, wie Sie zukiinftig zu
grundsétzlichen Fragen Stellung beziehen kon-
nen. Genau das wird Ihnen von Seiten der Mit-
glieder des Stiftungsrates aus dem Ministerium
untersagt werden und so wird es zu einer gericht-
lichen Kldrung kommen miissen. Das halte ich fiir
ausgesprochen unerfreulich und nicht wiin-
schenswert.

Wenn man sich andere Stiftungen anschaut, was
in der Kiirze der Zeit nicht umfassend moglich
war, dann ist sehr viel zu machen. Das gilt zumin-
dest fiir die Stiftungen, die Leistungsverwaltung
betreiben, also Leistungen auskehren. Die Stiftung
, Verantwortung, Erinnerung und Zukunft” ist ein
klassisches Beispiel dafiir. Diese Stiftung ist prak-
tisch genauso konstruiert wie die Conterganstif-
tung, nur mit einem wichtigen Unterschied. Der
Stiftungsrat ist sehr viel pluralistischer zusam-
mengesetzt. Da gibt es beispielsweise Vertreter des
Parlaments und auch des Bundespréasidenten. Das
ist unter anderem dem Umstand geschuldet, dass
dort auch ein grofleres Volumen verwaltet wird.
Die Idee allerdings, dass der Stiftungsrat, der
wichtige Kompetenzen hat, pluralistisch besetzt
sein muss und nicht nur zwei kontrére Kréfte be-
inhalten darf, ist in der genannten Stiftung ele-
mentar verankert. Das wéire der Weg, den auch Sie
gehen sollten, wobei ich denke, wenn man ganz
tiefgreifende Verdnderungen macht, dann miissen
Sie das evaluieren. Das kdnnen wir nicht hier ne-
benbei mit der Anhérung von zwei Juristen ma-
chen. Herr Professor Ziekow und ich sind uns,
glaube ich, in 50 Prozent der Fragen einig, in 50
Prozent sind wir uns sicherlich nicht einig. Die
verfassungsrechtlichen Bedenken von Herrn Zie-
kow die sehe ich eindeutig nicht und die hat bis-
her auch noch kein Gericht gesehen.

Abg. Corinna Riiffer (BUNDNIS 90/DIE GRU-
NEN): Thr Vorschlag ist ja, zundchst einmal zu
evaluieren. Es sind ja offensichtlich zwei Aspekte
zusammengefasst, ndmlich die Stiftungsstruktur
auf der einen Seite und die spezifischen Bedarfe
auf der anderen Seite. Auch bei den spezifischen
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Bedarfen kénnte man noch einmal ins Detail ge-
hen. Das will ich hier aber nicht tun. Ist es denn
aus Threr Sicht notwendig, diese beiden Elemente
zusammenzuziehen und sich derart unter Zeit-
druck zu setzen? Die Frage richtet sich an Herrn
Dr. Tolmein.

Herr Dr. Oliver Tolmein (Kanzlei Menschen und
Rechte): Nein, das ist nicht notwendig. Es ist mei-
nes Erachtens auch nicht sinnvoll. Es gibt aller-
dings einige Punkte, die hier genannt worden
sind, wo ich denke, dass man pragmatisch eine
Losung finden kann, ohne eine grundsétzliche
Weichenstellung vorzunehmen. Hierzu gehort,
dass wir hauptamtliche Geschéftsstellen haben
sollten. Hauptamtliche Geschiftsfiihrer, die den
Vorstand unterstiitzen, halte ich fiir sinnvoll. Und
ich halte es auch jetzt schon fiir sinnvoll, dass
man sagt, dass der Stiftungsrat ergdnzt wird. Aber
ich wiirde empfehlen, alles Weitere erst nach ei-
ner Evaluation zu machen.

Abg. Corinna Riiffer (BUNDNIS 90/DIE GRU-
NEN): Ich wiirde gerne von Thnen, Herr Dr.
Tolmein, vor dem Hintergrund der speziellen His-
torie von Contergan, wissen, wie Sie die Vor-
schldge zur Stiftungsstruktur, die wir hier vorlie-
gen haben, bewerten.

Herr Dr. Oliver Tolmein (Kanzlei Menschen und
Rechte): Das Bundesverfassungsgericht hat sich in
seiner ersten grundlegenden Entscheidung damit
beschiftigt, was die Conterganstiftung eigentlich
ist. Es hat gesagt, hier sind zivilrechtliche Anspri-
che umgestaltet worden in eine Stiftung, die in
erster Linie im Interesse ihrer Inhaber funktionie-
ren soll. Das ist eine klare Entscheidung des Bun-
desverfassungsgerichtes von 1976. Mit der Stif-
tung sollte das rechtverstandene Eigeninteresse
der Betroffenen verwirklicht werden. Ich denke,
das zeigt, dass es nicht geht, dass gerade die einzi-
gen demokratisch legitimierten Vertreter der leis-
tungsberechtigten Betroffenen, ndmlich die ge-
wiahlten Mitglieder im Stiftungsrat, in ihren Kom-
petenzen ,,gekappt” werden. Das richtet sich ge-
gen den Geist der Conterganstiftung. Die betroffe-
nen Leistungsberechtigten im Stiftungsvorstand
sind demgegeniiber nicht von den Betroffenen ge-
wihlt.

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

Der Vorsitzende: Recht herzlichen Dank, Herr

Dr. Tolmein. Wir kommen nun zur freien Frage-
runde von 10 Minuten. Hier hat die Kollegin Wer-
ner von der Fraktion DIE LINKE. einen Frage-
wunsch geduBert. Bitte schon.

Abg. Katrin Werner (DIE LINKE.): Ich méchte di-
rekt ankniipfen an die Ausfithrungen von Herrn
Dr. Tolmein. Auch wenn mir inzwischen zugetra-
gen worden ist, dass es schon AuBerungen von
Herrn Stiirmer und Herrn Meyer in diese Richtung
gegeben hat, mochte ich folgende Frage an alle
Sachverstdndigen — und zwar mit der Bitte um
eine kurze Antwort — richten: Ist es denn wirklich
dringend notwendig, das Gesetz jetzt genau so zu
verabschieden, dass ich zum einen die Pauscha-
lierung der spezifischen Bedarfe habe und zum
anderen die Strukturdnderung? Ist es zwingend
notwendig, das jetzt so zu diskutieren, oder ist es
nicht vielmehr empfehlenswert, genau wie es jetzt
in dem Redebeitrag von Herrn Dr. Tolmein ausge-
fiihrt wurde, zu sagen, den einen Part machen wir
jetzt, um dann in Ruhe die Fragen der Struktur zu
diskutieren?

Der Vorsitzende: Gut, Frau Kollegin Werner, un-
sere Spielregel ist eigentlich, eine bzw. zwei Fra-
gen an maximal zwei Sachverstdndige zu richten.
Wenn Sie alle versuchen, sich kurz zu halten,
dann kénnen wir alle Sachverstdndigen kurz fra-
gen. Wir beginnen bei Frau Dr. Ding-Greiner, bitte
schon.

Frau Dr. med. Christina Ding-Greiner (Universitit
Heidelberg): Es ist sicher sinnvoll, die Frage der
Pauschalierung rasch iiber die Biihne zu bringen,
aber die andere Frage zur Strukturdnderung hat
Zeit. Und man sollte sich auch die Zeit nehmen.

Frau Margit Hudelmaier: Ich sehe es dhnlich. Wir
miissen auf jeden Fall kurzfristig die Pauschalie-
rung kldren. Darauf warten die Betroffenen. Fiir
die Strukturprobleme brauchen wir aber bitte
dann eine zeitliche Befristung, bis wann wir sie
geklédrt haben wollen. Auf den ,,Sankt-Nimmer-
leins-Tag* kann ich mich hier nicht vertrosten las-
sen.
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Herr Georg Lowenhauser: Auch ich halte es fiir
das Wichtigste, die spezifischen Bedarfe als Pau-
schalldsung auszuzahlen. Die Losung der anderen
Frage ist dringend, aber bei weitem nicht so drin-
gend.

Herr Andreas Meyer: Ich schliefe mich dem an,
wiirde aber noch hervorheben, dass der Stiftungs-
rat erweitert werden sollte durch zwei unabhén-
gige Personen.

Herr Christian Stiirmer: Auch ich schlieBe mich
dem an — mit der Anmerkung, dass wir dringend
die beiden unabhéngigen Personen im Stiftungsrat
brauchen. Wenn Sie diesen ersten Schritt gehen —
und das ist ja kein so furchtbar gewaltiger Schritt
—, dann wiirden Sie auf jeden Fall die gesamte Si-
tuation auBerordentlich beruhigen. Weil dadurch
— wohlgemerkt — Betroffenenvertreter im Stif-
tungsrat nicht mehr das Gefiihl haben, permanent
mit allen Anliegen gegen die Wand zu laufen.
Vielmehr haben sie dann das Gefiihl, berechtigte
Anliegen in einem demokratischen Miteinander
,durchbekommen* zu konnen. Das ist etwas, das
man eigentlich auch sofort machen kann und
sollte.

Herr Dr. Oliver Tolmein (Kanzlei Menschen und
Rechte): Ja, ich denke, dass die Handlungsfahig-
keit der Stiftung im Augenblick nicht gefihrdet
ist. Insofern ist die Pauschalierung dringend erfor-
derlich, das andere nicht ganz so erforderlich. Ich
wiirde trotzdem zwei, drei Punkte benennen, die
man schon jetzt moglichst kldaren sollte, wenn
man sich darauf verstdndigen kann. Die Haftungs-
freistellung fiir die ehrenamtlichen Mitglieder der
verschiedenen Organe finde ich wichtig. Ich
denke auch, dass mehr Unabhéngigkeit bei der
Auswahl der hauptamtlichen Geschéftsfithrer
oder die Moglichkeit, diese zu benennen, fiir den
Vorstand eine Sache wire, die moglicherweise
alle entlastet. Ich denke, dass in diesen Zusam-
menhang auch die beiden neutralen Stiftungsrats-
mitglieder mit Stimmrecht gehoren. Das wéren
drei MaBnahmen, die die Situation entschéarfen
wiirden. Danach kénnte man eine Evaluation der
dann noch verbleibenden Probleme machen und
dann auf dieser Basis eine weiterfithrende Losung
finden.

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

Herr Prof. Dr. Dr. h.c. Jan Ziekow (Deutsche Uni-
versitat fiir Verwaltungswissenschaften Speyer):
Ja, man kann sicherlich beides voneinander tren-
nen. Da sehe ich kein Problem. Ich bin, wie ich
vorhin schon sagte, kein groBer Freund von Insel-
lésungen bei der Organstruktur. Wenn man sich
der Sache noch einmal annehmen will, dann
sollte man nicht mehrere ,,Aufschldge” machen.
Das bringt noch mehr Unruhe. Als Leiter eines In-
stituts fiir Evaluation kann ich mich nur dafir
aussprechen, dass es immer gut ist, wenn man auf
einer systematischen Datengrundlage entscheidet,
vielleicht auch noch in einem moderierten Pro-
zess. Zum Schluss miissen Sie als Abgeordnete
iiber die Frage der Struktur entscheiden. Aber es
ist ja mehrfach gesagt worden, dass es eine be-
troffenenorientierte Stiftung ist. Das bedeutet,
wenn man es jetzt nicht regelt, dann sollte man
aus meiner Sicht aber auch keine Insellgsung an-
streben, sondern sich sehr griindlich mit der
Struktur befassen.

Der Vorsitzende: Herzlichen Dank fiir diese Sam-
melfrage und die Sammelantworten. Wir haben
noch fiinf Minuten in der freien Runde. Gibt es
weitere Fragen? Herr Beermann hat sich gemeldet.
Bitte schon.

Abg. Maik Beermann (CDU/CSU): Ich wiirde
gerne noch einmal eine kurze Sammelrunde auf
den Weg bringen. Der § 6 des Conterganstiftungs-
gesetzes ist schon diverse Male angesprochen
worden. Darin heilit es in der bisherigen Fassung:
,Bis zu zwei weitere Mitglieder kann das Bundes-
ministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Ju-
gend aus der Wissenschaft berufen.” Wenn wir
aus dem Wortchen ,,kann* ein ,,muss“ machen
wirden, wiirden wir dann dem Ganzen gerecht
werden? Das ist eine Frage an alle.

Frau Dr. med. Christina Ding Greiner (Universitat
Heidelberg): Moglicherweise bringen Menschen,
die von auben kommen, die unabhéngig sind,
neue Ideen mit, bringen vielleicht einen ,,frischen
Wind“ in den Stiftungsrat. Oder sie sehen viel-
leicht Problemsituationen, die innerhalb der
Strukturen gegeben sind, als 1sbar an. Ich bin im-
mer dafiir, dass AuBenstehende mit einbezogen
werden, wenn Probleme bestehen, und versucht
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wird, diese gemeinsam zu l6sen.

Frau Margit Hudelmaier: Ich bin fiir jegliche L6-
sung offen, verspreche mir aber nicht allzu viel
davon. Aber ,,Versuch macht klug”.

Herr Georg Lowenhauser: Jede Anderung wird
hoffentlich eine Verbesserung bringen. Es héingt
aber mit Sicherheit stark davon ab, wie diese zu-
sdtzlichen Mitglieder dann ausgewédhlt werden,
auf welche Akzeptanz diese bei den Betroffenen
stoBen.

Herr Andreas Meyer: Ich méchte mich der Mei-
nung von Herrn Léwenhauser anschlieBen. Das ist
ja wunderbar, wenn zwei neue Leute dazukom-
men. Aber es ist immer die Frage, wer diese aus-
wiahlt und nach welchem Verfahren das gemacht
wird. Dann fangt der ganze ,,.Sermon* wieder von
vorne an. Diese weiteren Mitglieder miissen eine
Akzeptanz von unserer Seite aus haben. Ich
glaube, da spreche ich einmiitig mit Herrn Stiir-
mer, dass wir eine gemeinschaftliche Lésung ha-
ben wollen, dass dann Stiftungsrat, Ministeriums-
vertreter und die Vertreter der Betroffenen ge-
meinschaftlich einstimmig eine entsprechende
Entscheidung fédllen sollen, dass wir also auf jeden
Fall immer die Zustimmung der anderen brau-
chen. Dann haben wir letztendlich eine Losung in
der Angelegenheit gefunden.

Herr Christian Stiirmer: Ich finde diese Losung
auch ganz apart, allerdings mit den von Herrn
Meyer genannten Vorgaben. Es niitzt ndmlich
nichts, wenn die beiden weiteren Stiftungsrats-
mitglieder durch das Ministerium bestellt werden,
sondern wir brauchen hier eine Neutralitét. Des-
wegen darf ohne die Zustimmung der Betroffenen-
vertreter nichts passieren — egal, welches Verfah-
ren Sie dafiir wiahlen mochten. Also unbedingt
mit Zustimmung der Betroffenenvertreter. Man
konnte versuchen, sich mit dem Ministerium zu
einigen. Wenn das nicht moglich ist, brauchen wir
halt eine Entscheidungsinstanz — was Sie viel-
leicht auch selbst machen konnten, dass Sie dann

dieses Einvernehmen in einem eventuellen Kon-
flikt herbeifiihren.

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

Herr Dr. Oliver Tolmein (Kanzlei Menschen und
Rechte): Ich denke, dass das im Grunde gut wére.
Ich denke auch, dass das Bundesministerium fiir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend sich insge-
samt in diesem ganzen Konflikt — das macht so-
wohl die Darstellung von Seiten des Vorstandes
als auch von Seiten der Betroffenenvertreter aus
dem Stiftungsrat deutlich — nicht die optimale Be-
nennungsstelle dafiir ist. Wenn zum Beispiel die
Beauftragte fiir die Belange von Menschen mit Be-
hinderungen der Bundesregierung die Benennun-
gen vornehmen wiirde, wire das etwas anderes.
Wenn in das Gesetz der Passus ,,mit Zustimmung
der Betroffenen” eingefiigt wiirde, gibt es ein Ver-
fahrensproblem, aber das wére auch etwas ande-
res. Ich denke, hier miisste man noch kreativ an
einer etwas anderen Losung arbeiten. Dann
kénnte man aber mit relativ geringem Aufwand an
diesem Punkt etwas bewirken — ohne eine Insell6-
sung mit allen moglichen Problemen. Wobei ich
die Bedenken von Herrn Professor Ziekow grund-
satzlich verstehen kann, aber eben auch sehe, dass
auch Inseln eine Existenzberechtigung haben.

Herr Prof. Dr. Dr. h.c. Jan Ziekow (Deutsche Uni-
versitat fiir Verwaltungswissenschaften Speyer):
Ja, die Inseln fallen eben auch dem Klimawandel
zum Opfer, das ist das Problem.

Um auf Thre Frage zuriickzukommen. Ob zwei
Wissenschaftler Konflikte befrieden konnen, da
bin ich mir nicht so sicher. Ich halte das fiir ein
wichtiges Element, weil es eine fachliche Perspek-
tive hineinbringt. Ich mé6chte aber das, was Frau
Dr. Ding-Greiner gesagt hat, wirklich unterstiitzen.
Man muss auch nicht eine Mediations-, aber eine
Moderationsperspektive in die laufende Arbeit
des Stiftungsvorstandes einbeziehen — gekoppelt
oder nicht gekoppelt an den formellen Vorsitz. Ich
habe sehr gute Erfahrungen mit der eigenen Lei-
tung solcher Prozesse gemacht. Das hilft méglich-
erweise sehr viel, weil ein Ministeriumsvertreter
auch nur eine Perspektive hat. Diese muss er auch
haben, das ist gar keine Frage. Aber ich fand die-
sen Hinweis von Frau Dr. Ding-Greiner doch sehr
wichtig.

Der Vorsitzende: Herzlichen Dank. Wir haben
zeitlich eine Punktlandung gemacht. Ich bedanke

18. Wahlperiode Protokoll der 76. Sitzung

vom 28. November 2016

Seite 37 von 128



mich bei den Sachverstdndigen, bedanke mich bei
den Kolleginnen und Kollegen, die zahlreich an
der Anhdrung teilgenommen haben. Ich bedanke
mich auch bei Ihnen, bei all den Betroffenen, ins-
besondere auch auf den Besuchertribiinen. Sie ha-
ben hoffentlich mitbekommen, wie ernsthaft wir
uns bemihen, Ihre Situation zu verbessern.

Wir werden jetzt die Ergebnisse der Sachverstidn-
digenanhérung in den einzelnen Fraktionen aus-
werten und beabsichtigen, am 14. Dezember 2016
im Ausschuss abschlieBend iiber den Gesetzent-
wurf zu beraten. Es ist sonst durchaus tiblich, dass
man zwei bis drei Tage nach der Anhérung den
Gesetzentwurf im Ausschuss abschlieBend berit.
Wir haben aber gesagt, wir brauchen Zeit, um die
Ergebnisse dieser Anhdrung in den einzelnen
Fraktionen auswerten zu kénnen. Wir wollen das
nicht ,,ibers Knie brechen®. Gleichwohl moéchten
auch wir moglichst bald nach dem 1. Januar 2017
,Nédgel mit Kopfen“ gemacht haben, damit Sie
wissen, wie es zumindest mit der Pauschalierung

Schluss der Sitzung: 17:15 Uhr

Paul Lehrieder, MdB
Vorsitzender

Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend

weitergeht, damit wir keinen langen Schwebezu-
stand haben zwischen dem Inkrafttreten des Ge-
setzes und der Riickwirkung des Gesetzes auf den
Beginn des Jahres. Das ist der Grund, warum wir
das Gesetzgebungsverfahren insgesamt etwas zii-
gig durchgefiihrt haben. Es ist im Vorfeld in eini-
gen Emails Kritik gedubBert worden, warum alles
so schnell gehen miisse. Der Grund ist: Wir méch-
ten moglichst schnell eine Verbesserung fiir Sie
erreichen. Es geht nicht darum, jetzt irgendetwas
,,ubers Knie zu brechen* oder etwas ,,durchzuhe-
cheln”, sondern es geht darum, moglichst zeitnah
ein richtiges und gutes Ergebnis zu erzielen.

Ein herzliches Dankeschon auch an die Dolmet-
scherinnen fiir Gebdrdensprache und fiir Schrift-
sprache. Herzlichen Dank an Sie alle. Ich wiin-
sche Thnen einen guten Heimweg und danke noch
einmal fiir Thr Interesse.
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Stellungnahme zur Vorbereitung einer offentlichen Anhérung des
Familienausschusses am 28.11.2016 zum Entwurf eines Vierten Gesetzes zur
Anderung des Conterganstiftungsgesetzes

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

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

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

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

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

me’ﬂe 41 von 128



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

Der Gesetzgeber hat durch die Anderungsgesetze groRe Erleichterungen im finanziellen
Bereich und im verwaltungstechnischen Ablauf der Gewahrung von Unterstlitzung bei
spezifischen Bedarfen erreicht. Mit einer Stiftung, die contergangeschdadigte Menschen
unterstitzt, deren Struktur es ihnen ermoglicht, Ablaufe mitzugestalten, konstruktive ldeen

zur Verbesserung ihrer Situation einzubringen und zu verwirklichen, koénnen sie
optimistischer in eine fiir sie ungewisse Zukunft blicken.

(/Qm D{%&/ﬂ««mf

Dr. med. Dipl. gerontol. Christina Ding-Greiner

Im Namen der Arbeitsgruppe Contergan von Prof. Dr. Andreas Kruse
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Praambel

Ich bin in der Vergangenheit haufiger eingeladen worden, wenn es um die
Beurteilung conterganrelevanter Angelegenheiten ging. Erstmals ist mir zu dem
heutigen Termin jedoch nicht mitgeteilt worden, in welcher Funktion ich hier meinen
Beitrag leisten soll. Ich habe mir daher, lhr Einverstandnis voraussetzend, selber
ausgesucht, dass ich als Vorstandmitglied und als Betroffene etwas sagen mochte.

Aus der Arbeit des Vorstandes

Die tagliche Arbeit des Vorstands ist, wenn er seine Aufgabe ernsthaft wahrnimmt,
enorm schwierig und mit allerlei Unwagbarkeiten verbunden. Es beginnt damit, dass
der Vorstand eine Geschaftsstelle unterhalt, deren Mitarbeiter ihm zuarbeiten und
Entscheidungen fir ihn vorbereiten sollen. Diese Mitarbeiter darf er jedoch nicht
aussuchen und entlassen. Er hat ihnen gegenuber auch keinerlei personelle
Weisungsbefugnis. Obwohl der Vorstand samtliche Aktivitaten der Geschaftsstelle zu
verantworten hat, obliegt die vollstandige Personalverantwortung dem BAFZzA, das
hierlber auch peinlich genau wacht. Der Vorstand hat keinerlei Moglichkeiten, die
Arbeit der Geschaftsstelle durch personelle Entscheidungen zu steuern und damit
die Richtung zu bestimmen. Es kann ein jeder von lhnen sich auch ohne weitere
Ausfuhrungen vorstellen, dass diese Situation enorm belastend ist.

Hinzu kommt die unglaubliche Zahl von durchschnittlich 30 Antragen, die jede Woche
vom - ehrenamtlich tatigen - Vorstand zu bearbeiten sind, seit 2015 mehr als 3.000.
Die Vorstellung des Gesetzes, jeden einzelnen Antrag vor der Beschaftigung durch
den Vorstand durch die Geschaftsstelle vollstandig und umfassend aufzubereiten, ist
bis heute nicht im Ansatz umgesetzt. Es sind weiterhin eine Vielzahl von Ruckfragen
zu stellen, die Aufbereitungen sind teilweise llickenhaft, teilweise unverstandlich,
selten jedoch so, dass der Vorstand sie als unterschriftsreif behandeln kdnnte.

1
Seite 43 von 128


verpa13ma01
Ausschussstempel


Ich musste als Vorstandsmitglied zudem erfahren, dass sich das aufsichtsfuhrende
Ministerium zunehmend in einer Weise und Intensitat einmischt, die es zu Zeiten
meiner Stiftungsratsmitgliedschaft nicht gegeben hat. Haufig wird zudem bei
Vorstandsbeschlussen zu operativen Vorgangen ohne konkreten Anlass damit
gedroht, die Rechtsaufsicht einzuschalten, um die Entscheidungen des Vorstands
uberprifen und rigen zu lassen. Eine selbstandige Erledigung der einfachen
Geschafte des taglichen Lebens wird hierdurch natirlich ebenso erheblich wie
unnaotig erschwert.

Unabhangig von den handelnden Personen muss der Stiftungsvorstand in die Lage
versetzt werden, seine satzungsgemaflen Aufgaben ohne kunstlich erschaffene
Widerstande durchzufuhren. Hierzu mussen ihm klare Rahmenbedingungen gesetzt
werden, innerhalb derer er dann jedoch auch unabhangig und ohne Einfluss von
aullen tatig werden kann.

Gesetzentwurf zum Vierten Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetz

Zunachst kann ich es begrifden, dass die Abgrenzung der Aufgaben des Stiftsrates
und des Vorstandes jetzt sehr gelungen sind. Ich bin zuversichtlich, dass diese
genauen Festschreibungen dabei helfen werden, in Zukunft Streitigkeiten zwischen
diesen Organen zu verhindern.

Bei § 4 Abs. 2 ist der Satz

die sonstigen Kosten im Zusammenhang mit diesen Leistungen ein-
schliel3lich der Verwaltungskosten werden ebenfalls aus diesem Betrag
gezahlt

eingefigt worden. Hier ist fir mich unklar, um was flir Kosten dem Grunde, aber
insbesondere auch der Hohe nach es sich handeln soll. Die Begrindung des
derzeitigen Gesetzes hatte die Kosten flir die Bearbeitung der spezifischen Bedarfe
noch genau beziffert (450.000 € + 800 € jahrlich) und die angegebene Hohe
begrindet. Dies sollte auch im neuen Gesetz geschehen. Derzeit ist nicht ersichtlich,
welcher Betrag uUberhaupt fur die Auszahlung der Pauschalierung zur Verfigung
steht.

Wenn es bei § 6 Abs. 1 vorletzter Satz heilt:

Zudem hat das Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und
Jugend auf Vorschlag der in § 2 bezeichneten Personen ein weiteres
Mitglied, das nicht selbst leistungsberechtigt im Sinne dieses Gesetzes ist,
mit beratender Funktion ohne Stimmrecht zu berufen

ist fur mich weder ersichtlich, wer dieses Mitglied sein kdnnte, noch, wie das
Vorschlagsverfahren aussehen soll. Weiterhin ist unklar, warum die Zuziehung eines
Mitglieds aus der Wissenschaft erfolgen kann, die des weiteren Mitglieds aber
erfolgen muss.
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Zu § 6 Abs. 6:

Unklar bleibt die Abgrenzung der Zustandigkeiten des Stiftungsrats und des
Vorstands. Zwar ist zu begrufen, dass die Zustandigkeit des Stiftungsrats konkret
bezeichnet aufgeflhrt, und dem Vorstand die Zustandigkeit fur alle verbleibenden
Aufgaben zugewiesen wird. Das ware, bliebe es dabei, eine klare und praktikable
Aufteilung.

Dann aber erfolgt in deutlichem Widerspruch hierzu die Regelung, dass der
Stiftungsrat auch fur alle grundsatzlichen Angelegenheiten zustandig sein soll.
Hierdurch wird die Trennung der Zustandigkeiten, die die Begrindung noch
ausdrucklich vorsieht, wieder aufgehoben.

Wie dieser Widerspruch in der Praxis aufgelost werden soll erschlie3t sich mir nicht.
Die Formulierung ist misslungen, sollte sie so beibehalten wird, ist bereits jetzt
weiterer Streit zwischen den Organen vorprogrammiert.

Zu § 6 Abs. 6 Ziffer 3:

die Zustimmung zur Bestellung und zur Abberufung der Mitglieder des
Stiftungsvorstandes und ihrer Stellvertreterinnen und Stellvertreter

muss ich anmerken, dass die beiden letztgenannten nach meiner Kenntnis nicht
existieren.

Sofern § 7 Abs. 5 letzter Satz bestimmt:

Der Stiftungsvorstand leitet seine Beschlisse dem Vorsitzenden des
Stiftungsrates zu

habe ich keine Vorstellung davon, was dies bedeutet. Insbesondere ist unklar, wie
der Vorsitzende mit den ihm zugeleiteten Beschllissen weiter verfahrt. Hier wirde ich
mir eine konkretisierende Klarstellung winschen, insbesondere auch um die eben
geschilderten Unstimmigkeiten zwischen Ministerium und Vorstand zu vermeiden.

Pauschalierung der Spezifischen Bedarfe
Wie angekundigt mdchte ich zuletzt als Betroffene etwas zu bedenken geben:

Ich halte eine Pauschalierung der Spezifischen Bedarfe fur den einzig richtigen Weg.
Ob dadurch, wie die Begrindung ausfuhrt, Beratungskapazitaten der Mitarbeiter der
Geschaftsstelle freigesetzt werden und diese dann auch fachgerecht genutzt werden
konnen, lasse ich einmal dahin gestellt.

FUr mich ist nachvollziehbar, dass es fur den Gesetzgeber eine Herkulesaufgabe
darstellt, die generell fur richtig erkannte Pauschalierung im Einzelnen gerecht zu
regeln. Sollten die zur Verfiigung stehenden Gelder gleichmaRig verteilt werden oder
nach Schwere der Schadigung? Kann es durch die Einfuhrung eines Sockelbetrags
einen Konigsweg zwischen diesen beiden Alternativen geben? Und wenn ja, sollte
der Sockel dann moglichst hoch oder moglichst niedrig sein?

Da ich personlich im mittleren Bereich bepunktet bin, konnte mir die Frage der
Notwendigkeit eines Sockels und dessen Hohe eigentlich egal sein. Ich bitte Sie
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jedoch zu bedenken, dass die HoOhersetzung eines Sockelbetrags mit der
Besserstellung Niedrigbepunkteter und damit zugleich mit einer Schlechterstellung
der Hoch- oder Hochstgeschadigten einhergeht, fur die es dann schlicht weniger zu
verteilen gibt. Den letztgenannten, die durch die damalige Obergrenze uber
Jahrzehnte ungerecht behandelt wurden, wollte das dritte Anderungsgesetz durch
die detaillierte Differenzierung im oberen Punktebereich mehr Gerechtigkeit
widerfahren lassen. Wir sollten Wert darauf legen, dass dieser Ansatz jetzt nicht
zunichte gemacht wird.

Dabei ist zudem zu beachten, dass diese Gruppe, anders als die der gering
Geschadigten, aufgrund der besonders starken Schadigung regelmafRig nicht in der
Lage war, durch AuslUbung von Arbeit finanziell und versicherungsrechtlich
vorzubeugen.

Ich bin daher der festen Uberzeugung, dass die Einschrankungen eines
Hochstgeschadigten deutlich gréfler sind und dieser daher wesentlich mehr
unterstitzt werden muss. Aus diesen Grunden halte ich die Einfuhrung eines
Sockelbetrags nicht flr sachgerecht, sollten Sie jedoch weiterhin darlber
nachdenken, sollte er so niedrig wie moglich festgesetzt werden.

Allmendingen, den 25.November 2016

"U*MBL}L Mk delim, oLy

Margit Hudelmaier
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Das 3. Anderungsgesetz hat den Contergangeschidigten wesentliche
bundesverband@contergan.de

Besserungen gebracht, fiir die wir sehr dankbar sind. Die kiirzlich
durchgefiihrte Evaluation dazu zeigt in den Expertisen der Kanzlei fiir

Spendenkonto
soziale Gerechtigkeit Sojura und der Universitdt Heidelberg, Institut fiir BfS KéIn
Gerontologie, dass nach wie vor Nachbesserungsbedarf besteht. Das IBAN: DE55 3702 0500 0007
dringendste Problem wird durch den vorliegenden Entwurf behoben: 0621 00

25.11.2016

= Spezifische Bedarfe

Die Neuregelung die Spezifischen Bedarfe als pauschale Leistung ohne
einzelne Antrdge wird es den Contergangeschddigten erlauben, schnell und
unkompliziert die fiir jeden notwendigen Ausgaben zu leisten.
Conterganschadigungen haben sehr individuelle Auspragungen. Somit ist
es auch fiir erfahrene Aulenstehende kaum zu beurteilen, was bei einen
Einzelnen ein notwendiges und sinnvolles Hilfsmittel ist, oder welche
besonderen Leistungen erforderlich sind.

Der Bundesverband Contergageschadigter e.V. spricht sich daher fiir eine
pauschale Auszahlung des Budgets fiir spezifische Bedarfe aus. Ganz
besonders wichtig ist die geplante schnelle Umsetzung zum Beginn des
ndchsten Kalenderjahres, damit die Hilfen aus Leistungen der
Spezifischen Bedarfe auch bei allen Geschaddigten ankommen.

Da allerdings zum gleichen Tag auch das Bundesteilhabegesetz in Kraft
gesetzt werden soll, ist dies dringend noch im §18 des vorliegenden
Entwurfes zu berticksichtigen. Die Eingrenzung der Eingliederungshilfe
auf berufstdtige Personen im BTHG macht uns dabei gro8e Sorge, da
immer mehr Contergangeschddigte aus dem Berufsleben vorzeitig
ausscheiden.

> www.contergan.de
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= Strukturelle Anderungen in der Conterganstiftung

Im ,,Gutachten iiber das Verfahren der Gewdhrung von Leistungen zur
Deckung spezifischer Bedarfe an Leistungsberechtigte nach dem
Conterganstiftungsgesetz® der Kanzlei fiir soziale Gerechtigkeit Sojura
wird empfohlen, die Geschéftsstelle der Conterganstiftung als
Servicestelle fiir Geschadigte zu organisieren. Die dazu notwendige
Qualifizierung der Mitarbeiter muss schnell erfolgen und darf nicht zu
Lasten der Leistungen gehen.

Diese Umwandlung befiirwortet und unterstiitzt der Bundesverband
Contergangeschéadigter e.V.

VvV

Folgende Punkte finden im Gesetzentwurf noch
keinen Niederschlag, liegen uns aber sehr am Herzen

= Arztliche Versorgung

Die medizinische Versorgung mit erfahrenem Personal ist heute, anders als
in unserer Kindheit, nicht mehr gegeben. Die meisten Geschddigten sind
bei ihren behandelnden Arzten die einzigen Contergangeschidigten.
Zudem sind Contergangeschéddigte in Zeiten von Fallpauschalen keine
lohnenden Patienten, obwohl laut GKV in den Richtlinien ein optimale
Versorgung vorgesehen ist.

Da es bisher auf Landesebene nicht gelungen ist, eine addquate
umfassende medizinische Versorgung zu etablieren, sollte dies von der
Conterganstiftung fiir behinderte Menschen bundesweit koordiniert

werden.

Eine detaillierte Problembeschreibung und Lésungsmoglichkeiten hat
Bettina Ehrt, stellvertretende Betroffenenvertreterin im Stiftungsrat der
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Conterganstiftung fiir behinderte Menschen und niedergelassene Arztin
erstellt.

= Die nicht oder nicht vollstdndig umgesetzten
Handlungsempfehlungen der Universitat Heidelberg

Mehrere Handlungsempfehlungen der Universitdt Heidelberg warten noch
auf eine Umsetzung. Dies betrifft die Themenbereiche

o Folge- und Spéatschaden
o Gesundheitliche Versorgung, Rehabilitation, Pflege
o Schadenspunkte, Punkteschema

Die Umsetzung dieser Handlungsempfehlungen wiirde mehrere historisch
bedingte oder gewachsene Ungleichbehandlung von
Contergangeschadigten beheben.

Diese Punkte sollten bis zur ndchsten Evaluation von der
Conterganstiftung vorbereitet werden. Da viele Contergangeschadigte
grosses Vertrauen in die Arbeit des Institutes fiir Gerontologie der
Universitdt Heidelberg haben, empfehlen wir, dieses bewéhrte und
erfahrene Team damit zu beauftragen.

Bundesverband Contergangeschddigter e.V.
1. Vorsitzender

CC o
. = | e\l

Georg Lowenhauser
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Conterganstiftungsgesetzes

Derzeit Mitglied des Stiftungsrates der Conterganstiftung
(Betroffenenvertreter) mit den meisten Wahlerstimmen
+
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BCG - Bund Contergangeschadigter und Grinenthalopfer e.V.
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A, Stellungnahme

Al Allgemeines

A. 11 Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD zum Vierten
Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes verpasst die Chance, ein fiir die
Zukunft abschlie3end evaluiertes und damit nachhaltiges Conterganstiftungsgesetz
im Interesse der Conterganopfer umzusetzen.

A.l.2. Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD stellt unter dem Deckmantel
von angeblichen Weiterentwicklungen der Stiftungsleistungen eine fur die
Conterganopfer mit Leistungsklrzungen verbundene Mogelpackung dar, mit der
gleichzeitig eine ruckwartsgewandte Entdemokratisierung und massive
Beschneidung der Rechte der Interessenvertretung der Conterganopfer innerhalb
der Conterganstiftung einhergeht.

A. 1.3 Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD ignoriert unzahlige

Evaluationspunkte, die in den anlasslich der anstehenden Evaluation von der

Conterganstiftung in Auftrag gegebenen Expertisen' und insbesondere von den

! Heidelberger Expertise 2016; sojura Expertise 2016
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Interessenvertretern der Conterganopfer’ im Evaluationsprozess 2015 / 2016

vorgetragen wurden’.

Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD enthalt noch nicht einmal den
Versuch, die Firma Grinenthal oder das Firmenkonsortium der
Grinenthaleigentimer Familie Wirtz splrbar an den Kosten fur die

Stiftungsleistungen zu beteiligen®.

Entdemokratisierung und Intransparenz der Conterganstiftung

(Strukturreform)

Die nachfolgenden Punkte sind nur eine unvollstandige Skizze der allzu

notwendigen Kritik an dem demokratiefeindlichen Gesetzentwurf der Fraktionen

CDU/CSU und SPD.

2\/erbandsvertreter und Betroffenenvertreter im Stiftungsrat

%2.B. W eiterentwicklung einer Demokratisierung und Transparenz der Conterganstiftung bis hin
zu einer Selbstverwaltung durch die Conterganopfer; Umsetzung der Handlungsempfehlungen der
Heidelberger Studie 2012; Kapitalisierbarkeit der pauschal ausgezahlten Betrage zu den spezifischen
Bedarfen; voriibergehende pauschale Erh6hung der Schadenspunkte als Ausgleich flr die nicht erfassten
Folgeschéden; wissenschaftliche Uberarbeitung des Schadenspunktesystems durch eine Studie des
gerontologischen Instituts der Universitat Heidelberg; beschlusskonforme Umsetzung der GefaRstudie;
Blutdruckmessgerat fir Contergangeschadigte V;ersorgung mit Pflege- und Assistenzkraften durch das
Stiftungsgesetz; Kapitalisierung und Kapitalisierungsbegrenzungen; Bestandsschutzgarantie auf
Schadenspunkte und Leistungsbetrage der Stiftung; Ausschluss eines Rickgriffs von Sozialleistungs-
tragern auf angesparte Leistungen des Stiftungsgesetzes nach dem Tode des Leistungsberechtigten;
Schutz der Ertrage der angesparten Leistungen; Hinterbliebenenversorgung fir die Angehorigen des
Leistungsberechtigten; Kopplung aller Leistungen der Stiftung an die Inflationsrate
(Wertsicherungsklausel); Riickwirkende Auszahlung aller Leistungen der Stiftung; Anderung des
Rechtsweges zu den Sozialgerichten.

* Allein die Partei Die Linke brachte vor dem 3. Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes

einen Gesetzentwurf ein, mit dem Grinenthal als Verursacher des Conterganskandals an den
regelmafRigen Stiftungsleistungen fir die Contergangeschadigten beteiligt werden sollte.
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A LT, Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD wirft die bisher durch den
Gesetzgeber auBerordentliche Fortentwicklung der demokratischen Strukturen®

innerhalb der Conterganstiftung in die Zeit vor das Zweite Anderungsgesetz zuriick®.

A ll.2. Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD verpasst damit die

historische Chance einer im Ausland langst bestehenden und Ublichen

®Seit ihrer Griindung im Jahr 1972 bis zum 2. Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes
im Jahr 2009 war die Conterganstiftung 37 Jahre lang fur fast alle Contergangeschadigten ein blinder
Fleck. Vor 2009 herrschte fiir die Contergangeschadigten in der Conterganstiftung das alleinige
Vertretungsmonopol des heutigen Bundesverbandes Contergangeschadigter e.V. (Friiher Bundesverband
der Eltern kdrpergeschadigter Kinder - Contergangeschadigten-Hilfswerk; im Folgenden: Bundesverband)
vor. Das Uber die Conterganstiftung aufsichtsfihrende Bundesfamilienministerium ernannte oder benannte
usw. fur die Stiftungsorgane quasi in einem automatischen Reflex stets Personen aus dem
Bundesverband. Erst das 2. Anderungsgesetz wurde der mittlerweile nicht mehr weg zu leugnenden
Tatsache gerecht, dass sich aullerhalb des Bundesverbandes eine Vielzahl von unabhangigen
Contergangeschadigtenorganisationen gegriindet oder sich von diesem abgespaltet haben. Denn das 2.
Anderungsgesetz zum Conterganstiftungsgesetz durchbrach das alleinige Vertretungsmonopol des
Bundesverbandes, indem es allen Contergangeschadigten ermdglichte, durch eine Urwahl ihre eigenen
Vertreter in den Stiftungsrat der Conterganstiftung (Betroffenenvertreter) hinein zu wahlen, damit diese
dort die Interessen der leistungsberechtigten Contergangeschadigten zu vertreten. Auf diese Weise
konnten auch vom Bundesverband unabhéngige Vertreter in den Stiftungsrat der Conterganstiftung
gewahlt werden und dort im Rahmen der Wahrnehmung ihrer Rechte potentiell das bisher
undurchdringbare Dunkel der Conterganstiftung erhellen. Der Gesetzentwurf der Fraktion der CDU/CSU
und SPD zum 2. Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes vom 24.3.2009 sah unter B. zu Art.
1 zu Nr. 4 (Seite 10) ,eine klare Trennung der Zustandigkeiten zwischen dem Stiftungsrat einerseits als
Kontroll- und Aufsichtsorgan sowie zustandig fir besonders stiftungsrelevante Entscheidungen (§ 6 Abs.
6) und dem Vorstand andererseits als ausfiihrendes Entscheidungsorgan vor.“ Soweit die Conterganopfer
gemal § 6 Abs. 1 Satz 3 ContStifG ihre eigenen Betroffenenvertreter in das Kontroll- und Aufsichtsorgan
Stiftungsrat hinein wahlen konnten, war dies eine starke Positionierung der Wahrnehmung der Interessen
der Conterganopfer innerhalb der Conterganstiftung. Das 2. Anderungsgesetz war damit der historisch
erste grofRe Schritt zur Transparenz und Demokratisierung in der Conterganstiftung.

® Der Entwurf des Vierten Anderungsgesetzes macht in B. zu Art. 1 Nr. 4 ¢ (Seite 14) den
Stiftungsvorstand zum ,Hauptorgan der Stiftung“. Der Zustandigkeitsbereich des Stiftungsrates und damit
der von den Conterganopfern gewahlten Betroffenenvertreter wird in B. zu Art. 1 Nr. 3 e (Seite 12) ,einen
abschlieBRend aufgeflihrten® Aufgabenkatalog ,von besonderer Bedeutung“ beschrankt. Da die
Betroffenenvertreter nunmehr nicht mehr den Vorstand kontrollieren kénnen und das Vorstandsmitglied
Margit Hudelmaier dem Bundesverband angehért und friher dessen Vorsitzende war sowie von den
wahlberechtigten Conterganopfern nicht wahlbar ist und vom Bundesfamilienministerium, dem
Bundesministerium der Finanzen und dem Bundesministerium fir Arbeit und Soziales mit Zustimmung
des Stiftungsrats bisher bestellt wurde, in dem allerdings die Vertreter der eben genannten Ministerien
gegenuber den Betroffenenvertretern in der Mehrheit sind, ist der Zustand der Intransparenz vor dem 2.
Anderungsgesetz wiederhergestellt. Die Vorstandsarbeit im Bunde mit dem Bundesfamilienministerium
in der Stiftung bekommt nunmehr wieder den Anruch der esoterischen Geheimsbilindelei. Das ist der
Nahrboden fir Korruption und Verderbnis in jeder Demokratie.
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Weiterentwicklung der demokratischen Strukturen der Stiftung” bis hin zu einer

Selbstverwaltung durch die Contergangeschadigten®.

A. l1.3. Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD ist ein Kahlschlag der
Mitwirkungsrechte, Entscheidungsbefugnisse und Kontrollbefugnisse der von den
Conterganopfern gewahlten Betroffenenvertreter im Stiftungsrat®.

A. ll.4. Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD reduziert die bisherige

Befugnis des Stiftungsrates und damit die Rechte der Betroffenenvertreter, Uber alle
grundsatzlichen Fragen mitentscheiden zu kénnen, die zum Aufgabenbereich der
Stiftung gehoren, auf ein blol3 den Schein von Mitwirkungsrechten wahrenden
Abnick-Katalog, der von der erdriickenden Mehrheit der Ministerienvertreter und

einem selbstherrlich diktierenden Bundesfamilienministeriums ohnehin

" Ein kurzzeitiges Aufflackern der Hoffnung auf Weiterentwicklung von Transparenz und
Demokratie innerhalb der Conterganstiftung brachte das 3. Anderungsgesetz zum Conterganstiftungs-
gesetz aus dem Jahr 2013 mit sich. Denn nach diesem Gesetz mussten die Stiftungsratssitzungen
nunmehr 6ffentlich sein. Nur unter gewissen Ausnahmen durften diese Sitzungen nicht-6ffentlich sein
(gesetzliches Transparenzgebot). Auch wurde in der im Zuge dieses Gesetzes neu gefassten Satzung der
Conterganstiftung der § 7 Abs. 6 der Stiftungssatzung implementiert, nach dem alle Mitglieder der Organe
der Conterganstiftung ein umfassendes Recht auf Information lber alle Angelegenheiten der Stiftung auch
aus der Vergangenheit bekamen (umfassendes Informationsrecht). Es ist zu erwarten, dass auch das
Informationsrecht der Betroffenenvertreter nach § 7 Abs. 6 der Stiftungssatzung demnéachst dem Diktat
des Bundesfamilienministeriums zum Opfer fallen wird.

® Der englische Thalidomide Trust - die englische Conterganstiftung - wird von den dortigen
Conterganopfern selbst verwaltet Die Bundesregierung mag doch einmal rechtfertigen, warum eine
Entwicklung wie in England nach ihrem Entwurf eines Vierten Anderungsgesetzes in Deutschland nicht
moglich sein soll. Insofern ist die Feststellung der unter A. I1.6. der angeblich nicht gegebenen
gleichstellungspolitischen Auswirkungen mit der Behauptung, der Gesetzentwurf biete keine Grundlage
fir verdeckte Benachteiligungen, Beteiligungsdefizite oder die Verfestigung tradierte Rollen ein
heuchlerischer Euphemismus.

® Seit dem Entwurf des 2. Anderungsgesetzes zum Conterganstiftungsgesetz vom 24.3.2009 lag -
wie unter B. zu Art. 1 zu Nr. 4 (Seite 10) festgehalten - ,eine klare Trennung der Zustandigkeiten zwischen
dem Stiftungsrat einerseits als Kontroll- und Aufsichtsorgan sowie zustandig flir besonders
stiftungsrelevante Entscheidungen (§ 6 Abs. 6) und dem Vorstand andererseits als ausfihrendes
Entscheidungsorgan vor.“ Der Entwurf des Vierten Anderungsgesetzes machtin B. zu Art. 1 Nr. 4 ¢ (Seite
14) den Stiftungsvorstand zum ,Hauptorgan der Stiftung“. Der Zustandigkeitsbereich des Stiftungsrates
und damit der von den Conterganopfern gewahlten Betroffenenvertreter wird in B. zu Art. 1 Nr. 3 e (Seite
12) auf ,einen abschlieRend aufgefihrten* Aufgabenkatalog ,von besonderer Bedeutung“ reduziert. Von
,besonderer Bedeutung“ daran ist insbesondere, dass die Betroffenenvertreter im Stiftungsrat dem
Stiftungsvorstand und den Allmachtsinteressen des Bundesfamilienministeriums nicht mehr desavouierend
auf die Finger schauen kénnen.
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vorentschiedenen und dadurch fur die Betroffenenvertreter grofitenteils zur

Bedeutungslosigkeit verkommenen Randthemen'.

Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD degradiert die
Betroffenenvertreter durch eine Entmachtung des Stiftungsrats zu bedeutungslosen
Alibistatisten der Bundesregierung, die nur noch mit begrenzten
Einwirkungsmaglichkeiten wehr- und hilflos’ der in Zukunft als Geheimbund
zwischen Stiftungsvorstand und Bundesfamilienministerium betriebenen
Geschaftsbesorgung innerhalb der Conterganstiftung zuschauen missen - soweit

die Betroffenenvertreter denn dann tberhaupt noch etwas sehen kénnen.

Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD verfolgt das Motiv, die
rechtswidrig'?, schrittweise seit 2009" schleichend erfolgte Ausschaltung der

Stiftungsorgane und die damit kompetenziberschreitend begrindete

' siehe Art. | Nr. 3 e: Erlass und Anderung der Satzung; Erlass seiner Geschéftsordnung;
Zustimmung zu Bestellungen zu Abberufung der Mitglieder des Stiftungsvorstandes und ihrer
Stellvertreterinnen und Stellvertreter; Genehmigung der Geschaftsordnung des Stiftungsvorstandes und
seiner Kommissionen; Erlass von Richtlinien fir die Verwendung der Mittel der Stiftung; Kostenordnung
Uber den Einsatz der notwendigen Auslagen Uber die angemessenen Assistenzkosten; Feststellung des
Vergabeplanes; Feststellung des Haushaltsplanes; Feststellung der Jahresrechnung; Genehmigung eines
Geschaftsbesorgungsvertrages zur Unterhaltung der Geschéaftsstelle; Entlastung des Stiftungsvorstandes
aufgrund des Prifungsberichtes der Rechnungspriifung aber nicht aus sonstigen Griinden, die fur eine
Beurteilung der Seriositat der Vorstandsarbeit von Bedeutung sein kdnnten.

" Wenn der Stiftungsrat und damit auch die Betroffenenvertreter nicht mehr iiber die wesentlichen
Fragen der Conterganstiftung mitentscheiden kénnen, missen ihnen Stiftungsvorstand und das
Bundesfamilienministerium keinen Einblick mehr in die Geschéaftsbesorgung geben, weil diese in Zukunft
von Vorstand und Bundesfamilienministerium rechtswidrig verweigert werden kénnen. Die
Betroffenenvertreter haben auch somit keine Méglichkeit mehr, solche Einblicke vor Gericht zu erstreiten,
wenn diese ihnen - wie bisher - von Vorstand und Bundesfamilienministerium rechtswidrig verweigert
werden.

2Im vom Stiftungsvorstand am 2.2.2016 fiir 23.800,00.€ in Auftrag gegebenen und rechtswidrig
ohne Stiftungsratsbeschlu® am Stiftungsrat vorbei mandvrierten, blo knapp 37seitigen Schulte-Gutachten
2016 heilt es zur rechtlichen Eigenschaft der Conterganstiftung auf Seite 17, dass die Stiftung keine
nachgeordnete Behdérde des Bundesfamilienministeriums sein kann und von diesem véllig unabhéangig
ist: ,,Hieraus folgt nach dem oben bereits allgemein Ausgefiihrten, dass die Conterganstiftung im
organisationsrechtlichen Sinne keine nachgeordnete Behorde des Bundes darstellt. Gem. § 1
ContStiftG i.V.m. § 1 Abs. 1 S. 1 Errichtungsgesetz handelt es sich um eine rechtsfdhige Stiftung
des offentlichen Rechts, die der Bund 1971 errichtet hat. Somit ist nach dem Willen des
urspriinglichen Stifters ein verselbstiandigter Rechtstrager geschaffen worden, der nicht bloRes
Organ eines (anderen) Verwaltungstréagers sein soll. (...) Daher sind es — vice versa — die oben
zitierten Regelungen des ContstiftG, die sich mit Aufsicht- und Genehmigungsbefugnissen
befassen, diese dann aber zugleich auf das ausdriicklich geregelte MaB beschrianken, durch die
die organisationsrechtliche Verselbstandigung der Conterganstiftung unterstrichen wird.“

3 Inkrafttreten des Zweiten Anderungsgesetzes Conterganstiftungsgesetz mit der erstmalig den
Conterganopfern gegebenen Mdglichkeit, ihre Betroffenenvertreter im Stiftungsrat selber zu wahlen.
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WillkUrherrschaft des Bundesfamilienministeriums™ durch eine Entrechtung der

|15

Betroffenenvertreter nachtraglich zu legalisieren, weil diese zu einem Teil'® von den

Betroffenenvertretern zuféllig in einem Gerichtsverfahren aufgedeckt wurde'.

" Ein aktuelles Beispiel der willkiirlich betriebenen Vorenthaltung von mdglicherweise
desavouierenden Unterlagen durch das Bundesfamilienministerium und dem Stiftungsvorstand aus dem
Alltag der Betroffenenvertreter mag das verdeutlichen: Nach § 7 Abs. 6 der Stiftungssatzung haben die
Organe der Stiftung das umfassende Recht auf Information Uber alle Angelegenheiten der Stiftung auch
aus der Vergangenheit. Seit der fur die Conterganopfer erfolgreich verlaufenen und flir deren
Anspruchsdurchsetzung bedeutsamen Boxspringbett-Entscheidung lasst sich die Conterganstiftung zur
Abwehr von Anspruchsbegehren der Conterganopfer ohne Widerspruch des die Rechtsaufsicht filhrenden
Bundesfamilienministeriums von der auf Verwaltungsrecht spezialisierten Rechtsanwaltskanzlei Dolde,
Mayen pp. vertreten, obwohlin der Geschéaftsstelle der Conterganstiftung selber ausgebildete Volljuristen
beschaftigt sind und auch bereits vorher regelmaRig im Gerichtsverfahren fir die Conterganstiftung bei
solchen Gerichtsverfahren ein gesetzt wurden. Die Betroffenenvertreter haben unabhangig voneinander
durch Schreiben vom 11.5.2015, am 3.11.2016 und 14.11.2016 Unterlagen bezlglich der Kosten dieser
Anwaltskanzlei und den jeweiligen Vorstandsbeschluss in einer unterschriebenen Fassung (oftmals
bekommen die Betroffenenvertreter nicht unterschriebene Fassungen) angefordert. Bislang haben beide
Betroffenenvertreter weder Antworten auf ihre diesbezliglich gestellten Fragen noch die erwiinschten
Unterlagen erhalten. Auffallig ist aber, dass der vom Vorstand aufgestellte Haushaltsplan unter 1.4 Kosten
aus Rechtsverfolgung einen veranschlagten Kostenanstieg von 150.000 € fiir das Jahr 2016 auf 400.000
€ fir das Jahr 2017 verzeichnet. Am gleichen Tag der 6ffentlichen Anhérung zum Entwurf eines Vierten
Gesetzes zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes am 28.11.2016 findet auch eine
Stiftungsratssitzung statt. Auf dieser Stiftungsratssitzung sollen die Betroffenenvertreter mit den
Ministerienvertretern im Stiftungsrat den Haushaltsplan feststellen. Hierzu sollte man wissen, dass ohne
Feststellung des Haushaltsplans die Conterganrenten fir die Conterganopfer nicht ausgezahlt werden
kénnen.

'® Dass bereits der Stiftungsrat in der Hand des Bundesfamilienministeriums liegt, war fiir das
Auditorium bei den 6ffentlichen Stiftungsratssitzungen regelmaRig offensichtlich, weil bei Abstimmungen
die anderen Ministerienvertreter im Stiftungsrat erst darauf warteten, wie der vom Bundesfamilien-
ministerium gestellte Stiftungsratsvorsitzende abstimmt, um dann genauso mit ihm mitzustimmen.

'® Den Hoéhepunkt der Untergrabung der Befugnisse der Betroffenenvertreter im Stiftungsrat
bildete die Verweigerung der Herausgabe der zur Evaluation 2015/2016 von der Conterganstiftung in
Auftrag gegebenen Heidelberger Expertise 2016 und der sojura Expertise 2016 in den jeweiligen
Fassungen vor der erwarteten Abnahme durch den Stiftungsvorstand. In diesem Gerichtsverfahren
erklarten die Anwalte des Vorstands der Conterganstiftung in ihrer Beschwerdebegriindung vom 12. Mai
2016 vor dem Oberverwaltungsgericht iberraschenderweise auf Seite 10, dass die Endabnahme der oben
genannten Expertisen nicht, wie eigentlich vorgesehen durch den Vorstand, sondern durch das
Bundesfamilienministerium durchgefihrt wurde: ,,Die Nachbesprechung fand mit einem der Gutachter
noch Anfang Dezember 2015, mit dem anderen Gutachter Ende Januar 2016 jeweils im Haus der
Beigeladenen und unter Leitung von Frau Dr. Kiirschner statt. Der Beschwerdefiihrer nahm an
beiden Nachbesprechungen teil. Die Beigeladene forderte die Gutachter auf, die Kritikpunkte
anzupassen. Nachdem beide Gutachter lhre Entwurfe angepasst hatten, sah der Beschwerdefiihrer
die Gutachten als abnahmefahig an. Die Beigeladene teilte dem Beschwerdefiihrer mit, dass aus
Sicht der Beigeladenen die Gutachten abzunehmen seien. Die Schlussabnahme erfolgte durch die
Beigeladene. Beide Gutachter sandten die Endfassung der Expertisen an die Beigeladene.“ Die in
diesem Zitat genannte Beigeladene war das Bundesfamilienministerium. Der in diesem Zitat genannte
Beschwerdeflhrer war der Vorstand der Conterganstiftung. Auf Seiten der Betroffenenvertreter hat sich
dieses Gerichtsverfahren schon allein wegen dieser Information in der Beschwerdebegriindung vom 12.
Mai 2016 vor dem Oberverwaltungsgericht Minster gelohnt: Zeigt diese Information doch deutlich, wie
sehr das Bundesfamilienministerium auch in die Geschaftsbesorgungsbefugnisse des Stiftungsvorstandes
eingreift.
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Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD manifestiert die bisherige
rechtswidrige Willkiirherrschaft des Bundesfamilienministeriums'’, indem er den

Vorstand einerseits zu einem ,Hauptorgan“'®

macht, das angeblich fiur alle
Stiftungsangelegenheiten zustandig sein soll, fur die durch Gesetz und Satzung
keine andere Zustandigkeit bestimmt ist'®, wahrend andererseits jedoch das
Bundesfamilienministerium jederzeit in seiner Eigenschaft als Rechtsaufsicht durch
Anordnung oder Selbstdurchfihrung von Malinahmen fir jedes Organ der

Conterganstiftung handeln kann®.

Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD lasst den Vorstand zu einer
dauerhaft kontrollierbaren Marionette des Bundesfamilienministeriums?' mutieren,
wahrend der Stiftungsrat nur noch als eine mit den contergangeschadigten

Betroffenenvertretern sich schmiickende Zurschaustellung®® der Allmacht des

Bundesfamilienministeriums verkommen ist.

7 Siehe A. 11.4.

8 Siehe B. zu Art. | Nr. 4 e, Seite 14: ,Die Anderungen stellen sicher, dass der
Stiftungsvorstand als das Hauptorgan der Stiftung in der Lage ist, die damit verbundenen
Aufgaben sachgerecht zu erfiillen.“

'Y Siehe B. zu Art. | Nr. 4 ¢, Seite 13: ,Als geschéftsfiihrendes Organ der Stiftung ist der
Stiftungsvorstand fiir alle Stiftungsangelegenheiten zustandig, die nicht durch Gesetz oder
Satzung einem anderen Organ zugewiesen sind.“ Ein solches anderes Organ ware der Stiftungsrat,
dem allerdings - wie bereits unter A. Il.4. dargestellt - lediglich der abschlieRend aufgeflhrte
Zustandigkeitskatalog zugewiesen wird.

20 gjehe B. zu Art. | Nummer 5 a, Seite 14: ,Dem Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend stehen auch ohne ausdrickliche Regelung die allgemeinen
Aufsichtsbefugnisse der Rechtsaufsicht zu. Ausdriicklich klargestellt wird in Abs. 2, dass dazu
auch das Eintrittsrecht der Rechtsaufsicht gehort, wenn ein Stiftungsorgan eine rechtlich gebotene
MaBnahmen nicht vornimmt. Die Ausiibung dieser Befugnis ist in das Ermessen der
Rechtsaufsicht gestellt und muss dem Grundsatz der VerhdltnismaRBigkeit entsprechen. Das
Eintrittsrecht steht damit gleichrangig neben der Volilstreckung der Anordnung nach MaRgabe des
Verwaltungsvollstreckungsgesetzes und ergédnzt sie. Bei besonders eilbediirftigen MaBRnahmen
kann die Rechtsaufsicht ihr Eintrittsrecht auch ohne vorherige Anordnung oder ohne vorherige
Fristsetzung ausiiben. Eine Fristsetzung ist nach allgemeinen Rechtsgrundséatzen entbehrlich,
wenn das Stiftungsorgan die Erfiillung der Anordnung von vornherein ernsthaft verweigert.“ Das
ist Absolutismus!

2! Siehe Art. 1. Nr. 4. ¢, Seite 6: ,Der Stiftungsvorstand leitet seine Beschliisse dem
Vorsitzenden des Stiftungsrates zu.“ Und der Stiftungsratsvorsitzende wird in der Regel vom

Bundesfamilienministerium gestellt!

22 3jehe A. II.5.
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Der Gesetzentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD untergrabt die Tatsache,
dass das Inkrafttreten des Errichtungsgesetzes im Jahr 1972 nach dessen § 29
i.V.m. § 4 Abs. 1 Nr. 2 ErrichtG nur mit den 100 Millionen DM zuzlglich Zinsen, zu
deren Zahlung sich die Firma Chemie Griinenthal GmbH in Stolberg gegentiber den
Geschadigten durch Vertrag vom 10. April 1970 verpflichtet hat, moglich gewesen
ist und der Bund aus diesem Grunde stets Interessenvertreter der Conterganopfer
in den Stiftungsrat und damit in das Gremium, das bisher immer Entscheidung- und

Kontrollbefugnisse hatte, hinein berufen hat.

Pauschalierung des Leistungssystems zur Deckung spezifischer Bedarfe

anhand der Schadenspunktetabelle der Conterganstiftung

Die in dem Gesetzentwurfs der Fraktionen CDU/CSU und SPD enthaltene
Pauschalierung des Leistungssystems zur Deckung spezifischer Bedarfe anhand
der Schadenspunktetabelle mit Sockelbetrag stellt sowohl eine offensichtliche als

auch versteckte Kurzung des Leistungssystems zur Deckung spezifische Bedarfe

dar.

Eine offensichtliche Kirzung stellt dieses Leistungssystem des Gesetzentwurfs dar,

weil der Kreis der bisherigen Antragsteller entweder keine oder erheblich geringere

Betrage als vor der anstehenden Pauschalierung pro Jahr ausgezahlt bekommt?®.

2 Nach der bisher gultigen Regelung wirden alle Antragsteller im Falle der Bewilligung ihrer
entsprechenden Antrage pro Kopf jahrlich 20.000 € abrufen kénnen. Darliber hinaus orientierte sich das
bisherige Leistungssystem zur Deckung spezifischer Bedarfe nicht an der Schadenspunktetabelle sondern
wurde unabhangig von den jeweiligen Schadenspunkten als Ausgleich fur die Funktionseinschrankungen,
die wiederum in allen Schadensgruppen der Schadenspunktetabelle vorhanden sind, ausgezahlt.
Nachdem vom Vierten Anderungsentwurf der Bundesregierung favorisierten Sockelbetragmodell bekamen
alle Leistungsberechtigten zunachst einen Sockelbetrag von 4800 €, auf dem dann der fir die
Schadenspunkte berechnete Betrag aufgeschlagen wird. Hierdurch bekdmen Conterganopfer mit wenig
Schadenspunkten nur noch pro Kopf zwischen 5.676 und 7.142 € jahrlich ausgezahlt.Conterganopfer mit
mittleren Schadenspunkten bekédmen pro Kopf nur noch etwa 10.080 € jahrlich. Conterganopfer mit den
hoéchsten Schadenspunkten bekamen pro Kopf nur noch 14.700 € jahrlich. Insbesondere Conterganopfer
mit einer geringen Schadenspunktezahl werden besonders benachteiligt, weil diese sich aufgrund ihrer
geringeren Conterganrente weniger oder gar keine Hilfsmittel leisten kdnnen. Entsprechendes gilt fur
Gehorlose. Aufgrund ihrer mit der Gehdrlosigkeit verbundenen Kommunikationsschwierigkeiten sind sie
besonders aufden Einsatz von Gebardensprachdolmetscher angewiesen. Da die meisten vorgeburtlichen
Gehorlosen zudem die Schriftsprache der Hérenden nicht verstehen kénnen, bedirfen sie im Lebensalltag
den Einsatz von Gebardensprachdolmetscherin zur dauerhaften Kommunikation und Orientierung mit und
in ihrer Umwelt genauso intensiv wie Schwerstbehinderte ihre Assistenz im Alltag. Dabei ist
hervorzuheben, dass Gehorlose ihre Gehdorlosigkeit nicht durch andere Hilfsmittel ersetzen kénnen. Der
Gebardensprachendolmetscher ist fir Gehodrlose das Hilfsmittel.1 Stunde fir den Einsatz eines
Gebardensprachendolmetscher kostet ca. 60 €. Konstatiert man nur, dass ein Gehdrloser zur Bewaltigung
seines Lebensalltages den Einsatz von Gebardensprachdolmetschern 12 Stunden lang braucht, dann
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Ein fur offensichtliche Kirzungen maglicherweise ursachliches und daher genauer
zu prufendes sowie moglicherweise unerschopfliches Refugium durfte die Frage der
Verantwortlichkeit der oftmals sehr findigen Ministerialbeamten des
Bundesfamilienministeriums fiir die Richtlinien 2013** zum Conterganstiftungsgesetz
sein, mit deren § 14 RL-ContStifG der Leistungsrahmen des Leistungssystems zur
Deckung der spezifischen Bedarfe contra legem* auf bloR ,medizinische Bedarfe*

reduziert wurde?®.

Aufféllig ist auf jeden Fall, dass fur die anstehende o6ffentliche Anhdrung die
Verfasserin der sojura Expertise 2016, Frau Rechtsanwaltin Gila Schindler, nicht
geladen wurde. Denn sie hatte mit Sicherheit bezuglich der fachjuristischen
Verantwortung flir die restriktive Ausgestaltung des Leistungssystems der
spezifischen Bedarfe durch die vom Bundesfamilienministerium erstellten Richtlinien

einer Reihe von interessanten Einblicken geben kénnen?’.

Eine geradezu Ignoranz gepragte Kirzung der fir das Leistungssystem insgesamt

anfallenden Betrage stellt die in dem Entwurf alternativios Gbergangene Tatsache

wirde dieser Einsatz pro Tag bereits 720 kosten. Auf 30 Tage berechnet, wirde ein
Gebardensprachendolmetscher 21.600 € kosten.

% die von manchen Conterganopfern so genannten ,Hackler-Richtlinien® nach deren
Unterzeichner Dieter Hackler vom BMFSFJ.

25 Boxspringbett-Entscheidung 2015, Rdz. 33; sojura Expertise 2016, S. 46
% sojura Expertise 2016, S. 45

2 mit welcher fachjuristischen Eloquenz die Richtlinien des Bundesfamilienministeriums fir die
Gewahrung von Leistungen wegen Contergan-Schadensfallen vom 16.7.2013 uns alle zu erhellen
vermogen, zeigen die hervorragend zum Schmunzeln anregenden Ausfuhrungen der sojura Expertise
2016 zur Umsetzung des Nachrangs der Leistungen der Conterganstiftung durch diese Richtlinien auf den
Seiten 60 - 70. Den H6hepunkt bildet dabei eine Passage auf Seite 70: ,,Wird dieses Verfahren als
einzige Losungsmaoglichkeit identifiziert, um den Nachrang der Leistungen der Conterganstiftung
regelkonform sicherzustellen, darf konstatiert werden, dass das gewahlte Verfahren zur
Durchsetzung des Nachrangs der Leistungen der Conterganstiftung mit den gesetzlichen
Regelungen des Sozialgesetzbuchs nicht nur in keiner Weise koordiniert ist, sondern mit diesen
sowie den Zielsetzungen des Gesetzgebers des Dritten Gesetzes zur Anderung des
Conterganstiftungsgesetzes auch in Widerspruch steht und zu erheblichen Friktionen fiihrt. Soll
der Nachrang der Leistungen der Conterganstiftung gegeniiber den Sozialleistungstragern
verwirklicht werden, zwingt die rechtliche Ausgestaltung von Conterganstiftungsgesetz und
Richtlinien fiir die Gewdhrung von Leistungen wegen Contergan-Schadensfédllen zu
Hilfskonstruktionen, die sowohl in Konflikt geraten mit den Intentionen des Gesetzes bei der
Unterstiitzung der Contergangeschéddigten als auch zu einem dysfunktional hohen
Verwaltungsaufwand fiihren. Die Schwierigkeiten wéaren in dieser Weise nicht entstanden, wenn
die Conterganstiftung als nachrangiger Sozialleistungstrager die Moglichkeit erhielte,
Kostenerstattung nach § § 102 SF. SGB X geltend zu machen.”
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dar, dass sowohl mit dem Dritten Anderungsgesetz als auch nunmehr in dem
Entwurf zum Vierten Anderungsgesetz die Beriicksichtigung der fiir den Bereich der
spezifischen Bedarfe wohl kostenintensivsten Handlungsempfehlungen Mobilitat
(Handlungsempfehlung 4.1.4.)® und UmbaumafRnahmen (Handlungsempfehlung

4.1.5.)*° nicht umgesetzt* wurde**'.

Ebenfalls als offensichtlich alternativiose und vielleicht ,pauschale Kiirzung“ dirfte
sich der allseits scheinbar verschwiegene Umstand ausgewirkt haben, dass dem
Bundesfamilienministerium Zahlen vorliegen, die anhand von Fallbeispielen
jeweiliger Schadenspunktegruppen wiedergeben, dass in den unteren
Schadenspunktegruppen® pro Jahr als einmalige spezifische Bedarfe ca. 60.000 €
und in den oberen Schadenspunktegruppen®® pro Jahr als einmalig spezifische
Bedarfe ca. 230.000 € nicht unmaéglich sind.

Aber mit Sicherheit ist es ein offensichtlicher Kirzungsfaktor, dass der
Gesetzesentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD keine Erwagungen dartber
enthalt, sein favorisiertes Sockelbetragsmodell zum Leistungssystem der
spezifischen Bedarfe damit zu erganzen, die unbestrittenermallen auf jeden
Leistungsberechtigten nach diesem Sockelbetragsmodell weniger anfallenden
Auszahlungsbetrage durch eine Kapitalisierbarkeit der Auszahlungsbetrage auf 10

Jahre aufzufangen.

Eine wahrscheinlich selbst nur fir fachkundige Insider auffallige und daher
versteckte Klrzung des Leistungssystems zur Deckung spezifischer Bedarfe enthalt
der Gesetzesentwurf der Fraktionen CDU/CSU und SPD dann, wenn aus dem pro
Jahr nach oben gedeckelten Topf der 30 Millionen € neben der pauschalierten
Auszahlung der spezifischen Bedarfe nach dem Sockelmodell an die

Conterganopfer auch die dafur angefallenen und noch anfallenden

2 Heidelberger Expertise 2016, S. 63 ff
% Heidelberger Expertise 2016, S. 64 ff
%0 Heidelberger Expertise 2016, S. 63 ff
¥ Heidelberger Expertise 2016, S. 64 ff
32 etwa 30 - 40 Schadenspunkte

% etwa 80 - 90 Schadenspunkte
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Verwaltungskosten wie zum Beispiel Mehrkosten infolge von Revisionsverfahren
sowie die multidisziplinaren medizinischen Kompetenzzentren und eine Starkung der

Beratungstatigkeit der Conterganstiftung finanziert werden soll *.

Diese vollig wirklichkeitsfremde, sich auftirmende Zuordnung von fir die
Conterganopfer auRerst wichtigen Evaluationsthemen unter ein und dem selben
begrenzten Zahlungsposten mag zuweilen eine Erinnerung an die stimperhafte
Ausgestaltung®® der Richtlinien fir die Gewahrung von Leistungen wegen
Contergan-Schadensfallen vom 16.7.2013 nahe legen, doch wollen wir guten Mutes

und froher Hoffnung sein, dass dem nicht so ist.

Alternativer Vorschlag zu der Pauschalierung des Leistungssystems zur

Deckung der spezifischen Bedarfe durch die Bundesregierung

Vorstellung eines eigenen Vorschlags zur Pauschalierung des

Leistungssystems zur Deckung der spezifischen Bedarfe.

Das System zur Deckung spezifischer Bedarfe muss auf folgende Weise pauschaliert

werden:

34 Siehe A. I Nr. 1, Seite 9 und B. Zu Art. 1 Nr. 1, Seite 12 B. Zu Art. 1 Nr. 7, Seite 14.

3 Wir erinnern uns an dieser Stelle erneut daran, mit welcher fachjuristischen Eloquenz die
Richtlinien des Bundesfamilienministeriums fiir die Gewahrung von Leistungen wegen Contergan-
Schadensfallen vom 16.7.2013 uns alle zu erhellen vermdgen, zeigen die hervorragend zum Schmunzeln
anregenden Ausfihrungen der sojura Expertise 2016 zur Umsetzung des Nachrangs der Leistungen der
Conterganstiftung durch diese Richtlinien auf den Seiten 60 - 70. Den HOohepunkt bildet dabei eine
Passage auf Seite 70: ,,Wird dieses Verfahren als einzige Losungsmaoglichkeit identifiziert, um den
Nachrang der Leistungen der Conterganstiftung regelkonform sicherzustellen, darf konstatiert
werden, dass das gewahlte Verfahren zur Durchsetzung des Nachrangs der Leistungen der
Conterganstiftung mit den gesetzlichen Regelungen des Sozialgesetzbuchs nicht nur in keiner
Weise koordiniert ist, sondern mit diesen sowie den Zielsetzungen des Gesetzgebers des Dritten
Gesetzes zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes auch in Widerspruch steht und zu
erheblichen Friktionen fiihrt. Soll der Nachrang der Leistungen der Conterganstiftung gegeniiber
den Sozialleistungstragern verwirklicht werden, zwingt die rechtliche Ausgestaltung von
Conterganstiftungsgesetz und Richtlinien fiir die Gewahrung von Leistungen wegen Contergan-
Schadensféallen zu Hilfskonstruktionen, die sowohl in Konflikt geraten mit den Intentionen des
Gesetzes bei der Unterstiitzung der Contergangeschadigten als auch zu einem dysfunktional
hohen Verwaltungsaufwand fithren. Die Schwierigkeiten wéren in dieser Weise nicht entstanden,
wenn die Conterganstiftung als nachrangiger Sozialleistungstriager die Moglichkeit erhielte,
Kostenerstattung nach § § 102 SF. SGB X geltend zu machen.”
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Pauschale Auszahlung von 20.000 € als Sockelbetrag

Jeder Leistungsberechtigte (auch die ohne Zuerkennung von

Conterganrentenleistungen) bekommt jahrlich 20.000 € pauschal ausgezahit.

Anhebung des Gesamtbudgets von 30 Millionen auf 54 Millionen €

Hierfiir muss das bisherige Gesamtbudget von 30 Millionen € nach § 4 Abs. 1 Nr. 2

ContStifG i.V.m. § 11 Nr. 2 ContStifG auf 54 Millionen € angehoben werden.

Wahlweise Kapitalisierbarkeit der 20.000 bis zu 5 - 10 Jahre

Wahlweise ist die jahrliche Pauschale von 20.000 € ohne Kapitalisierungs-

bedingungen bis zum Alter von 85 Jahren bis zu 5 - 10 Jahre kapitalisierbar.

Dynamisierung der 20.000 € durch Wertsicherungsklausel

Die pauschalen Auszahlungsbetriage von 20.000 € ist wie die Conterganrente durch

eine Wertsicherungsklausel zu dynamisieren.

Erklarung fir den nicht umgesetzten Handlungsempfehlungen Mobilitat,

UmbaumafRinahmen und Hilfsmittel

Die bisher nicht umgesetzten Handlungsempfehlungen (Mobilitat, UmbaumaBnahmen

und Hilfsmittel) gelten mit der Verwirklichung der obigen Punkte als umgesetzt.

Die 12 Vorteile der hier vorgestellte Problemlésung

Das oben aufgefuihrte Lésungsmodell zur Regelung des Leistungssystems zur Deckung der

spezifischen Bedarfe vermag die wichtigsten Problemfelder zu 16sen und entspricht zudem der
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Zielsetzung des Gesetzentwurfs 2013, dieses Leistungssystem ,im Interesse der Betroffenen® als

«36

»€in unblrokratisches und praktikables Verfahren zu gestalten und gewahrt durch

Berilcksichtigung der individuellen Lebensbewaltigungsstrategien der Leistungsberechtigten

Jindividuelle Unterstiitzung im konkreten Einzelfall**’.

1. Durch eine Pauschalierung wird das Leistungssystem der spezifischen Bedarfe

entbiirokratisiert und wie bei der Conterganrente fiir die Leistungsberechtigten
praktikabler. Dariiber hinaus kénnen die Leistungsberechtigten mit einer pauschal
ausgezahlten Summe ohne ein umstandliches und schikanierendes Antragsverfahren

sofort selber entscheiden, welche Bedarfe von ihnen gedeckt werden kénnen.

2. Das Losungsmodell orientiert sich - wie das bisherige System der spezifischen

Bedarfe - an keinem Schadenspunktesystem und gewahrt ,individuelle

Unterstiitzung im konkreten Einzelfall“*®, weil nach diesem Lésungsmodell jeder

einzelne Leistungsberechtigte mit einer Pauschalierung weiterhin zusatzlich zur

Conterganrente Leistungen erhalt, mit denen er den fortlaufenden und degenerativen

Funktionsverlust durch die Umsetzung selbst gestalteter, individueller und spezieller
MaBnahmen zur Umsetzung der notwendigen Lebensbewiltigungsstrategien

abfedern oder auffangen kann.

3. Das Léosungsmodell stellt sicher, dass jeder Leistungsberechtigte wie vorher unter

den §§ 13ff Hackler-Richtlinien 2013 unabhangig von einem Schadenspunktesystem

ohne Kiirzungen denselben individuellen Auszahlungsbetrag von jahrlich 20.000 €

erhalt, um seine individuell notwendigen Lebensbewailtigungsstrategien weiterhin

verwirklichen zu konnen.

4. Durch das Losungsmodell wird es gehorlosen Leistungsberechtigten wegen des

Ilhnen weiterhin zur Verfiigung stehenden Auszahlungsbetrages von 20.000 €
zumindestens teilweise ermoglicht, Gebardensprachendolmetscher zu engagieren,

um als individuell notwendige Lebensbewaltigungsstrategie mit ihrer horenden

% Gesetzentwurf 2013, S. 7 d
%" Gesetzentwurf 2013, Seite 4, A. 1.1.2. Spalte unten rechts

% Gesetzentwurf 2013, Seite 4, A. 1.1.2. Spalte unten rechts
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Umwelt kommunizieren und diese Umwelt trotz der haufig bei gehorlosen

Leistungsberechtigten fehlenden Schriftsprachkompetenz verstehen zu kénnen.

Entsprechend beriicksichtigt das Losungsmodell auch Leistungsberechtigte, denen

keine Conterganrente nach Teil lll der Hackler-Richtlinien 2013 zuerkannt worden ist,

in dem es die rechtswidrige und systemwidrige - weil das System der spezifischen

Bedarfe bisher an keinem Schadenspunktesystem gekniipft ist - Einschrankung des
§ 4 Abs. 1 Nr. 2 ContStifG i.V.m. § 11 Nr. 2 ContStifG durch die Regelung in § 13 Abs.

1 Hackler-Richtlinien 2013 aufhebt. Das Losungsmodell beseitigt damit auch eine

bestehende Rechtsunsicherheit.

Nicht zuletzt beriicksichtigt das Losungsmodell zu dem, dass auch

Leistungsberechtigte ohne Zuerkennung von Conterganrentenleistungen zum

Auffangen bzw. Abfedern des degenerativen Verfalls ihrer Funktionsfihigkeiten®*
individuelle Lebensbewaltigungsstrategien entwickeln miissen und hierzu Leistungen

zur Deckung ihrer spezifischen Bedarfe nach dem obigen L6sungsmodell benétigen.

Ferner fangt dieses Losungsmodell das Dilemma vieler Leistungsberechtigten auf,

die aufgrund einer niedrigen Anzahl von Schadenspunkten kaum diiber eine

nennenswerte Conterganrente verfiigen und aus diesem Grunde zur Umsetzung ihrer
individuellen Lebensbewaltigungsstrategien notwendigerweise insbesondere auf das

Leistungssystem zur Deckung ihrer spezifischen Bedarfe angewiesen sind.

Zur Umsetzung des Léosungsmodells muss das bisherige Gesamtbudget von 30

Millionen € nach § 4 Abs. 1 Nr. 2 ContStifG i.V.m. § 11 Nr. 2 ContStifG nur einmalig auf

54 Millionen € angehoben werden.

Eine Kapitalisierbarkeit der jahrlichen Pauschale von 20.000 € auf bis zu 5 - 10 Jahre

auf Wunsch des Leistungsberechtigten bei diesem Lésungsmodell hat 4

entscheidende Vorteile:

a. Leistungsberechtigte mit einem hohen Bedarfsaufkommen kénnen moglichst

zeitnah einen GroBteil ihrer spezifischen Bedarfe auf einmal decken.

% Siehe die Fallbeispiele zu den Schadenspunktegruppen, Heidelberger Studie 2012, S. 207
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b. Kostenintensivere BedarfsdeckungsmafRnahmen wie die Beschaffung von
individuell ausgestatteten bzw. umgebauten PKWs (Mobilitat)*°, Umbauten von
Mobeln sowie innerhalb und auBerhalb der Wohnung (UmbaumaBnahmen)*'
und HilfsmaBnahmen (Hilfsmittel)** medizinischer und nichtmedizinischer*’ Art

kdénnen von den Leistungsberechtigten ohne Zeitaufschub beschafft werden.

C. Die Conterganrente bleibt den Leistungsberechtigten solange wie moglich
ohne notwendige Kapitalisierung derselben zur Deckung der spezifischen
Bedarfe vollstiandig zur Finanzierung hoherer Lebenshaltungskosten** fiir die

Zukunft erhalten.

d. Es missen keine zyklischen Anhebungen des Gesamtbudgets nach § 4 Abs.
1 Nr. 2 ContStifG i.V.m. § 11 Nr. 2 ContStifG erfolgen, wenn aufgrund der

weiterhin zu erwartenden, gehauft auftretenden Verdnderungen des
degenerativen Verfalls der Funktionsfahigkeiten der Leistungs-berechtigten
andere oder modernisierte BedarfsdeckungsmaRnahmen erforderlich werden,
weil bis zum Alter des Leistungsberechtigten von 85 Jahren der pauschale
Auszahlungsbetrag von 20.000 € fiir 5 - 10 Jahre zyklisch kapitalisiert werden

kann.

10. Das Losungsmodell ist fiir die Leistungsberechtigten zukunftssicher, weil der

pauschale Auszahlungsbetrag von 20.000 € wie hoffentlich bald auch die

Conterganrente durch eine Wertsicherungsklausel dynamisiert wird.

‘0 Heidelberger Studie 2012, S. 242
“! Heidelberger Studie 2012, S. 241
“2 Heidelberger Studie 2012, S. 241

43 Die Verfasser des Gutachtens schlagen folgende Definition ‘spezifischer Bedarfe’ vor:
‘Spezifische Bedarfe werden im Sinne aller Formen der Unterstitzung definiert, auf die das Individuum
angewiesen ist, um Selbststandigkeit, Selbstbestimmung und soziale Teilhabe aufrechtzuerhalten bzw.
wiederzugewinnen.” Heidelberger Expertise 2016, S. 35

4 Handlungsempfehlung 6.1 Conterganrente: ,Die Conterganrente sollte deutlich erhoht werden.
Dadurch wird ein wirksamer Ausgleich fir Einkommensverluste geschaffen. Zudem ist sie essenziell fur
die Finanzierung héherer Lebenshaltungskosten infolge zunehmender gesundheitlicher und funktioneller
Einschrankungen. Die Conterganrente bildet ein zentrales Instrument zur finanziellen Sicherung. Mehr als
50 Prozent der in der Untersuchung Befragten haben angegeben, dass sie ohne Conterganrente die
finanzielle Unabhangigkeit nicht aufrechterhalten kénnten, zusammen mit der Conterganrente kénnen dies
nach eigenen Angaben 35 Prozent nicht.“, Heidelberger Studie 2012, S. 240
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Nominal betrachtet stellt das hier vorgestellte Losungsmodell einer pauschalen und
von einem Schadenspunktesystem unabhdngigen Auszahlung von 20.000 €
zusammen mit dem an dem Schadenspunktesystem der Richtlinien orientierten
Leistungssystem der Conterganrente einen fiir alle Leistungsberechtigten geltenden

Sockelbetrag von 20.000 € dar, der als Sockelbetrag die zunehmenden

Funktionseinschrankungen repréasentiert und auffingt, wahrend das an dem
Schadenspunktesystem sich orientierende Leistungssystem der Conterganrente den
gerechten Ausgleich fiir die Leistungsberechtigten untereinander hinsichtlich der

bereits festgestellten Schaden darstellt.

Von seiten des Betroffenenvertreters im Stiftungsrat der Conterganstiftung, Andreas
Meyer, und der bundesweit tatigen Organisation BCG - Bund Contergangeschadigter
und Grunenthalopfer e.V. wiirden mit der Verwirklichung des obigen L6sungsmodells
zu dem System zur Deckung der spezifischen Bedarfe die bislang nicht oder nur
teilweise umgesetzten Handlungsempfehlungen Mobilitiat**, UmbaumaBnahmen*® und
Hilfsmittel*” als umgesetzt gelten. Nach dem bisherigen Kenntnisstand des Verfassers
wiirden sich auch andere Verbandsorganisation und Betroffenenvertreter dieser

Auffassung anschliefen.

Andreas Meyer

Quellenverzeichnis

Vergleich zwischen der Firma Chemie Griinenthal GmbH und Herrn Dr. Dr. Rupert Schreiber vom
10.4.1970; Vergleich 1970, S. xxx.

Gesetzentwurf der Fraktionen der CDU/CSU und SPD - Entwurf eines Zweiten Gesetzes zur
Anderung des Conterganstiftungsgesetzes, 24. Marz 2009, Abkiirzung und Zitierweise:
Gesetzentwurf 2009, S. xxx.

*5 Heidelberger Expertise 2016, S. 63 ff
6 Heidelberger Expertise 2016, S. 64 ff

*" Heidelberger Expertise 2016, S. 67 ff

Seite 66 von 128



Seite 18 von 19

Contergan - Wiederholt durchzufiihrende Befragung zu Problemen, speziellen Bedarfen und
Versorgungsdefiziten von contergangeschadigten Menschen - Endbericht an die Conterganstiftung
fur behinderte Menschen, Institut fiir Gerontologie der Ruprecht Karls Universitat Heidelberg, 21.
Dezember 2012; Abklrzung und Zitierweise: Heidelberger Studie 2012, S. xxx

Gesetzentwurf der Fraktionen der CDU/CSU, SPD und FDP - Entwurf eines Dritten Gesetzes zur
Anderung des Conterganstiftungsgesetzes, 12.3.2013; Abklirzung und Zitierweise: Gesetzentwurf
2013, S. xxx.

Richtlinien fur die Gewahrung von Leistungen wegen Contergan-Schadensfallen vom 16.7.2013;
die von den Conterganopfern nicht nur wegen ihren wohl tuenden Wirkungen so genannten
»Hackler-Richtlinien“ nach deren Unterzeichner Dieter Hackler vom BMFSFJ; Abkurzung und
Zitierweise: Hackler-Richtlinien 2013, S. xxx.

Contergan - Wiederholt durchzufihrende Befragung zu Problemen, speziellen Bedarfen und
Versorgungsdefiziten von contergangeschadigten Menschen - Endbericht der kostenneutralen
Verlangerung an die Conterganstiftung fur behinderte Menschen, Institut fur Gerontologie der
Ruprecht Karls Universitat Heidelberg, 31. Juli 2013; Abklrzung und Zitierweise: Verlangerung
Heidelberger Studie 2013, S. xxx.

Boxspringbett-Entscheidung des

Verwaltungsgerichts Koln vom 3.11.2015, Verwaltungsgericht Kéln, 7 K 1382/14, auf:
http://www justiz.nrw.de/nrwe/ovgs/vg_koeln/j2015/7_K_1382_14_Urt...; Abkilrzung und Zitierweise:
Boxspringbett-Entscheidung 2015, Rdz. xxx.

Rechtsgutachten lGber das Verfahren der Gewahrung von Leistungen zur Deckung spezifischer
Bedarfe an Leistungsberechtigte nach dem Conterganstiftungsgesetz, sojura Kanzlei fir soziale
Sicherheit - Schindler und Kapp Rechtsanwalte PartGmbB, 20.1.2016; Abklrzung und Zitierweise:
sojura Expertise 2016, S. xxx.

Expertise Uber die Leistungen an Leistungsberechtigte nach dem Conterganstiftungsgesetz -
Bericht an die Conterganstiftung fur behinderte Menschen, Institut flir Gerontologie der Ruprecht
Karls Universitat Heidelberg, 12.2.2016; Abkurzung und Zitierweise: Heidelberger Expertise 2016,
S. XxX.

Rechtsgutachten zur Frage der Unabhangigkeit einer Offentlich-rechtlichen Stiftung, insbesondere
der Conterganstiftung fur behinderte Menschen gemafR § 1 ContStifG, Universitatsprofessor Dr.
Martin Schulte; Abkiirzung und Zitierweise: Schulte-Gutachten 2016, S. xxx.

Erster Bericht der Bundesregierung gemalf § 25 Conterganstiftungsgesetz Gber die Auswirkungen
des 3. Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes sowie (ber die gegebenenfalls
notwendige Weiterentwicklung dieser Vorschriften, veroffentlicht 8.6.2016; Abklrzung und
Zitierweise: Evaluationsbericht 2016, S. xxx.
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Gesetzentwurf der Fraktionen der CDU/CSU, SPD und FDP - Entwurf eines Vierten Gesetzes zur
Anderung des Conterganstiftungsgesetzes, 21.11.2016; Abkiirzung und Zitierweise: Gesetzentwurf
2016, S. xxx.
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Abschnitt 1: Einleitung und Forderungsubersicht

A. Einleitung

Anlass dieser Expertise ist es, im Rahmen der Anhérung am 28.11.2016 beim Aus-
schuss flir Familie, Senioren, Frauen und Jugend des Deutschen Bundestages, zu dem
Entwurf eines Vierten Gesetzes zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes — BT-
Drs. 18/10378, erganzend zum mundlichen Vortrag des Unterzeichners, als Sachver-

standiger Stellung zu nehmen.

Nachfolgend erfolgt zunachst unter 2.) eine Forderungsiibersicht, weitergehend in

Abschnitt 2, eine Betrachtung der Strukturen der Conterganstiftung, insoweit hierin

unter (A) die Entwicklung der Strukturdiskussion, sodann die Historie des Con-

terganstiftungsrechts (B) mit den spezifischen Entwicklungsstufen bei den entspre-

chenden Gesetzen dargelegt, fernerhin die gegenwartige Praxis zwischen den Stif-
tungsorganen (C) vorgestellt wird und sich hieran eine Zusammenfassung und Dis-
kussion (D) anschlief3t, wonach unter (E) eine Stellungnahme, Vorstellungen von
Losungsmoglichkeiten und Forderungen zu den strukturellen Gesetzgebungsvor-
haben und unter Abschnitt 3 sodann die leistungsspezifischen Forderungen dargelegt

werden.

B. Forderungsubersichten

Nachfolgend werden die Forderungsubersichten, unterteilt nach der Struktur der Con-

terganstiftung (1) und den Leistungen (ll), dargestellt:

I. Strukturen der Conterganstiftung

1.) Beibehaltung der bisherigen Kompetenzverteilungen zwischen Stiftungsrat und
Stiftungsvorstand — Abschnitt 2, E Il (Seite 25);

2.) Hinzufugung von zwei neutralen Personen (mit Stimmrecht) in den Stiftungsrat
— unter Zustimmung der Betroffenenvertreter - Abschnitt 2, E 1l 1.) (Seite 25);

3.) Hinzufligung einer Arztin oder eine Arzt und einer Volljuristin oder eines Vollju-
risten in den Stiftungsrat - Abschnitt 2, E Il 2.) (Seite 26);
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4.) Beibehaltung der Regeln zur Beschlussfahigkeit des Stiftungsrates - Abschnitt
2,E I, 4.) (Seite 27);

5.) Beibehaltung der Tagungsintervalle des Stiftungsrates - Abschnitt 2, E 5 (Seite
27);

6.) Kappungsgrenze fir Verwaltungskosten Abschnitt 2, E | (Seite 23);

7.) Ausweitung des Vorstandes um eine Arztin oder einen Arzt und einer Juristin
oder Juristen - Abschnitt 2, E 1l 6.) (Seite 28);

8.) Subsumtion der Geschéftsstelle unter die Gesamtstiftung - Abschnitt 2, E Il 8.)
(Seite 30);

9.) Ausweitung der Aufsicht auf eine Fach- und Rechtsaufsicht und eine Konkreti-
sierung der Aufgaben - Abschnitt 2, E I11.) (Seite 30);

10.) Subsumtion der Fach- und Rechtsaufsicht unter das Bundesministerium fur Ar-
beit und Soziales - Abschnitt 2, E VII (Seite 33);

11.) Einrichtung einer Widerspruchsstelle innerhalb der Stiftung - Abschnitt 2, E V.)
(Seite 32);

12.) Einberufungsrecht von Stiftungsratssitzungen von Seiten der Betroffenenver-
treter - Abschnitt 2, E VIII (Seite 33);

13.) Umbau der Stiftung zu einer Servicestelle fur die Betroffenen, unter Abgrenzung
der in der Stiftung fur Geldleistungen zustandigen Bereiche - Abschnitt 2, E X
(Seite 34);

14.) Erstellung von Videoprotokollen der Stiftungsratssitzung und Einstellung von
diesen auf die Homepage der Stiftung - Abschnitt 2, IX; (Seite 34);

15.) Hohergradige Einbeziehung der Betroffenen, bzw. ihrer Verbande durch Etab-
lierung eines speziellen Organs oder Beirats in der Stiftung - Abschnitt 2, E XlI
(Seite 35);

16.) Anderung des Rechtsweges fir die Betroffenen auf die Sozialgerichtsbarkeit -
Abschnitt 2, E XIII (Seite 36).

. Leistungsverbesserungen fur Conterganopfer

1.) Pauschalierung der Leistungen fur spezifische Bedarfe - Abschnitt 3,A. (Seite
37,ff.);
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2.) Verkapitalisierungsmaoglichkeit der individuellen Jahresleistungen fur die spezifi-
schen Bedarfe fur einen Zeitraum von zehn Jahren - Abschnitt 3,B. (Seite 40);

3.) zusatzliche Mehrpunkte fur Assistenz der schwer Gliedmaliengeschadigten - Ab-
schnitt 3,C. (Seite 40);

4.) pauschale Schadenspunkte fur Spat- und Folgeschaden - - Abschnitt 3,D. (Seite
41 ff.);

5.) Hinterbliebenversorgung fur Angehdrige - Abschnitt 3,E. (Seite 42);

6.) Hartefallregelung bezuglich § 102 SGB XllI - Ruckforderung nach Versterben von
Geschadigten — Abschnitt 3,F. (Seite 42,ff.);

7.) Entfall der Einschrankungen der Kapitalisierungsmoglichkeit fur die Contergan-
rente ab dem 55. Lebensjahr - Abschnitt 3,G. (Seite 41,ff.);

8.) Dynamisierung der Pauschalen fur spezifische Bedarfe, analog den Contergan-
renten - Abschnitt 3,H. (Seite 44);

9.) Flachendeckende medizinische Kompetenzzentren und Zuschuisse fur die behan-
delnden Arzte- Abschnitt 3,1. (Seite 44).

Abschnitt 2: Struktur der Conterganstiftung fur behinderte

Menschen

A. Entwicklung der Strukturdiskussion

Nachdem Uber 45 Jahre das Strukturgeflige der Stiftung bestand' soll dieses nun
schlagartig, zu Lasten des Stiftungsrates und mit einer Kompetenzerweiterung des Stif-
tungsvorstandes, geandert werden. Das soll passieren, obwohl das Strukturgeflige ele-
mentarer Bestandteil der Vereinbarungen zur Regelung der Konflikte zwischen den El-
tern der Conterganopfer, der Firma Griunenthal und dem Staat gewesen ist und somit
mit dem Errichtungsgesetz der Stiftung vom 17.Dezemer 1971 festgeschrieben wurde.?

!'vgl. Abschnitt 2, Buchstabe B. ,Historie des Conterganstiftungsrechts*.

2 vgl. Abschnitt 2, Buchstabe B. ,,Historie des Conterganstiftungsrechts*.
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Fir diese strukturellen Veranderungen soll eine Gesetzesanderung des Conterganstif-
tungsgesetzes genutzt werden, die sich im Rahmen des nach § 25 ContStifG durchge-
fuhrten Evaluierungsverfahrens deshalb als notwendig erwies, weil die Leistungen fur

die ,spezifischen Bedarfe*® der Betroffenen pauschaliert werden sollen.

Zu diesem Vorhaben werden Kompetenzabgrenzungsprobleme vorgespiegelt und so
versucht, zur vermeintlichen Losung derer, durch Strukturveranderungen, die Betroffe-

nenvertreter in ihren Mitwirkungsmoglichkeiten erheblichst einzuschranken.

Weder ist in dem - der Evaluierung des Conterganstiftungsrechts zugrunde liegenden -
Gutachten?, noch im Bericht der Bundesregierung®, auch nurim Ansatz von einem Kom-

petenzabgrenzungsproblem zwischen Vorstand und Stiftungsrat die Rede.

Die Idee, die Stiftungsstrukturen zum Nachteil der Betroffenenvertreter zu verandern,
entstammt den Gesprachen, welche die Stiftungsvorsitzende® im Zuge der Diskussion
um ihren erfolgten Rucktritt mit dem BMFSFJ in der Zeit vom 26.02.2016 bis zum
06.04.2016 gefiihrt hat.” Im zeitlichen Rahmen dessen wurde Prof. Schulte durch den
Stiftungsvorstand® mit der Anfertigung eines Gutachtens beauftragt, welches sodann am

11.4.2016 erstellt wurde® und den Wiinschen des Stiftungsvorstandes folgte.

3 vgl. u.a. § 13 ContStifG.

# des Gerontologischen Instituts der Universitit Heidelberg und der Rechtsanwiltin Gilla Schindler.

3, Erster Bericht der Bundesregierung iiber die Auswirkungen des Conterganstiftungsgesetzes sowie tiber die
gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung dieser Vorschriften®:
http://dipbt.bundestag.de/dip21/btd/18/087/1808780.pdf

% insoweit, infolge Riicktritts zu bestreiten ist, dass sie tiberhaupt noch im Amt ist:
http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/12946874 1152171398149417 677959848
_0_2016-11-15.jpg

7 vgl. Bt-Drs. 18/8508: Antwort der Bundesregierung vom 19.5.2016 auf die Kleine Anfrage von Biindnis
90/Die Griinen, Seite 2,ff. - http://dipbt.bundestag.de/doc/btd/18/085/1808508.pdf

$ obgleich hierfiir gar nicht zustindig, da {iber grundsitzliche Angelegenheiten, gemiB § Ziffer 6 Abs. 6
ContStifG, der Stiftungsrat zu entscheiden hat.

% Rechtsgutachten zur Frage der Unabhingigkeit einer offentlich-rechtlichen Stiftung, insbesondere der
Conterganstiftung fiir behinderte Menschen gemiB § 1 ContStifG*, erstattet am 11.4.2016 von Prof. Dr.
Martin Schulte fiir die Conterganstiftung fiir behinderte Menschen - nachfolgend “Gutachten Schulte*
genannt.
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B. Historie des Conterganstiftungsrechts

l. Errichtungsgesetz der Conterganstiftung

Als Grundlage aus den Vereinbarungen zwischen den Conterganbetroffenen, bzw. ihrer
Eltern mit der Firma Grinenthal und der Bundesregierung, und zwar in dem Versuch
den Conterganskandal aufzuarbeiten, wurde das ,Gesetz Gber die Errichtung einer Stif-
tung “Hilfswerk fur behinderte Kinder ' vom 12. Dezember 1971“ erlassen. Diesem Ge-
setz gingen Verhandlungen und Absprachen zwischen den Beteiligten (Staat, Grinent-
hal, Betroffene) voraus. Eben weil man keine Verwaltung durch Ubliche Amter der den
Conterganopfern zugebilligten Mittel wollte, hat man eine Stiftungslésung vorgezogen,
um auch die Geschadigten, bzw. damals ihre Eltern, an der Leitung des Stiftungsge-
schehens, respektive im Stiftungsrat, zu beteiligen. Aus diesem Grunde wurde der Stif-
tungsrat zum tragenden Organ der Stiftung.

Demgemal} wurde das Errichtungsgesetz gefasst und insbesondere die Anspriiche der
geschadigten Kinder gegen die Firma Grunenthal, ihre Eigentimer und Angestellten
zum Erldschen gebracht (§ 23 I). Entsprechend wurde in diesem Gesetz fur den Kreis
der Leistungsberechtigten (§ 7 Abs. 1)'" eine breite Beteiligung an der Stiftung zugesi-

chert und inhaltlich die Kompetenzen des Stiftungsrates mit § 7 Abs. 8 wie folgt gefasst:

»Der Stiftungsrat beschlieft tiber alle grundsatzlichen Fragen, die zum Auf-
gabenbereich der Stiftung gehoren. Er uberwacht die Tatigkeit des Stif-

tungsvorstandes. Das Nahere regelt die Satzung.“

10Gesetz liber die Errichtung einer Stiftung ,, Hilfswerk fiir behinderte Kinder (BGBL I S. 1876):
http://www.contergannetzwerk.de/index.php/forum/2 16-Rund-um-die-Conterganstiftung---deren-Arbeit--
die-Opfer/41954-Conterganstiftungs-Errichtungsgesetz-17-12-1971.html#41954

I Gesetz iiber die Errichtung einer Stiftung ,, Hilfswerk fiir behinderte Kinder*:
http://www.contergannetzwerk.de/index.php/forum/216-Rund-um-die-Conterganstiftung---deren-Arbeit--
die-Opfer/41954-Conterganstiftungs-Errichtungsgesetz-17-12-1971.html#41954
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Hingegen sah das Errichtungsgesetz in § 8 Abs. 3 vor, dass der Vorstand die Be-
schlisse des Stiftungsrates ausfuhrt, die Geschafte der Stiftung fuhrt und die Stiftung

gerichtlich und auRergerichtlich vertritt.'?

ll. Erstes Conterganstiftungsanderungsgesetz

Rund 37 Jahre spater wurde am 26.06.2008 das Errichtungsgesetz erstmals geandert,
dieses aber auf eine Rentenerhéhung beschrankt.'3

lll. Zweites Conterganstiftungsanderungsgesetz

Durch den Gesetzentwurf der CDU/CSU und SPD zu einem Zweiten Conterganstif-
tungsanderungsgesetz wurde (einhergehend mit einer Reduktion der Stiftung auf aus-

schlieBlich conterganopferspezifische Leistungsempfanger'#) eine Verkleinerung des

Stiftungsrates und zudem MaBnahmen zur Kompetenzabgrenzung zwischen Vor-

stand und Stiftungsrat vorgenommen, insofern es in der Gesetzesbegrundung unter
(Seite 7) A I. 3. Abs. 2 heildt:

,»Gleichzeitig sollen zur Erhohung der Effizienz die Strukturen der Stiftung
geandert werden. So soll es eine klare Trennung der Zustandigkeiten zwi-
schen Stiftungsrat und Vorstand geben: Der Stiftungsrat soll die Kontroll-
und Aufsichtsfunktion haben und tiber grundsatzliche Fragen beschlieRen,

wahrend der Vorstand das ausfiihrende Entscheidungsorgan ist. (...)“.15

12 Gesetz iiber die Errichtung einer Stiftung ,, Hilfswerk fiir behinderte Kinder*:
http://www.contergannetzwerk.de/index.php/forum/2 16-Rund-um-die-Conterganstiftung---deren-Arbeit--
die-Opfer/41954-Conterganstiftungs-Errichtungsgesetz-17-12-1971.html#41954

3 BGBI. I S. 1078 (Nr. 26): http://www.buzer.de/gesetz/8265/index.htm

14 BT-Dr. 16/12413, (Seite 9), B. ,,Zu Artikel 1, ,,zu Nummer 1
http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/16/124/1612413.pdf

15 BT-Dr. 16/12413: (Seite 7) A. L. 3, Abs. 2: http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/16/124/1612413.pdf
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Dieses Element der Gesetzesbegrindung ist somit auch zur Auslegung der Vorschrift
des schon damals’® bis heute gliltigen § 7 Abs. 5 ContStifG, bezlglich des Umfangs der
Geschaftsfuhrung durch den Stiftungsvorstand, heranzuziehen. Damit erhielt die Ent-

scheidungskompetenz des Vorstandes und dadurch dessen diesbeziigliche Ei-

genverantwortlichkeit, bereits Gesetzesrang, soweit hierbei nicht grundsatzliche Fra-

gen der Stiftung, fur die der Stiftungsrat zustandig ware, beruhrt werden.

Zusatzlich und nochmal besonders klarstellend, wurde zur Realisierung dieser erfolgten
Kompetenzabgrenzung, mit dem 2. ContStifAndG in § 7 Abs. 5, dem Vorstand nochmal

ausdrucklich folgende Aufgabe zugewiesen:

»Zu diesen Geschaften gehoren insbesondere die Vergabe der Stiftungs-
mittel und die Uberwachung ihrer zweckentsprechenden und wirtschaftli-

chen Verwendung durch die Stiftung“."”
Fernerhin hat man bereits damals die Notwendigkeit einer Versachlichung im Stiftungs-
rat gesehen und mit dem Zweiten Conterganstiftungsanderungsgesetz extra, die bis

heute fortbestehende Mdglichkeit (§ 6 Abs. 1 Satz 5 ContStifG) geschaffen, dass

zwei wissenschaftliche Expertinnen und Experten in den Stiftungsrat beru-

fen'8,

werden konnen, wovon allerdings nie Gebrauch gemacht wurde, wobei zu vermuten

steht, um die Mehrheitsverhaltnisse zugunsten der Ministerialvertreter im Stiftungsrat

nicht zu gefahrden.

IV. Drittes Conterganstiftungsanderungsgesetz

16 http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/16/124/1612413.pdf

17 BT-Dr. 16/12413: (Seite 4) Artikel 1, Nr. 4: http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/16/124/1612413.pdf
18 BT-Drs. 16/12413: (Seite 10), B. ,,Zu Artikel 1, ,,zu Nummer 3:
http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/16/124/1612413.pdf

Seite 79 von 128



Sachverstandigenexpertise von Christian Stlirmer zur 6ffentlichen Anhdrung des Seite 8
Ausschusses fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend des Deutschen Bundestages am 28.11.2016

Wenngleich der Entwurf des Dritten Conterganstiftungsanderungsgesetzes Transpa-
renz, insbesondere im Hinblick auf das Informationsfreiheitsgesetz verordnen wollte®,
so hat dies der Bundestagsausschuss fur Familie Senioren, Frauen und Jugend, insbe-
sondere nach einer 6ffentlichen Anhdrung, als nicht ausreichend empfunden und mit §
6 Abs. 5 ContStifG vorgeschrieben:

(...) Die Sitzungen des Stiftungsrates sind 6ffentlich. Nichtoffentlich darf nur ver-
handelt werden, wenn es das offentliche Wohl oder berechtigte Interessen Ein-
zelner erfordern; Uber Gegenstande, bei denen diese Voraussetzungen vorlie-
gen, muss nichtoffentlich verhandelt werden. In nichtoffentlicher Sitzung nach
Satz 2 gefasste Beschlusse sind nach Wiederherstellung der Offentlichkeit oder,
wenn dies ungeeignet ist, in der nachsten offentlichen Sitzung bekannt zu geben,
sofern nicht das offentliche Wohl oder berechtigte Interessen Einzelner entge-

genstehen.“?0

V. Zwischenergebnis

Es ist zu konstatieren, dass von der Errichtung des Conterganstiftungsrechts bis heute,
mithin Gber rund 45 Jahre, der Stiftungsrat, als tragendes Organ der Conterganstiftung,
uber die grundsatzlichen Fragen der Stiftung bestimmt. Dies war wesentlicher Bestand-
teil der ursprunglichen Abreden zwischen den Eltern der Conterganopfer, der Firma Gru-
nenthal und dem Staat. Bei dem Errichtungsgesetz handelte es sich um ein Gesamt-
paket, insoweit nicht nur die strukturellen und leistungsspezifischen Stiftungsangele-
genheiten geregelt, sondern, mit § 23 Abs. 1, zudem auch samtliche Anspriche der
Geschadigten gegen die Firma Grunenthal, ihre Eigentimer und Angestellten zum Er-
|I6schen gebracht wurden.

Wenn mit dem 2.ContStifAndG ausdriicklich der Umfang der Geschéftsfiihrung des Vor-
standes konkretisiert wird und damit eine Kompetenzabgrenzung zum Stiftungsrat er-

folgt, so erscheint dies deshalb noch tragbar, weil hierdurch die Ursprungsregelung,

19 BT-Drs. 17/12678, Artikel 1, Nr.2: http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/17/126/1712678.pdf

20 BT-Drs. 17/13279: (Seite 4) a) 1. 2.): http://dip21.bundestag.de/dip21/btd/17/132/1713279.pdf
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dass der Stiftungsrat (als tragendes Organ) die grundsatzlichen Angelegenheiten der
Stiftung bestimmt, keine Verletzung erfahrt.

Hingegen erscheint es jedenfalls als aul3erordentlich fraglich, ob Uber die bereits erfolg-

ten Kompetenzabgrenzungen hinaus, noch weitere Aufgaben umverteilt werden kon-

nen, ohne den Ursprungsregelungen den Boden zu entziehen.

Weiterhin ist besonders bedauerlich und unverstandlich, dass die mit dem 2.Cont-
StifAndG extra geschaffene Mdglichkeit, zwei wissenschaftliche Experten in den Stif-
tungsrat zu berufen, nicht genutzt wurde, um die Diskussion sowohl im Stiftungsrat als
auch innerhalb der Stiftungsorgane und dem BMFSFJ zu versachlichen. Hiermit hatten
die, den Kompetenzabgrenzungswunschen zugrunde liegenden Umstande, durchaus

untergesetzlich einer Losung zugefuhrt werden konnen.

C. Probleme der Betroffenenvertreter im organschaftlichen Geflige
der Conterganstiftung

|. Rechtswidrige Behandlung der Betroffenenvertreter im Stiftungsrat — mit Bei-
spielen

Aufgrund der strukturellen Ungleichheit in den Mehrheitsverhaltnissen im Stiftungsrat?',
haben die Betroffenenvertreter keine Chance, berechtigte Anliegen, wenn dies vom zu-
standigen Ministerium fur Familie Senioren Frauen und Jugend unerwlnscht ist, zu the-
matisieren, geschweige denn durchzusetzen. Hierdurch werden die Betroffenenvertreter
in ihren, gemal § 6 Abs. 6 Satz 2 ContStifG i.V. mit § 8 Abs. 1 Ziff. 9 der Stiftungssat-
zung, bestehenden Uberwachungs- und Kontrollpflichten behindert.

21 drei Sitze werden von den Ministerialvertreter und zwei Sitze von den Betroffenenvertretern gehalten -

vgl. Abschnitt 2, CII 1.
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Diese klare strukturelle Unterlegenheit wird von Seiten des zustandigen Ministeriums flr

Familie Senioren Frauen und Jugend, welches auch den Stiftungsratsvorsitzenden

stellt, rigide ausgenutzt und auch versucht, die Arbeit der Betroffenenvertreter, mit im-

mer neuen Hindernissen zu beeintrachtigen.

Dies und insbesondere, dass trotz § 7 Abs. 6 der Stiftungssatzung, die fur eine Interes-
senwahrnehmung der Geschadigten wesentlichen Informationen und Unterlagen, die
auch fur eine Kontrolle des Vorstandes erforderlich sind, vorenthalten werden, wird mit

nachfolgenden Beispielen verdeutlicht:

1.) Vorenthalten der Expertisen im Rahmen des Evaluierungsverfahrens

Den Betroffenenvertretern wurden selbst die Expertisen?? vorenthalten, die der Evaluie-
rung des Conterganstiftungsgesetzes (§ 25 ContStifG) zugrunde liegen. Deshalb waren
die Betroffenenvertreter gehindert, dafiir zu sorgen, dass diese auch im Stiftungsrat dis-
kutiert werden, insbesondere, die Belange der Geschadigten in den Diskussionsprozess
und den Bericht an das BMFSFJ einzuspeisen. In Ermangelung einer Beschlussfassung
im Stiftungsrat®® fehlt es damit im Rahmen des Evaluierungsverfahrens sogar an einer
offiziellen Position der Stiftung. Die Expertisen konnten erst Uber das Verwaltungsge-
richt?*, bzw. Oberverwaltungsgericht Miinster, zu einem Zeitpunkt herauserwirkt wer-

den, als die Berichte der Stiftung und des BMFSFJ bereits erfolgt waren.

2.) Exorbitante Rechtskosten - Anfragen von Seiten der Betroffenenvertreter

Weiterhin sahen und sehen die Betroffenenvertreter, vor allem der Unterzeichner, einen
sehr betrachtlichen Aufklarungsbedarf, bezuglich der Rechtskosten der Stiftung, welche
betrugen:

im Jahr 201425: 32.161 €,
im Jahr 201526 (Haushaltsplan: 30.000 €): tatsachlich 371.662,81 €,

22 zum einen des Gerontologischen Institutes der Universitét Heidelberg und zum anderen der
Rechtsanwiltin Gilla Schindler.

23 der gemiB § 6, Abs. 6 ContStifG, ausschlieBlich zustindig ist, weil es sich um eine ,,grundsitzliche
Angelegenheit” der Stiftung handelt.

24 e A KéIn: http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/Einstweilige Anordung
VerwaltungsgerichtKoeln.pdf

25 http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/Jahresrechnung2014.pdf

26 http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/Jahresrechnung2015.pdf
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im Jahr 201627 (Haushaltsplan: 150.000 €), tatsachlich bis zum 31.10.2016: 115.346 €.
Fir das Jahr 201728 sind im Haushaltsplan 400.000 € angesetzt.

Diese hohen Kosten sind im Wesentlichen zwei Faktoren geschuldet:

Mit der Aufarbeitung von 161 Altakten, welche die Firma Grunenthal der Stiftung ausge-

handigt hat, wurde die Kanzlei GSK Stockmann + Kollegen mit Stundensatzen von 375
€ mandatiert?® und insoweit im Jahr 2015 361.518 € bezahlt.
Dass insoweit noch weitere Kosten im Jahr 2016 und 2017 entstehen, steht zwar fest,

die weiteren Anfragen zu genaueren Einzelheiten liefen bislang allerdings ins Leere.

Weiterhin hat der Unterzeichner die Modalitaten der standigen Mandatierung der

Rechtsanwaltskanzlei Dolde, Mayen und Partner mehrfach, wie erfolglos, hinterfragt®,

weil es Indizien gibt, dass die Kanzlei mit dreistelligen Stundensatzen auch in den Ver-
fahren gegen die Betroffenen tatig ist und dies in einen Umfang zu erfolgen scheint, der
jede Verhaltnismaligkeit sprengt. Es ist anzunehmen, dass der (vorbezeichnete) Kos-
tenansatz fur das Jahr 2017 in Héhe von 400.000 € dem geschuldet ist. Jedenfalls
straubt man sich von Seiten der Stiftung auch insoweit vehement, die Einzelheiten preis-

zugeben .’

27 http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/EntwurfHaushaltsplan2017.pdf

28 http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/EntwurfHaushaltsplan2017.pdf

29 vgl. Protokoll der 101. Stiftungsratssitzung vom 30. 11. und 1.12.2015, TOP 5, Seite 14:
http://www.contergan-infoportal.de/fileadmin/downloads/NEU-

DOWNLOADS/Protokolle/2015 12 01 _11_30 Protokoll Stiftungsratssitzung.pdf
30http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/Beschlussvorlage DoldeMayenund
Partner.pdf und http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/ Beschlussvorlage
Rechtsverfolgungskosten-1.pdf

31 vgl. Korrespondenz: http://www.contergannetzwerk.de/index.php/forum/2 13-Conterganstiftung-f%C3%
BCr-behinderte-Menschen---%C3%B6ffentlich/41967-Auseinandersetzungen-nicht%C3%B6ffentl Teile-
StiftungsR-Sitzungen.html
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3.) ungesicherter Emailversand personenbezogener Daten zu den spezifischen Bedar-
fen
Nachdem durch die Conterganstiftung am 4.3.2016 eine E-Mail an mehrere Adressaten

verschickt wurde, worin ungesicherte und ungeschiitzte Anlagen mit personenbe-

zogenen Daten iiber samtliche beantragten und bewilligten spezifischen Bedarfe

enthalten waren, wurde mit Drohungen von empfindlichen Ubeln, wie Schadensersatz

und dem Verlangen nach Unterlassungserklarungen durch die Stiftung versucht, den

Unterzeichner von einer Thematisierung abzuhalten. Dieser Vorgang um die durch die
Bundesdatenschutzbeauftragte gertigte E-Mail entwickelte sich so nachhaltig, dass der
Unterzeichner nunmehr Klage gegen die Stiftung auf Unterlassung von solchen Behin-

derungen in seiner Amtsausfiihrung als Stiftungsrat eingereicht hat. 32

4.) Verweigerte Statistik

Gleichfalls entgegen § Ziffer 7 Abs. 6 der Satzung verstol3end, werden dem Unterzeich-
ner als Betroffenenvertreter stiftungsseitig die einfachsten Informationen, so zum Bei-
spiel eine Statistik, aus der hervorgeht, wie viele Betroffene auf die einzelnen Schadens-
punkte entfallen, verweigert.3® Angesichts des Umstandes, dass die Stiftung umfang-
reichstes statistisches Material fiihrt, wie die Anlagen aus der E-Mail vom 4.3.20163*
belegen, wird auch mit dieser Vorenthaltung die grundsatzliche Verweigerungshaltung

der Betroffenenvertretern gegenuber dokumentiert.

5.) VerstéRe gegen das Offentlichkeitsgebot der Stiftungsratssitzungen
Fur das BMFSFJ und den Stiftungsvorstand unliebsame Themen werden, entgegen
dem Willen der Betroffenenvertreter> und entgegen § 6 Abs. 5 Satz 2 und 3 ContStifG,

wonach der Stiftungsrat grundsatzlich 6ffentlich zu tagen hat, wovon nur dann davon
abgewichen werden darf, wenn das o6ffentliche Wohl oder berechtigte Interessen Einzel-

ner entgegenstehen, in nichtoffentliche Sitzungsbereiche verschoben.

32 Zur Klageschrift:
http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/KlageschriftStuermer.pdf

33 vgl. http://www.contergannetzwerk.de/index.php/forum/2 13-Conterganstiftung-f%C3%BCr-behinderte-
Menschen---%C3%B6ffentlich/42034-Schreiben-Statistik. html#42034

34 vgl. vorstehend Abschnitt 2, C L. c.

35 vgl. z.B. zu den Beschlussvorlage Unterzeichners beziiglich der Anwaltskanzlei Dolde, Mayen und
Partner: http://www.contergannetzwerk.de/index.php/forum/213-Conterganstiftung-f%C3%BCr-behinderte-
Menschen---%C3%B6ffentlich/41967-Auseinandersetzungen-nicht%C3%B6ffentl Teile-StiftungsR -
Sitzungen.html#41967
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Bemerkenswerterweise findet eine solche Vorgehensweise immer dann statt, wenn vol-
lig Uberzogene Ausgaben mit einem Stiftungsratsbeschluss legitimiert werden sollen,

woflr als Beispiele angefuhrt werden:

- die Beschlussvorlagen3¢ vom 22.5.2016%7 bezliglich den exorbitanten Kosten
hinsichtlich der Rechtsanwaltskanzlei Dolde, Mayen und Partner3;

- Kostenordnung Expertenkommission Gefal3studie 2016, TOP 5 auf der Stiftungs-
ratssitzung am 28.11.2016:3°

- Ordnung uber Erstattung der Assistenzkosten - TOP 6 auf der Stiftungsratssit-
zung am 28.11.2016.40

Auch zu den letzten beiden geplanten Ordnungen hat der Unterzeichner eine Auf-

forderung Ubersandt, in 6ffentlicher Sitzung zu verhandeln.*!

6.) Auftragsvergaben ohne Ausschreibung

Obgleich die Problematik, dass die Vergaben von Studien, Expertisen oder Gutachten
jeweils ausgeschrieben werden mussen, was eingehend anlasslich der, der Evaluierung
zu Grunde liegenden Expertisen*? auch diskutiert worden ist, wurde auch das Schulte-
Gutachten alleine durch den Vorstand, ohne Beteiligung des Stiftungsrates und damit
der Betroffenenvertreter, ohne Ausschreibung, vergeben und insoweit Kosten in Hohe
von 23.800 € produziert.

36 Erinnerungs-Email: http://www.contergannetzwerk.de/index.php/forum/362-Stiftungsrat---%C3% B6
ffentlich/40170-meine-Antr%C3%A4ge-im-Stiftungsrat-in-nicht%C3%B6ffentl-Teil-versenkt.html#40170
3Thttp://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/Beschlussvorlage Rechtsverfolgungskost
en-1.pdf und http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/

Beschlussvorlage DoldeMayenundPartner.pdf

38 vgl. Abschnitt 2, C 1. b).

39 TO der Stiftungsratssitzung am 28.11.2016:
http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/TOP1_Tagesordnung103.Sitzung.pdf

40 http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/TOP1_Tagesordnung103.Sitzung.pdf
41 Aufforderung des Unterzeichners vom 14.11.2016: http://www.contergannetzwerk.de/index.php/forum/
213-Conterganstiftung-f%C3%BCr-behinderte-Menschen---%C3%B6ffentlich/41967-
Auseinandersetzungen-nicht%C3%B6ffentl Teile-StiftungsR-Sitzungen.html

42 des Gerontologischen Institutes der Universitit Heidelberg und von Frau Rechtsanwéltin Gilla Schindler
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7.) Beeintrachtigung der Betroffenenvertreter durch Verfahrensbarrieren - Beispiel

Mit Mehrheit der ministeriellen Stimmen wurde in der 98. Stiftungsratssitzung den Stif-
tungsratsmitgliedern und damit auch den Betroffenenvertretern aufoktroyiert, dass samt-
liche Antrage als Beschlussvorlage drei Wochen vor der jeweiligen Sitzung einzureichen
sind.*3 Wahrend ein Nichteinhalten flr die Betroffenenvertreter den Ausschluss ihrer An-
trage darstellt, werden diese Regeln von den Ministerial- und Stiftungsvertretern igno-
riert und Unterlagen im erheblichen Umfang auch noch kurz vor der Sitzung einge-
reicht.** Durch eine solche Vorgehensweise werden die Betroffenenvertreter erheblich
benachteiligt, da sie auf komplexe Vorgange nicht mehr adaquat reagieren kénnen.
Unliebsame Antrage in Sitzungen werden ganz uberwiegend hinten auf der Tagesord-
nung positioniert, so dass zumeist, aufgrund der eingeschrankten Tagungszeit (regel-
mafig bis 17:00 Uhr), die durch die Betroffenenvertreter vorgebrachten Themen erst gar

nicht behandelt werden konnen.

8.) Zwischenergebnis

Auch das exorbitante Ausgabeverhalten zeigt deutlich, dass die Kontrollmechanismen
nicht geschwacht werden sollten, sondern vielmehr gestarkt. Gleichfalls der Umgang mit
den Betroffenenvertretern bedingt eine deutliche Starkung ihrer Rechte, bzw. eine An-
derung der Mehrheitsverhaltnisse im Stiftungsrat derart, dass die strukturelle Ungleich-

heit zu Lasten der Betroffenenvertreter entfallt.

Insbesondere aber aufgrund der historischen Hintergrinde zum Conterganskandal und
der insoweit folgenden Vereinbarungen, die zum Errichtungsgesetz, mit einer Teilhabe
von Seiten der Betroffenen am Stiftungsgeschehen flhrten, bedarf es einer Sicherstel-
lung, dass die Betroffenenvertreter an den grundsatzlichen Angelegenheiten der Stif-
tung (§ 6 Abs. 6 ContStifG) beteiligt bleiben.

43 Protokoll der 98. Stiftungsratssitzung, TOP 3: http://www.contergan-infoportal.de/fileadmin/
downloads/NEU-DOWNLOADS/Protokolle/2014 12 _09_Protokoll_Stiftungsratssitzung.pdf

# 50 wurde zuletzt am 15.11.2016 beziiglich der Stiftungsratssitzung am 28.11.2016 der gesamten
Haushaltsplan fiir 2017 und damit weniger als zwei Wochen vorher vorgelegt.
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Il. Rechtliche Situation zu den Kompetenzen des Stiftungsrates

1.) Personelle Besetzung

Gemal} § 6 Abs. 1 ContStifG besteht der Stiftungsrat aus mindestens funf und hochs-

tens sieben Mitgliedern, wobei die Berufungen wie folgt erfolgen:

a) Ministerialvertreter
Drei Mitglieder vom BMFSFJ werden im Einvernehmen mit dem Bundesministe-

rium der Finanzen und dem Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales benannt.

b) Betroffenenvertreter
Zwei weitere Mitglieder werden vom BMFSFJ auf Vorschlag der leistungsberech-

tigten Conterganopfer durch das BMFSFJ berufen.

c) Vertreter aus der Wissenschaft

Mit § 6 Absatz 1 Satz 5 ContStifG ist dem BMFSFJ die Kompetenz verliehen, bis
zu zwei weitere Mitglieder aus der Wissenschaft in den Stiftungsrat zu berufen.
Hierbei ist festzustellen, dass von dieser Moglichkeit bis heute noch kein Ge-

brauch gemacht wurde.

2.) Entscheidungskompetenzen des Stiftungsrates gemaf dem ContStifG

Gem. § 6 Abs. 6 beschlief3t der Stiftungsrat tber alle grundsatzlichen Fragen und tber-
wacht auf die Tatigkeit des Vorstandes, wobei das Nahere die Satzung bestimmt. Au-
Rerdem stellt der Stiftungsrat, gem. § 6 Abs. 7 ContStifG, Richtlinien fur die Verwendung
der Mittel auf, soweit die Verwendung nicht bereits durch das ContStifG selbst bestimmt

ist.4°

4 vgl. Schulte-Gutachten, Seite 12.
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3.) Definition der Entscheidungskompetenzen des Stiftungsrates gem. Stiftungssat-

zung

In § 8 der Satzung werden die mit § 6 Abs. 6 ContStifG umrissenen Aufgaben des Stif-

tungsrates, wie folgt verdeutlicht:

a)
b)
c)

d)

9)
h)

J)

Erlass und die Anderung der Satzung,

Erlass der Geschéftsordnung,

Zustimmung zur Bestellung der Mitglieder des Stiftungsvorstandes und
ihrer Stellvertreterinnen und Stellvertreter gemal3 § 7 Abs. 2 ContStifG,
Genehmigung der Geschéftsordnung des Stiftungsvorstandes und sei-
ner Kommissionen,

Erlass von Richtlinien fiir die Leistungen nach Abschnitt 3 ContStifG,
Aufstellung des Vergabeplanes und die Anordnung seiner Ausfiihrung,
Feststellung des Haushaltsplanes,

Feststellung der Jahresrechnung sowie die Entlastung des Vorstandes
auf Grund des Priifungsberichtes der Rechnungspriifung, und zwar je-
weils bis zum 30. Juni des dem Geschéftsjahr folgenden Jahres,
Uberwachung der Tétigkeit des Vorstandes. Gegenstand der Uberwa-
chung sind die OrdnungsmaéaBigkeit, Zweckméligkeit und Wirtschaft-
lichkeit der Entscheidungen des Vorstandes,

Genehmigung eines Geschéftsbesorgungsvertrages, der im Zusam-
menhang mit der Unterhaltung einer Geschéftsstelle nach § 5 Absatz
3 abgeschlossen wird. Der Vertrag und seine eventuellen Anderungen
bedlirfen der Zustimmung des Bundesministeriums flir Familie, Senio-

ren, Frauen und Jugend.

lll. Rechtliche Situation zu den Kompetenzen des Stiftungsvorstandes
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1.) Conterganstiftungsgesetz

a) personelle Besetzung des Stiftungsvorstandes geméall dem ContStifG

Gemal § 7 ContStifG besteht der Stiftungsvorstand aus, vom BMFSFJ im Einverneh-
men mit dem Bundesministerium flr Finanzen und dem Bundesministerium fur Arbeit
und Soziales zu bestellenden 2-3 Mitgliedern, wobei eine Person im Sinne des Conter-
ganstiftungsrechts leistungsberechtigt sein muss.

In der 18. Legislaturperiode besteht das Problem, dass nach Ausscheiden des dritten

Vorstandes diese Position nicht mehr besetzt wurde*® und somit zwei Personen uber

Steuergelder erheblichsten Ausmalfes alleine verfiigen.

b) Kompetenzen des Stiftungsvorstandes gemald dem ContStifG

Gemal § 7 Abs. 5 ContStifG flhrt der Stiftungsvorstand die Beschlisse des Stiftungs-
rates aus und hat die Geschaftsfuhrung der Stiftung inne. Zu den Geschaften gehdren
insbesondere: die Vergabe der Stiftungsmittel und die Uberwachung ihrer zweckent-
sprechenden und wirtschaftlichen Verwendung durch die Stiftung sowie die gerichtliche

und aullergerichtliche Vertretung der Stiftung.

Gemal § 7 Abs. 6 ContStifG kann der Vorstand im Einvernehmen mit dem BMFSFJ und
dem BMF bis zu zwei hauptamtliche Geschaftsfuhrer anstellen.

2.) Definition der Entscheidungskompetenzen des Vorstandes gem. Stiftungssatzung

In § 9 Abs. 1 der Stiftungssatzung ist weitergehend kodifiziert, dass der Stiftungsvor-
stand die Geschafte der Stiftung in eigener Verantwortung fuhrt, wozu insbesondere die
Vergabe der Stiftungsmittel und die Uberwachung ihrer zweckentsprechenden und wirt-

schaftlichen Verwendung gehéren.

46 obgleich selbst dem Unterzeichner eine Vielzahl von Personen bekannt sind, die dieses Amt iibernehmen
wiirden.
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Gemal § 9 Abs. 8 der Satzung legt der Stiftungsvorstand bei Verfahren nach Abschnitt
2 ContStifG die Leistungen fest, erteilt Antragstellern jeweils einen Bescheid und ent-
scheidet Uber erhobene Widerspruche.

Weiterhin arbeitet der Stiftungsvorstand dem Stiftungsrat in vielfacher Hinsicht zu: So
erstellt der Stiftungsvorstand die Jahresrechnung und einen Geschaftsbericht (§ 9 Abs.
7 der Satzung), ferner, gem. § 8 Abs. 6 der Satzung, den Haushalts- und Vergabeplan
nach Abschnitt 3 ContStifG und Entwirfe von Geschaftsordnungen des Stiftungsvor-
standes und etwaiger Kommissionen (§ 9 Abs. 5 Satzung). Die vorgenannten Unterla-
gen legt der Stiftungsvorstand dem Stiftungsrat zur Beschlussfassung vor. Weiterhin soll
der Stiftungsvorstand den Stiftungsrat dahingehend unterstitzen, indem er dessen Be-

schlisse nach den gegebenen MalRgaben ausfiuhrt - § 9 Abs. 2 der Satzung.

V. Gutachten Prof. Martin Schulte

Zunachst ist festzustellen, dass das Gutachten*’ darunter leidet, dass es in der Bewer-
tung der Kompetenzabgrenzungen zwar die Interessen des auftraggebenden Stiftungs-
vorstandes berlcksichtigt, allerdings die dagegen sprechenden Faktoren bezlglich ei-
ner Kontrolle des Stiftungsvorstandes - an und fur sich und insbesondere durch die Be-
troffenenvertreter - vollstéandig auRer Betracht lasst.*

Zwar fihrt das Gutachten auf Seite 14, 2. Absatz, pauschal aus, dass eine Einbeziehung
der Betroffenenvertreter in die Stiftungskontrolle fur die Funktionsfahigkeit der Stiftung
unabdingbar sei, lasst hierbei aber aul3er Acht, dass, aufgrund der strukturellen Un-

gleichheit in den Mehrheitsverhaltnissen im Stiftungsrat, eine ordnungsgeméafie Kon-

trolle Uberhaupt nicht durchfuhrbar ist.4°

47 vgl. zur fehlenden Ausschreibung und alleiniger Vorstandsvergabe — Abschnitt 2, C. 1. 6.). — Seite 13.
4 vgl. Abschnitt 2, C L.
4 vgl Abschnitt 2, C L.

Seite 90 von 128



Sachverstéandigenexpertise von Christian Stiirmer zur 6ffentlichen Anhérung des Seite 19
Ausschusses fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend des Deutschen Bundestages am 28.11.2016

Wenn dieses Gutachten es im Weiteren als problematisch stellt, dass mit § 8 Abs. 1
Nummer 9 der Satzung, wonach sich die Uberwachung des Stiftungvorstandes durch
den Stiftungsrat auch auf die OrdnungsmaRigkeit, ZweckmaRigkeit und Wirtschaftlich-
keit der Entscheidungen des Vorstandes richtet?®, so lasst es die negativen Effekte,

wenn 2-3 Personen iber Millionen an Steuergeldern alleine entscheiden®’, gleichsam

unberucksichtigt, wie auch die moglichen Folgen einer mangelhaften Kontrolle. Gerade
aber auch der insoweitige Ausschluss der Betroffenenvertreter widersprache zudem
wiederum der Intention des Errichtungsgesetzes® und auch den Grundséatzen der UN-
Behindertenrechtskonvention, die eine weitreichende Teilhabe der betreffenden Behin-
derten, bzw. ihrer Vertreter fordert.

Vor allem aber lasst das Gutachten Schulte unbertcksichtigt, dass mit dem Zweiten

Conterganstiftungsanderungsgesetz bereits eine .klare Trennung der Zustandigkeiten

zwischen Stiftungsrat und Vorstand“ 53 eingeflihrt wurde, ndmlich, dass der Stiftungsvor-

stand die Geschéfte in eigener Verantwortung fiihrt.>* Der Stiftungsrat hingegen ist, ge-
maR § 6, Abs. 6 ContStifG bei grundsatzlichen Fragen der Stiftung gefordert.>

Damit bleibt es unerfindlich, wie das vorgenannte Gutachten dazu kommen kann, dass
die ,Auswahl einer Packung Schreibmaschinenpapier in die Stiftungsratskompetenz
hineinfallen konnte. Da es sich eben nicht um eine ,grundsatzliche Frage“ handelt, ist
der Vorstand, der wohlgemerkt die Geschafte ,in eigener Verantwortung® fiihrt>¢, inso-

weit selbstverstandlich frei.

Weiterhin geht das Gutachten Schulte nicht darauf ein, inwieweit, mit einer Wahrneh-
mung der mit dem Zweiten Conterganstiftungsanderungsgesetz (§ 6 Abs. 1 Satz 5
ContStifG) eingeflhrten Mdglichkeit, zusatzlich zwei Personen aus der Wissenschaft in

den Stiftungsrat zu berufen®, eine Verbesserung des organschaftlichen Miteinanders,

50 Gutachten-Schulte, Seite 13, Abs.2.

3! vgl. z.B. exorbitanten Rechtskosten — Abschnitt 2, C 1. 2.)
32 siehe Buchstabe Abschnitt 2, B 1.

33 vgl Abschnitt 2, B IILAT.

4 vgl. Abschnitt 2, B IILA.

33 vgl. Abschnitt 2, D II. 2. ff.

36 vgl. Abschnitt 2, B IIT; C I1I, ff.

37 vgl. Abschnitt 2, CII 1.) ¢).
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eine Versachlichung und damit eine Problemlésung ohne eine Gesetzesanderung er-

reichen liel3e.

D. Zusammenfassung/Diskussion bezuglich gegenwartiger Praxis

1.) Einleitung

Mit dem 3. Conterganstiftungsanderungsgesetz ist ein grundsatzlicher Paradigmen-
wechsel in der Behandlung der Conterganopfer eingetreten.5® Diesen hat der Gesetz-
geber zwar entsprechend begonnen, insbesondere indem er den Geschadigten eine
gute finanzielle Versorgung zukommen lasst, woflr diese sehr dankbar sind.
Allerdings fehlt es nach wie vor daran, dass dieser Paradigmenwechsel von der Con-
terganstiftung bzw. durch das BMFSFJ, im Umgang mit den Geschadigten, bzw. ihrer
Vertreter im Stiftungsrat der Conterganstiftung, auch nur im Ansatz nachvollzogen
wurde und wird.>®

Ohne Grund, da wegen der guten Versorgung der Geschadigten tUber nichts mehr hin-
weggetrickst werden musste, werden alte Verhaltensweisen den Geschadigten und
ihren Vertretern gegeniber beibehalten und Widerstande dagegen mit immer neuen,
teils rechtswidrigen, jedenfalls empathielosen Restriktionen® begegnet. Durch zwang-
haftes Aufrechterhalten der Mehrheitsverhaltnisse im Stiftungsrat®’, die Behandlung
der Betroffenenvertreter in diesem Gremium, restriktive dem Versuch der moglichst
weitgehenden Ausgrenzung aus dem Geschehen und das Vorenthalten von Informati-
onen und Unterlagen®?, wird man dem, mit dem Dritten Conterganstiftungsanderungs-

gesetz eingetretenen Paradigmenwechsel eben alles andere als gerecht.

Unter dem Hintergrund des Conterganskandals, in dem der Staat eine Mitschuld tragt

und die Haftung der Firma Griinenthal Gbernommen hat®?, sehen die Geschéadigten die

38 vgl.Abschnitt 2, B IV, Seite 7ff.

39 vgl. Abschnitt 2, C, Seite 7.ff.

60 vgl. Abschnitt 2, C. I — Seite 9ff.

61 vgl. Abschnitt 2, B. II1.- Seite 6ff.

62 ygl. Abschnitt 2, C I. 1.), Seite 10,ff.
63 vgl. Abschnitt 2, B. I. — Seite 3 ff.
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Stiftung auch nicht als blof3e Verwaltungsbehdrde, sondern als Schnittstelle zwischen
dem Staat und den Geschadigten an. Hierbei ist es Ihnen wichtig, ernst genommen
und beteiligt zu werden, wobei Letzteres vor allem durch die gewahlten Betroffenen-
vertreter erfolgt.

Dem Missmut der Conterganopfer - der durch autokratisches Verhalten® von Seiten
der Stiftung und des BMFSFJ entsteht - und dem Verlangen der Betroffenenvertreter,
,=auf Augenhohe® behandelt zu werden, versucht man mit standigen, gleichfalls min-
destens grofteils gesetzeswidrigen Verweigerungshaltungen® zu begegnen, anstatt
auf die Geschadigten, bzw. ihre Vertreter zuzugehen, diese anstandig zu behandeln

und hierdurch zu einem demokratischen Miteinander zu kommen.

Nachdem man erkannt hat, dass man mit dieser fraglichen Verhaltensweise an recht-
liche Grenzen stdl3t, will man jetzt den Gesetzgeber, sogar unter Generierung aul3ers-
ten Zeitdrucks, dazu instrumentalisieren, neue Restriktionen festzuschreiben, wonach

die Betroffenenvertreter in der Stiftung quasi zu blofRen Zuschauern degradiert werden.

Allerdings ist es illusorisch zu glauben, dass hierdurch eine Befriedung unter den Con-
terganopfern erreichbar ware. Vielmehr dirfte mit einer erheblichen Steigerung des

Missmutes zu rechnen sein.
Nach dem Vorstehenden ist es der einzige richtige Weg, zu einer Demokratisierung

der Stiftung zu kommen, die nur von Seiten des Gesetzgebers vorgegeben werden

kann.

2.) inhaltliche Auseinandersetzung mit den Stiftungsstrukturen

Zu solchen MalRnahmen, die zu einer Demokratisierung der Stiftung fihren, wird wie

folgt ausgefuhrt:

64 vgl. Abschnitt 2, C 1. - Seite 9ff.

65 vgl. Abschnitt 2, C 1, - Seite 9ff.
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Als Grundlage aller gesetzgeberischen MalRinahmen, ist es erforderlich, dass die seit

rd. 45 Jahren bestehenden Kompetenzverteilungen zwischen Stiftungsrat und Stif-

tungsvorstand im Wesentlichen beibehalten werden. Dies ist insbesondere unabding-

bar, weil der Beginn des Conterganstiftungsrechts, respektive das Errichtungsgesetz
der Conterganstiftung, auf Vereinbarungen zwischen den Geschadigten, bzw. ihrer El-
tern, der Firma Griinenthal und dem Staat fuen®, womit nicht nur der Staat besondere
Verpflichtungen Ubernahm, sondern auch samtliche Anspriche gegen die Firma Gru-
nenthal, ihre Eigentimer und Angestellten zum Erléschen gebracht wurden (§ 23 Abs.1

Errichtungsgesetz).

Da jedoch die gegebenen Mitwirkungs- und Kontrollmdglichkeiten der Betroffenenver-

treter permanent und in aller RegelmafRigkeit durch die Mehrheitsverhaltnisse im Stif-

tungsrat®’ und insbesondere dadurch unterlaufen werden, indem man sich schlicht

nicht an die gesetzlichen Regelungen halt®8, ist es unbedingt erforderlich, dass die

Rechte der Betroffenenvertreter durch Veranderung der Mehrheitsverhéaltnisse im Stif-

tungsrat gestarkt werden:

Dies konnte entweder durch die Hinzufigung von zwei neutralen Personen (mit Zu-

stimmung der Betroffenenvertreter) erfolgen, oder, indem man die Moglichkeit aus § 6

Abs. 1 Satz 5 ContStifG, zwei Personen aus der Wissenschaft®® in den Stiftungsrat zu

berufen, zur verbindlichen Vorschrift macht, wobei auch hier darauf geachtet werden

muss, dass jeweils die Zustimmung der Betroffenenvertreter erforderlich ist. Die grof3t-
mogliche Versachlichung fande sicherlich durch eine Kombination von beiden Moglich-
keiten statt.

Eine Starkung der Mitwirkungsmaglichkeiten, einschlieRlich der Kontrollrechte, ist auch
deshalb erforderlich, um irrational hohe Ausgaben der Stiftung vorzubeugen, was ge-
rade ab der laufenden Legislaturperiode untragbare Verhaltnisse’® angenommen hat.

% vgl. Abschnitt 2, B.I. — Seite 3.

7 vgl. Abschnitt 2, C II 1.) — Seite 15,ff.
68 vgl. Abschnitt 2, C I. — Seite 9ff.

6 vgl. Abschnitt 2, C II.1. ¢) — Seite 15.

70 vgl. Abschnitt 2, C. 1. 2.). — Seite 10.
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Uberdies ist eine gesetzliche Kappungsgrenze fiir Verwaltungskosten dringend zu

empfehlen, da die zur Verfugung stehenden Mittel weitestgehend bei den Betroffenen

ankommen sollen.

Auch weitergehender Regelungsbedarf ergibt sich aus dem Schulte-Gutachten, mit
Ausnahme der Pauschalierung bezuglich der Leistung fur die spezifischen Bedarfe,
nicht, da die entsprechenden, in dem Gutachten aufgeworfenen einschlagigen Fragen
allesamt untergesetzlich, entweder durch Richtlinien oder Ordnungen, entweder be-
reits geregelt sind, oder geregelt werden kénnen. Die Haftungsfrage des Vorstandes
fernerhin erscheint, wie es normal ublich ist, eher mit einer Versicherung, als gesetz-

lich, zu regeln.

E. Stellungnahme, Losungen und Forderungen zu den Strukturprob-

lemen

Nachstehend werden die Probleme erlautert und hierzu Losungen vorgeschlagen

und/oder Forderungen erhoben:

l. zu Ziffer | (§ 4 Abs. 1 Nummer 2) - Kosten zulasten der spezifischen Bedarfe

1.) Erlauterung

In § Ziffer 4 Abs. 1 Nummer 2 soll angefligt werden:

,<die sonstigen Kosten im Zusammenhang mit diesen Leistungen einschlief3lich
der Verwaltungskosten werden ebenfalls aus diesem Betrag gezahlt.”

Damit sollen diese Kosten den fur die spezifischen Bedarfe zur Verfigung gestellten 30

Mio. Euro jéhrlich entnommen werden.”"

""'vgl. BT-Drs 18/10378, Seite 12, B ,,zu Artikel I — zu Nummer 1 (§ 4).
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Nach dem Wortlaut der Vorschrift sollen allerdings nur “die sonstigen Kosten im Zusam-
menhang mit den spezifischen Bedarfen einschlieRlich der Verwaltungskosten“ gezahlt
werden. Wenn hierbei also die Mittelverwendung der 30 Millionen € noch klar im Zusam-
menhang mit ,spezifischen Bedarfen® stehen, so fuhrt der entsprechende Besondere
Teil des Gesetzes unerfindlicherweise aus, dass von der vorgenannten Summe auch
die Mehrkosten aus Revisionsantragen und die Férderung von medizinischen Kompe-
tenzzentren zu subsumieren seien.

Dies vermag als Legalisierung gegenwartiger, fraglicher Praxis verstanden werden. Nur
haben Revisionsantrage mit spezifischen Bedarfen Uberhaupt nichts zu tun, weshalb
dringend eine Korrektur des Gesetzentwurfes auch insofern erforderlich ist.

Auch die Kompetenzzentren in den Bereich der spezifischen Bedarfe zu subsumieren,
ist deshalb problematisch, weil hiermit so erhebliche Kosten auflaufen kdénnen, dass
nach jeweiligem Abzug von den jahrlichen 30 Millionen € eine zu geringe Summe flr die
personlichen spezifischen Bedarfe der Betroffenen verbliebe. Auch insofern ist gefor-
dert, die Finanzierung anderweitig zu organisieren. Unter Umstanden ware insoweit viel-

leicht auch die Firma Grinenthal heranziehbar.

Aufgrund der weiten geplanten Handlungsfreiheit des gegenwartig aus zwei Personen
bestehenden Vorstandes, ware es auch von dessen Organisation und Ausgabeverhal-
ten abhangig, was tatsachlich fur die Geschadigten an ausschuttbarem Rest der Mittel
fur spezifische Bedarfe verbliebe. In Anbetracht der gerade im Moment explodierenden

Kosten’? folgen aus alledem unkalkulierbare Risiken.

2.) Forderung

Aus alledem werden deutlichere Abgrenzung der Kosten flir die spezifischen Bedarfe

und entsprechende Kappungsgrenzen gefordert.

72 vgl. Abschnitt 2, C1 2)und 5) - Seite 10ff.
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Il. §§ 6, 7 ContStifG - Kompetenzverteilung Stiftungsrat/Vorstand

Die in den §§ 6,7 ContStifG im Gefuge zwischen Vorstand und Stiftungsrat geregelten

Kompetenzverteilungen dirfen nicht verandert werden, mit folgenden Ausnahmen:

1.) § 6 Abs. 1 ContStifG — neutrale Personen in den Stiftungsrat

a) Erlauterung

Der Vorschlag des Gesetzentwurfes, eine weitere nicht leistungsberechtigte Person
ohne Stimmrecht in den Stiftungsrat hinzuzufligen, geht an der Problematik vorbei.
Die strukturelle Ungleichheit in den Stimmverhaltnissen im Stiftungsrat (Ministerialver-
treter: drei Personen, Betroffenenvertreter: zwei Personen”®) und das hieraus resultie-
rende inadaquate Verhalten’* gegeniiber den Betroffenenvertretern, verlangt, vor al-
lem angesichts der Historie des Conterganstiftungsrechts’®, eine Anderung des Stimm-
verhaltnisses im Stiftungsrat derart, dass die Betroffenenvertreter in diesem Gremium
berechtigte Anliegen durchzusetzen in der Lage sind. Da hierbei bei der Hinzufigung
von nur einer stimmberechtigten Person regelmalig eine Pattsituation entstinde, in-
sofern nichts geandert ware, da der Stiftungsvorsitzende (Ministerialboeamter’®) den
Ausschlag geben wurde, ist die Bestellung von zwei zusatzlichen stimmberechtigten-
Personen in den Stiftungsrat angezeigt, wobei dies jeweils nur mit Zustimmung der
Betroffenenvertreter im Stiftungsrat erfolgen sollte.

Alle beteiligten Parteien hatten damit die Chance, berechtigte Anliegen in einem de-

mokratischen Prozess durchzusetzen.

b) Formulierungsvorschlag

Nach Satz 4 wird folgender Satz eingeflgt:

,Weiterhin hat das Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Ju-
gend mit Zustimmung der in § 6 Abs. 1 Satz 3 bezeichneten Betroffenenvertreter

zwei Personen zu berufen.”

73 vgl. Abschnitt 2, C. II. 1.) b) — Seite 15.
4 vgl. Abschnitt 2, C. — Seite 9ff.
75 vgl. Abschnitt 2, B. — Seite 5ff.

76§ 6 Abs. 2 ContStifG.
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2.) § 6 Abs. 1 Satz 5 ContStifG - Berufung von Wissenschaftlern

a) Erlauterung

Die Kann-Vorschrift aus § 6 Abs. 1 Satz 5 ContStifG’’, dass das BMFSFJ bis zu zwei
Wissenschaftler in den Stiftungsrat berufen kann, sollte verpflichtend gemacht werden.
Aufgrund der sich immer wiederholenden Fachfragen zu juristischen und medizini-
schen Themen im Stiftungsrat, ware es adaquat, insoweit eine Person aus der Medizin
und Rechtswissenschaft zu berufen. Hierbei ware darauf zu achten, dass die Betroffe-
nenvertreter mit einbezogen werden, weshalb eine entsprechende Berufung mit deren

Zustimmung erfolgen sollte.

b) Formulierungsvorschlag
.Ferner beruft das Bundesministerium fur Familie Senioren Frauen und Jugend, mit
Zustimmung der Betroffenenvertreter im Stiftungsrat, eine Arztin oder Arzt und eine

Person mit Befahigung zum Richteramt.”

Bei einer entsprechenden Umsetzung ware sichergestellt, dass alle im Stiftungsgeflige
beteiligten Parteien in einem demokratischen Prozess in der Lage waren, ihre berech-
tigten Anliegen durchzusetzen. Weiterhin ware die Sachkompetenz gegeben, um stan-
dig auftauchende Fachfragen adaquat zu beantworten.

3.) § 6 Abs. 1 Satz 1 - Anpassung der Anzahl der Stiftungsratsmitglieder

a) Erlduterung
Die Anpassung der Anzahl der Stiftungsratsmitglieder ist infolge der obigen Anderung
erforderlich.

b) Formulierungsvorschlag des § 6 Absatz 1 Satz 1 ContStifG
,Der Stiftungsrat besteht aus 9 Mitgliedern.”

"7 vgl. Abschnitt 2, C I 1.) ¢) — Seite 15fT.
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4.) § 6 Abs. 7 Beschlussfahigkeit des Stiftungsrates

a) Erlduterung

Zur Vorschrift aus Art. 1. Ziffer 3 e), insoweit, wenn eine Angelegenheit wegen Be-
schlussunfahigkeit zurlckgestellt wurde, in der Folgesitzung in dieser Angelegenheit
ohne Rucksicht auf die Zahl der anwesenden Mitglieder Beschlussfahigkeit existieren
soll, ist auszuflhren, dass sich dieses ausschliellich gegen die Betroffenenvertreter
richtet. Gemal § 8 Abs. 5 der Stiftungssatzung ist namlich Voraussetzung fur eine Be-
schlussfahigkeit, dass mindestens ein Mitglied oder dessen Stellvertreterin oder Stell-
vertreter aus dem Kreis der Leistungsberechtigten anwesend ist. Aufgrund der struktu-
rellen Ungleichheit in den Stimmverhaltnissen im Stiftungsrat, bestand im laufenden
Recht damit die Moglichkeit, die Sitzung zu verlassen und damit Beschlussunfahigkeit
herbeizufuhren. Hiervon haben die Betroffenenvertreter in der gesamten Zeit ein einzi-
ges Mal (bei einer uns extrem benachteiligenden Geschaftsordnungsvorlage) Gebrauch
gemacht, blieben aber im Foyer, wonach es dann zu einer Einigung in der Sache kam.
Um uns Betroffenenvertretern auch diese Ultima Ratio zu nehmen und um die struktu-
relle Ungleichheit damit wirklich auch konsequent vollziehen zu kdnnen, ist nun diese

Beschlussfahigkeit in der Folgesitzung Bestandteil des Gesetzentwurfes.

b) Formulierungsvorschlag

Streichung des Absatzes.

5.) § 6 Abs. 8 —Tagungsintervalle des Stiftungsrates

a) Erlduterungen

Gleichfalls die Reduktion der Tagungsintervalle des Stiftungsrates, insofern in § 8 Ab-
satz 4 der Stiftungssatzung vorgeschrieben ist, dass der Stiftungsratsvorsitzende den
Stiftungsrat mindestens zweimal im Jahr einberuft und mit dem jetzigen Gesetzentwurf
halbiert werden soll, weist deutlich darauf hin, dass man die Bedeutung des Stiftungsra-

tes im Stiftungsgeschehen deutlichst stutzen mochte.
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Gleichfalls dieser Umstand wird weder der Historie des Conterganstiftungsgesetzes,

noch den heutigen Mitwirkung Wunschen der Betroffenen, bzw. ihrer Vertreter gerecht.

b) Anderungsvorschlag

Streichung dieser Vorschrift.

6.) § 7 Abs. 1 — Mitglieder des Stiftungsvorstandes

In samtlichen Legislaturperioden bestand der Vorstand ganz Uberwiegend, gemal § Zif-
fer 7 Abs. 1 ContStifG, aus drei Personen, wobei eine Person zumeist Volljuristin oder
Volljurist gewesen ist. In der neuen Legislaturperiode ist es jedoch so, dass sich der
Vorstand auf zwei Personen reduziert, nachdem Frau Gila Schindler gleich zu Beginn
ausgeschieden ist.

Das Problem besteht darin, dass aufgrund der einzurichtenden Kompetenzzentren und
sonstiger Service-Dienstleistungen die Vorstandsaufgaben eine solche Fulle bekom-
men, dass eine zusatzliche Besetzung des Stiftungsvorstandes opportun ist. Insbeson-
dere wegen der einzurichtenden Kompetenzzentren ist die Hinzufligung medizinischen
Know-hows angezeigt.

Aufgrund der Komplexitat der juristischen Fragen sollte die, bis zu dieser Vorstandsbe-
setzung geubte Praxis, auch eine Volljuristin oder einen Volljuristen in den Vorstand
aufzunehmen, verpflichtend kodifiziert werden. Durch eine Verbreiterung des Vorstan-
des werden auch Gefahren der Benachteiligungen aufgrund personlicher Animositaten
eingeschrankt und durften zu einer hoheren Akzeptanz bei den Betroffenen fuhren.

b) Lésungsvorschlag

Anderung von § 7 Abs. 1 Satz 1 ContStifG: ,Der Stiftungsvorstand besteht aus der oder
dem Vorsitzenden und weiteren drei Personen, wobei eine Arztin oder Arzt und die an-
dere Juristen oder Jurist ist.

Weitergehen ist zu empfehlen, dass man die Stiftungsvorstandsarbeit zu einer neben-

amtlichen macht.

Seite 100 von 128



Sachverstéandigenexpertise von Christian Stiirmer zur 6ffentlichen Anhérung des Seite 29
Ausschusses fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend des Deutschen Bundestages am 28.11.2016

7.) § 7 Abs. 1 — Kompetenzausweitung des Stiftungsvorstandes

a) Erlduterung
Bisher heilt es in § 7 Abs. 5 ContStifG:

,Der Stiftungsvorstand flhrt die Beschlisse des Stiftungsrates aus und flur die
Geschafte der Stiftung. Zu diesen Geschaften gehodren insbesondere die
Vergabe der Stiftungsmittel und die Uberwachung ihrer zweckentsprechenden
und wirtschaftlichen Verwendung durch die Stiftung. Er vertritt die Stiftung ge-

richtlich und auRergerichtlich®.

Nunmehr soll mit dem neuen Abs. 5 vorgeschrieben werden’®:

“Der Stiftungsrat fuhrt die Geschafte der Stiftung und vertritt sie im Rahmen der
Gesetze und der Satzung sowie nach Malgabe des Stiftungzwecks. Er Ist fur alle
Angelegenheiten der Stiftung zustandig, fur die nicht nach diesem Gesetz eine
andere Zustandigkeit bestimmt ist. Der Stiftungsvorstand leitet seine Beschlisse

dem Vorsitzenden des Stiftungsrates zu.

Die Kompetenzverschiebungen werden bereits in dem Vergleich der beiden Versionen
des Abs. 5 deutlich. Indem bisher der Stiftungsrat malRgebendes Organ war und bisher
der Stiftungsvorstand dessen Entscheidungen exekutiert hat, wird der Stiftungsrat wei-
testgehend entmachtet und auf die ihm mit § 6 Absatz 6 n.F.”® ,abschlieRend aufgefiihr-
ten Aufgaben von besonderer Bedeutung“ beschrankt.&

Wie bereits zu § 6 ausgefuhrt, entspricht die beabsichtigte Kompetenzverschiebung we-
der der Historie des Conterganstiftungsrechtes, noch den heute als Menschenrecht an-
erkannte Teilhabe von behinderten Menschen, im Sinne der UN-Behindertenrechtskon-

vention.

78 BT-Drs 18/10378, Art. 1 5 ¢) — Seite 6.

7 alte: Fassung: , Der Stiftungsrat beschlieBt tiber alle grundsétzlichen Fragen, die zum Aufgabenbereich der
Stiftung gehoren. Er tiberwacht die Tatigkeit des Stiftungsvorstandes. Das Nihere regelt die Satzung.*

80 ygl. BT-Drs. 18/10378, B. Besonderer Teil ,,zu Nummer 3 ( § 6)*,,Zu Buchstabe e*.
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Es ist nicht nur unpassend, die Conterganbetroffenen zum Flrsorgeobjekt von 2 oder 3
Menschen im Stiftungsvorstand zu machen, sondern die beabsichtigte Regelung ist
auch deswegen inadaquat, weil es sich bei der Stiftungsmasse um Millionen von Steu-
ermitteln handelt und bereits jetzt mehr als fragliche Ausgaben, sowohl dem Grunde als
auch der Héhe nach, vorliegen.8! Mit dieser Regelung wird gleichfalls der zwischen den
Eltern der Geschadigten, der Firma Grunenthal und dem Staat zur Errichtung der Stif-
tung zugrunde liegende Konsens aufgekindigt. Es war Teilhabe der Betroffenen verein-
bart, deswegen wurde die Stiftung gegrindet, um gemeinsam etwas fir die Geschadig-

ten zu tun.

bb) Lésungsvorschlag

Streichung dieser Regelungsabsicht.

8.) § 7 Abs. 6 n.F. — Geschaftsstelle

a) Erlauterung

Die Stiftungsratsmitglieder haben in der Vergangenheit (in Ausibung ihrer Rechte aus
§ 7 Abs. 6, wonach sie Anspruch auf samtliche Informationen auch aus der Vergangen-
heit haben, darunter gelitten, dass bei Anfragen gegenuber der Geschaftsstelle, diese
Anfragen an den Vorstand weitergab dieser sie zur Beantwortung freigab oder auch
nicht.82 Es ist vollig uneinsichtig, warum der Vorstand, als von den Stiftungsratsmitglie-
dern beaufsichtigtes Organ, dartber entscheidet, wer, wann, welche Unterlagen im Stif-
tungsrat erhalt.

Darum ist es im Zuge der Demokratisierung der Conterganstiftung unabdingbar, dass

die Geschaftsstelle der Gesamtstiftung und damit auch dem Stiftungsrat subsumiert

wird.

b) Lésungsvorschlag
Zur Durchsetzung der Rechte des Stiftungsrates sollte die Geschaftsstelle der Gesamt-

stiftung subsumiert werden und nicht nur dem Stiftungsvorstand.

81 vgl. Abschnitt 2, C. I. Seite 9ff.
82 vgl. Abschnitt 2, C. 1. Seite 9fT.
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lll. § 10 — Rechtsaufsicht

1.) Erléuterung

Wenngleich die Konkretisierung der Rechtsaufsicht verstandlich ist und auch aus Sicht
in meiner Eigenschaft als Betroffenenvertreter befurwortet wird, so geht dies dennoch
nicht weit genug: In der Vergangenheit ist mancherlei Tatigkeit der Rechtsaufsicht un-
terblieben, weil eine Differenzierung vorgenommen wurde zwischen Fach- und Rechts-
aufsicht, wobei man seinerzeit meinte, dass die aufgeworfene Frage eine solche der
Fachaufsicht sei und man deswegen nicht einschreiten konne. Nunmehr soll geregelt
werden, dass die Rechtsaufsicht bei einem Gesetzes- oder Satzungsverstol} und zudem
bei einer ,gebotenen Anordnung“ einschreiten kann. Das bedeutet nichts anderes, dass
die Rechtsaufsicht zu jeder beliebigen Situation einschreiten kann, aber nicht muss.
Vielmehr sollte die Aufsicht aber auf eine Fach- und Rechtsaufsicht ausgeweitet und
verpflichtet werden, entsprechend die Einhaltung der Gesetze und der Satzung zu Gber-

wachen.

bb) Lésungsvorschlag
Ausweitung der Aufsicht auf eine Fach- und Rechtsaufsicht und zudem deren Verpflich-
tung, die Gesetze und die Satzung zu Uberwachen, hierbei aber den zu unspezifizierten

Grund einer ,gebotenen Anordnung® zu streichen.

IV. § 11 Satz 2 — Rechtstechnische Fehler - Mittelverwendung

1.) Erldauterung

a) Art. 1 wird mit Nummer 3. a) in der konfusen Vorschrift ,in dem Absatz 1 wird nach
Absatz 4 folgender Satz eingefugt” der Begriff ,,Absatz 4“ mit ,,Satz 4“ verwech-
selt. Das Vorhaben aus dieser Vorschrift ist namlich schlicht unmaéglich!

b) Im obigen Absatz soll auf ,Vorschlag der in § 2 bezeichneten Personen ein weiteres
Mitglied, das nicht selbst leistungsberechtigt ist* berufen werden. In § 2 ContStifG
werden aber keine Personen, sondern nur der Stiftungszweck bezeichnet.
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c) In Art. 1 Nummer 8 werden zwar in a) aa) und bb) die Angabe ,Nummer 2“ durch

die Angabe ,Nummer 3 und die ,Nummer 3 in Nummer 4“ ersetzt, der jeweils da-

zugehorende Text aber belassen, somit § 11,Satz 2 Nummer 1 wie folgt lauten

wurde:
,Die Leistungen nach diesem Abschnitt sind aus dem Stiftungsvermdgen zu er
bringen. Es sind zu verwenden:
1. fur die jahrlichen Sonderzahlungen an die leistungsberechtigten Personen
nach den §§ 12 und 13
a) die Mittel nach § 4 Abs. 1 Nr. 3 und die daraus erzielten Ertrage
sowie

b) die Mittel nach § 4 Abs. 1 Nr. 4 in Hohe von 50 Millionen Euro und die

daraus seit dem 1. Januar 2009 erzielten Ertrage”®

Wenn zwar auch aus den (zu a) Grinenthal-Mitteln (§ 4 Abs. 1 Nummer 3) Ertrage
flieRen kdnnten, so erwachst bei b) komplette Konfusitat, weil namlich, entgegen
dem Wortlaut aus b), in § 4 Abs. 1 Nummer 4 51.129.000 Euro bezeichnet sind,

es mithin um eine Differenz in Hohe von 1.129.000 € geht.

2,) Lésung

Normentechnische Anpassung.

V. Widerspruchsstelle

Der Stiftungsvorstand (gegenwartig aus 2 Personen bestehend) entscheidet im Rah-
men seiner Verfugungsmacht Uber die conterganopferspezifischen Leistungen, insbe-
sondere die vom Gesetzgeber jahrlich bereitgestellten 30 Millionen Euro und zwar nicht
nur im ersten Verfahrensgang, sondern auch noch véllig alleine Gber Widerspruche ge-
gen seine eigenen Bescheide.

Selbst wenn es zu einer Pauschalierung der spezifischen Bedarfe kame, so verblieben
auf jeden Fall noch erhebliche Entscheidungen was Zuschiusse, Anerkennung von Con-

terganopfern, Bewertungen von Schadenspunkten, etc. Ubrig.
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Die Widerspruchsstelle konnte nicht nur im Verhaltnis Betroffene/Stiftung, sondern zu-
dem noch als Schiedsstelle zwischen Stiftungsrat und Vorstand, wie vom Gutachten

Schulte vorgeschlagen®?, agieren.

V1. freie Wahl der Betroffenenvertreter fur den Vorstand und Stiftungsrat

Weiter ist zu fordern, dass samtliche Betroffenenvertreter flir den Vorstand und den Stif-
tungsrat frei gewahlt werden, d.h. die Erforderlichkeit einer ministeriellen Berufung ent-
fallt.

VII. Fach- und Rechtsaufsicht durch das Bundesministerium fur Arbeit und Sozi-

ales

Die Subsummierung der Fach-und Rechtsaufsicht unter das Bundesministerium fur Ar-

beit und Soziales ist sachgerechter und entsprechend zu fordern.

VIII. Einberufungsrecht von Stiftungsratssitzungen durch Betroffenenvertreter im

Stiftungsrat

Weiterhin ist die Starkung der Betroffenenvertreter im Stiftungsrat dahingehend unab-
dingbar, dass die Betroffenenvertreter berechtigt sind, die unmittelbare Einberufung des
Stiftungsrates zu fordern. Insofern wurde sichergestellt, dass die Betroffenenvertreter
ihre Expertise in die Stiftung jedenfalls einspeisen kdnnen. Die Notwendigkeit zeigt sich
(wie in der Einleitung schon beschrieben) beispielhaft daran, dass selbst eine Meinungs-

bildung der Conterganstiftung zur Evaluierung des Conterganstiftungsrechts dadurch

83 Schulte-Gutachten, Seite 24, Absatz 2.
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verhindert wurde, indem man den Betroffenenvertretern bewusst und rechtswidrig (ins-
besondere entgegen § 7 Abs. 6 der Stiftungssatzung) die dem Evaluierungsprozess zu-
grundeliegenden Expertisen vorenthalten hat. Mit dieser bewussten und willkirlichen
Ausgrenzung waren die Betroffenenvertreter aul3erstande, im Lichte dieser Expertisen,
die Belange der Geschadigten in den Meinungsbildungsprozess der Bundesregierung
einzuspeisen. Hieraus ist erkennbar, wie wichtig es ist, dass die Betroffenenvertreter

selbst auch Stiftungsratssitzungen einberufen, oder es zumindest verlangen kdnnen.

IX. Erstellung von Videoprotokollen in 6ffentlichen Stiftungsratssitzungen

Sicherlich ist davon auszugehen, dass die Uberwiegende Anzahl der Conterganopfer
am Stiftungsgeschehen, bzw. an den Stiftungsratssitzungen, sehr interessiert ist. Viele
sind aber nicht mehr reisefahig und konnen daher nicht mehr zu den Stiftungsratssitzun-
gen kommen. Wie bekannt, haben viele auch exorbitante Schmerzen, insoweit bei die-
sem Personenkreis vielfach der Wunsch besteht, sich die Stiftungsratssitzung zu Hause
in Ruhe anzuschauen. Entgegen den Grundsatzen der UN-Behindertenrechtskonven-
tion auf Teilhabe, gibt es bisher noch keine probate Losung, insoweit die Erstellung ei-
nes Videoprotokolls Uber offentliche Teile der Stiftungsratssitzung ausdrucklich zu for-

dern ist.

X. Umbau der Stiftung zu einer Servicestelle fur Conterganopfer

Aufgrund ihrer personlichen Situation, haben viele Geschadigte in ihren Lebenssituatio-
nen Hilfebedarfe, zum Beispiel sozialrechtlicher und medizinischer Art. Insoweit wird
eine gesetzgeberische Losung zur Realisierung einer Servicestelle empfohlen und das
aus folgendem Grund: Wichtig ist insofern, dass zwischen der Servicestelle und den
Leistungsbereichen der Stiftung eine klare Trennung erfolgt, damit die Betroffenen keine
Angst haben mussen, bezlglich Hilfe bei der Stiftung nachzufragen, dass dies irgend-
welche Folgen in Bezug auf ihre Leistung haben kénnte. Weiter ist zu empfehlen, die

Leistungen der Servicestelle nicht nur auf blof3e Informationen zu erstrecken, sondern
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auch auf tatsachliche (gewlnschte) Unterstitzungsleistungen, wie zum Beispiel Hilfe

bei der Durchsetzung von Anspriichen bei Amtern und Krankenkassen.

XI. Ausweitung des Vorstandes auf mindestens drei Personen

Die gegenwartige Situation ist davon gekennzeichnet, dass zwei Personen Utber ein we-
sentliches Volumen an Steuergeldern alleine entscheiden. Selbst wenn eine Pauscha-
lierung der spezifischen Bedarfe erfolgte, so werden immer noch erhebliche verwal-
tungsrechtliche Entscheidungen (z.B. Uber Rentenleistungsbescheide, ggf. Zuschusse,
hochwertige Auftrage etc.) zu treffen sein, die eine breitere und tiefere Bewertung er-
forderlich machen. Um die Akzeptanz zu erhéhen, sind auch juristische und medizini-
sche Expertisen von Anfang an im Entscheidungsprozess opportun, was zudem die er-
heblichen Anwaltskosten mindern wirde Insofern ist beachtlich, dass es bis in diese
Legislaturperiode hinein, geubte Praxis war, dass im Vorstand noch ein Volljurist tatig
war weshalb es empfehlenswert ist, dies verbindlich festzuschreibe. Gleichfalls auf-
grund der Ausweitung des Betatigungsfeld der Stiftung auf medizinische Bereiche, lasst
fordern, dass gleichfalls im Vorstand eine medizinische Kompetenz vorhanden ist.

Um einem Gefuhl autokratischer Tendenzen von vornherein entgegenzuwirken, sollten
wesentliche Leistungsentscheidungen auf demokratischere Ebenen verlagert werden,
weshalb die Einflhrung eines Vergabeausschusses empfohlen wird.

Mindestens aber sollte der Stiftungsvorstand so ausgeweitet werden, dass dieser aus
der oder dem Vorsitzenden und weiteren drei Personen besteht, wobei eine Arztin oder

Arzt und die andere Juristen oder Jurist sein sollte,

XIl. Hohergradige Einbeziehung der Betroffenen, bzw. ihrer Vertreter

Um die Breite der existierenden Betroffenenvertreter und der conterganspezifischen
Verbande mit in das Stiftungsgeschehen zu inkludieren, sollte eine entsprechende Or-
ganisationseinheit in die Stiftung implementiert werden, u.U. in einen speziellen bera-
tenden Ausschuss, worin die Vorstande der Betroffenenverbande einen Sitz bekommen

konnten.
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XIll. Anderung des Rechtsweges (§ 23 ContStifG) in die Sozialgerichtsbarkeit

Dem Wesen des Conterganstiftungsgesetzes nach ist der Sozialrechtsweg passender.
Insbesondere fielen im Sozialrechtsweg, gemal} § 183 SGG, fur die Geschadigten keine
Verfahrenskosten an, was der Conterganhistorie und der Situation der Betroffenen an-
gemessen ist. Verfahren vor dem Sozialgericht sind Uberdies, im Gegensatz zu Verfah-
ren vor dem Verwaltungsgericht, mit Ausnahme vor dem Bundessozialgericht, ohne An-

waltszwang.

XIV. Einflhrung von Kappungsgrenzen bei den Verwaltungskosten

Damit durch teure verwaltungsrechtliche Malinahmen, wie Gutachten, Studien etc., die
Mittel der Stiftung nicht Gbermallig geschmalert werden und damit die Gefahr besteht,
dass dies zu Lasten der Betroffenen gehen konnte, ist die Einziehung von Kappungs-

grenzen bei den Verwaltungsaufgaben der Stiftung angezeigt.

Abschnitt 3: Leistungen der Conterganstiftung

Neben der vollstandigen Erflllung der Handlungsempfehlungen des Gerontologischen
Instituts der Universitat Heidelberg, zum einen aus der Studie ,Contergan - Wiederholt
durchzufihrende Befragungen zu Problemen, speziellen Bedarfen und Versorgungsde-
fiziten von contergangeschadigten Menschen® und zum anderen aus der Expertise
»,contergan - Expertise Uber die Leistungen an Leistungsberechtigte nach dem Conter-
ganstiftungsgesetz®, mussen folgende Leistungen an contergangeschadigte Menschen

verbessert werden:
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A. Pauschalierung der Leistungen fur spezifische Bedarfe

|. Hintergrinde

Viele Conterganopfer sind nach Uber 50-jahrigem Antragsmarathon entweder physisch
oder psychisch nicht (mehr) in der Lage, sich aufwandigen Antragsverfahren zu unter-
ziehen. Nach Feststellungen aus den Expertisen und dem Bericht der Bundesregierung
nehmen lediglich nur rund ein Drittel der Geschadigten Leistungen bezuglich ihrer spe-
zifischen Bedarfe von der Conterganstiftung in Anspruch.®*

Zudem hat sich gezeigt, dass eine gerechte Aufteilung der zur Verfligung gestellten
Geldmittel in adaquaten Antragsverfahren nicht moglich ist.

Durch pauschale Regelungsversuche von Seiten des Stiftungsvorstands, die, wie auch
das Verwaltungsgericht Koln feststellte, rechtswidrig sind®®, wurden zuséatzliche Kompli-
kationen geschaffen: z.B. werden Leistungen sowohl bei den Reha-MalRnahmen, die
nur einmal jahrlich gewahrt werden - insbesondere auch bei den Kurmaflinahmen, fer-
ner: bei den Spezialtoiletten fir Ohnarmer (die nur bis zu einer Hohe von 6.000 Euro
bezahlt, bzw. entsprechende Einbaukosten bis hochstens 500 Euro ubernommen wer-
den?®) - beschrankt und bei Betten festgelegt, dass diese nur bis zu einer Maximalbreite
von 1,40 Meter Ubernahmefahig sein sollen.

Hingegen werden von den, vom Gesetzgeber zur Verfugung gestellten jahrlichen 30
Millionen Euro jahrlich, nur 2,5 Millionen Euro ausgeschiittet®” und alleine hierfir unver-

haltnismaRig hohe Verwaltungskosten von rd. 450.000 Euro p.a.8 aufgewandt.

$4 vgl.“ Erster Bericht der Bundesregierung geméB § 25 ContStifG iiber die Auswirkungen des Dritten
Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes sowie iiber die gegebenenfalls notwendige
Weiterentwicklung dieser Vorschriften, Seite 44 - http://www.contergannetzwerk.de/index.php/forum/321-
aus-der-Politik---%C3%B6ffentlich/41310-Erster-Bericht-der-Bundesregierung-gem%C3%A4%C3 %9F-
%C2%A7-25-ContStifG.html#41310

85 Verwaltungsgericht Kéln, 7 K 1382/14.

86 http://www.contergannetzwerk.de/forum/2 13-Conterganstiftung-f%C3%BCr-behinderte-Menschen---
%C3%B6ffentlich/37842-Kosteneinsparungen-spezifischer-Bedarfe-durch-den-Vorstand.html#37842

87 vgl. Jahresrechnung 2014 Conterganstiftung, Ziff. 2.4:
http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/Jahresrechnung2014 .xls; ferner:
Erlduterungen zum Haushaltspan 2016, Ziffer 2.4 :
http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/ErluterungenHaushaltsplan2016 _Contergan
.pdf.

8 vgl . Erlduterungen zum Haushaltspan 2016, Ziffer 2.4 :
http://www.contergannetzwerk.de/media/kunena/attachments/42/ErluterungenHaushaltsplan2016_Contergan
-pdf.
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Um zu einer adaquaten und gerechten Verteilung der fur spezifische Bedarfe zur Verfi-

gung stehenden Mittel zu kommen, ist eine Pauschalierung unabdingbar.

Il. VerteilungsschlUssel der Leistungen flr spezifische Bedarfe

1.) Verwaltungskosten

Soweit das Bundesministerium flr Familie, Senioren, Frauen und Jugend in seinem
Evaluierungsbericht ausflihrt, dass aus den vom Gesetzgeber jahrlich fir spezifische
Bedarfe vorgesehenen 30 Millionen Euro - und zwar Uber den normalen Haushalt der
Conterganstiftung hinaus - fiir Verwaltungskosten weitere 3 Millionen Euro jahrlich®
entnommen werden sollen, so sehen wir dies kontrar zu den Intentionen des Gesetz-
gebers im Verfahren auf das 3. Conterganstiftungsanderungsgesetz. Im Zuge der Pau-
schalierung sollte nun wenigstens erreicht werden, dass das Geld ausschlieB3lich den

Conterganopfern und zwar unmittelbar zuflief3t.

2.) Ausschuttungskriterien

Hierbei ist fraglich, ob die Verteilung der zur Verflugung gestellten Geldmittel nach einem
Pro-Kopf-Verfahren (jede geschadigte Person erhalt unabhangig vom Behinderungs-
grad den gleichen Betrag) oder aber nach der Schadenspunkte-Tabelle erfolgen sollte,
somit sich mit zunehmendem Behinderungsgrad der auszuzahlende Pauschalbetrag er-

hoéhen wirde.

a) Anstieg des Bedarfs mit zunehmendem Behinderungsgrad

Wenn zwar mit zunehmenden Schadenspunkten entsprechend die Renten hdher ange-
setzt sind, so steigen gleichzeitig mit dem Schadigungsgrad auch die tatsachlich entste-
henden (,spezifischen“) Bedarfe, z.B. fur Assistenz, gesundheitliche Versorgung, Le-
benshaltungskosten, Umbauten, Mobilitdt etc. Schwerstbehinderte Conterganopfer
brauchen grofteils eine Rund-um-die-Uhr-Versorgung und mdchten trotzdem ihre

Selbststandigkeit behalten, insbesondere auch in ihrer gewohnten Umgebung wohnen

8 Seite 53 des vorgenannten Berichtes.
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bleiben. Hierbei hat das 3. Conterganstiftungsanderungsgesetz eine gute Grundlage ge-
legt. Diese mit den Behinderungsgraden steigenden Bedarfe sollten auch ihren Nieder-

schlag in der Verteilung der entsprechenden Finanzmittel finden.

b) Problem beziiglich Personen mit geringen Schadenspunkten und Folgeschéden

Auf der anderen Seite gibt es eine Vielzahl von Conterganopfern, die geringe Schadens-
punkte besitzen, aber aufgrund von nicht leistungsrelevanten, betrachtlichen Folgescha-
den (z.B. einseitigen Belastungen, Operationen, etc.) ein Behinderungsbild haben, wel-
ches im Schweregrad weit Uber ihre Schadenspunkteeinstufung hinausreicht:

Wahrend zwar § 12 ContStifG hinsichtlich der Bewertung von Conterganschaden mit
Schadenspunkten bedingt, dass ,Leistungen wegen Fehlbildungen, die mit der Ein-
nahme thalidomidhaltiger Praparate der Grinenthal GmbH, Aachen, durch die Mutter
wahrend der Schwangerschaft in Verbindung gebracht werden kénnen®, so grenzen die
durch das Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend erlassenen
Richtlinien (RL)% derart ein, dass bei der Bemessung von Schadenspunkten fiir conter-

ganopferbedingte Leistungen, gem. § 7, 8 Abs. 2 der RL alleine ,vom Schweregrad der

Fehlbildung, wie er bei der Geburt vorlag oder angelegt war®, auszugehen ist.

Dies bedeutet in der praktischen Konsequenz: Die Geschadigten bekommen wegen
Spat- und Folgeschaden momentan keine zusatzlichen Schadenspunkte, womit Conter-
ganopfer, die schadenspunktemallig gering eingestuft wurden, mithin relativ geringe
Leistungen bekommen, in Einzelfallen unterversorgt sind, insoweit auch ein Regelungs-
bedarf besteht.

c) Addquater Ausgleich der Interessen

Im Verlaufe der Jahrzehnte ist eine nachtragliche Feststellung, was Ursprungs- oder
Spat- und Folgeschaden sind, schwer moglich. Einerseits kann es keine adaquate Lo6-
sung darstellen, bei beschrankten Finanzmitteln flr spezifische Bedarfe nur in einem
Pro-Kopf-Verfahren (wonach jeder Geschadigte dieselbe Summe erhielte) auszukeh-

ren, weil hierdurch die schwerer Geschadigten uber MalRen beeintrachtigt warden. Da

Phttps://www.conterganstiftung.de/fileadmin/de.conterganstiftung/content.de/Downloads/Information/Infosc
hreiben/2013/Rundschreiben 15/Rundschreiben 15 deutsch.pdf
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andererseits insoweit die Interessen der Personen mit erheblichen Folgeschaden, zu-
mindest solange berucksichtigt werden mussen, bis Folgeschaden ein eigenes Zumes-
sungskriterium von Schadenspunkten darstellen, ist eine vermittelnde Losung anzustre-

ben:

lll.) Zwischenergebnis

Wegen alldem wird gefordert, die fur die spezifischen Bedarfe zur Verfugung gestellten
Finanzmittel so zu erhdhen, dass jede geschadigte Person in einem Pro-Kopf-Verfahren
einmal jahrlich 20.000 € bekommt.

Solange keine entsprechende Erhéhung der Finanzmittel vorliegt, wird empfohlen, die

zur Verfugung stehenden Mittel in Hohe von 30 Millionen € jahrlich, zur einen Halfte in

einem Pro-Kopf-Verfahren und zur anderen Halfte nach Schadenspunkten auszuzahlen.

B. Verkapitalisierungsmoglichkeit der Leistungen fur spezifische Bedarfe
Die Conterganopfer bereiten sich gegenwartig auf ihren Lebensabend vor und haben
nach wie vor erheblichen Bedarf, wie der behinderungsspezifischen Einrichtung ihrer
Wohnung, der Anschaffung eines behindertengerechten Kraftfahrzeuges, usw. Gleich
in welcher Ausgestaltung eine Pauschalierung vorgenommen wird, ist mit einem dies-
bezlglichen Jahresbetrag aulRerst oft der anstehende finanzielle Aufwand nicht bewal-
tigbar. Eine Losung kénnte dadurch erfolgen, dass sich die Betroffenen ihre Jahrespau-
schale fur die spezifischen Bedarfe im Voraus fur bis zu zehn Jahre auszahlen lassen
konnten (Verkapitalisierung).

C. Zusatzliche Mehrpunkte fur Assistenz der schwer Gliedmaflengescha-
digten

Bezuglich der Assistenz besteht bei den schwer Gliedmaliengeschadigten noch erheb-
licher offener Bedarf. Dieses Schadigungsprofil ist oft im mittleren Schadenspunktebe-

reich angesiedelt. Bei diesen Personen bestehen, gerade aus einseitigen Kérperhaltun-

gen und abnormen Bewegungsablaufen, resultierende Spat- und Folgeschaden, welche
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nicht zur Bemessung der Schadenspunkte herangezogen werden durfen, da bei der
leistungsrelevanten Schadensfeststellung nach den Richtlinien®' nur Schaden gelten,
wie sie bei Geburt bereits angelegt waren.

Soweit mit dem 3. Conterganstiftungsgesetz durch die Rentenerhéhungen auch ,die
personlichen Assistenzkosten pauschal abgegolten werden® sollen, wie aus der entspre-
chenden Gesetzesbegriindung ersichtlich®?, so ist darauf hinzuweisen, dass gerade die
schwer GliedmalRengeschadigten einen exorbitanten (grofteils Rund-um-die-Uhr) Be-
darf haben und sich diese Umstande immer dramatischer verschlimmern.

Ldsungsvorschlag: Zusatzschadenspunkte fir schwer Gliedmaliengeschadigte.

D. Pauschale Schadenspunkte fur Spat- und Folgeschaden

Wie oben ausgefiihrt, ist, gem. § 7, 8 Abs. 2 der Richtlinien®, bei der Bemessung von
Schadenspunkten fur Conterganopfer, alleine ,vom Schweregrad der Fehlbildung, wie
er bei der Geburt vorlag oder angelegt war“ auszugehen.

Damit sind nur die bei Geburt vorhandenen Behinderungsauspragungen anspruchsre-

levant, aber nicht die durch diese Schaden entstandenen Spat- und Folgeschaden.

Bereits aber die Studie des Gerontologischen Instituts Heidelberg ,liber Probleme, spe-
zielle Bedarfe und Versorgungsdefizite contergangeschadigter Menschen® hat aufge-
zeigt, dass Conterganbetroffene, insbesondere aufgrund von Folgeschaden, die vor al-
lem wegen jahrzehntelagen abnormen Korperhaltungen und Bewegungsablaufen ein-
getreten sind, erheblichste weitere Behinderungsbeeintrachtigungen, so betrachtlichste,
dauerhafte Schmerzen, aufweisen.

Hinzu tritt, dass contergangeschadigte Personen mit wenigen Schadenspunkten, aber
hohen Folgeschaden, welche die Betroffenen oft zu Schwerstbehinderten machen, mit

91§ 7,8 Abs. 2 der RL:
https://www.conterganstiftung.de/fileadmin/de.conterganstiftung/content.de/Downloads/Information/Infosch
reiben/2013/Rundschreiben 15/Rundschreiben_15 deutsch.pdf

92 BT-Drs. 17/12678 Begriindung Besonderer Teil zu Nr. 4.
%https://www.conterganstiftung.de/fileadmin/de.conterganstiftung/content.de/Downloads/Information/I
nfoschreiben/2013/Rundschreiben_15/Rundschreiben_15_deutsch.pdf
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verhaltnismaRig niedrigen Renten erheblich unterversorgt sind. Dies gilt vor allem im
Bereich der Assistenz.

Mit dem 3. Conterganstiftungsgesetz® sollen zwar durch die Rentenerhéhungen - ,die
Folgeschaden pauschal“ Abgeltung finden. Allerdings bedarf es angesichts des Ausma-
Res dieser Bedarfe und Schaden noch weitergehender Leistungen.

Losungsvorschlag: pauschale Zusatzschadenspunkte fur Spat- und Folgeschaden,

gem. der Studie des Gerontologischen Instituts der Universitat Heidelberg.

E. Hinterbliebenversorgung fur Angehorige

Bei Conterganopfern besteht das Problem, dass nahe Angehdrige sich oft Jahrzehnte
aufopferungsvoll um sie gekimmert, die Opfer gepflegt, hierbei selbst keine Rentenan-
spruche aufgebaut haben und dann mit dem Tod der geschadigten Person ohne ada-
quate Versorgung, insbesondere Altersrente, dastehen. Angesichts der Mitschuld des
Staates an der Contergankatastrophe, aber auch rechtsdogmatisch, besteht aus dem
Umstand gesetzgeberischer Handlungsbedarf, weil selbst nach dem HIV-Hilfegesetz -
HIVHG?®3, aber vor allem im Sozialen Entschadigungsrecht®, umfangreiche Leistungen,
insbesondere Renten fur Hinterbliebene zugebilligt werden.

Ldsung: adaquate Hinterbliebenenversorgung der Conterganopfer.

F. Hartefallregelung bezuglich § 102 SGB XllI - Ruckforderung nach Ver-

sterben von Geschadigten

Nach gegenwartiger Rechtslage ist es mdglich, dass Sozialhilfetrager ihre Leistungen
aus einer Erbmasse Contergangeschadigter zurickholen kdnnen, selbst wenn es sich
um Stiftungsleistungen handelt.%” Bekannterweise genieRen die Stiftungsleistungen

weitreichenden Schutz, aber nicht Gber den Tod eines Geschadigten hinaus.®®

% BT-Drs. 17/12678 Begriindung Besonderer Teil zu Nr. 4.

95 § 16 HIV-Hilfegesetz — HIVHG http://www.gesetze-im-internet.de/hivhg/BJINR097200995.html

% Soziales Entschiadigungsrecht: BVG, SVG, HHG, OEG IfSG, VWRehaG -
http://www.bmas.de/DE/Themen/Soziale-Sicherung/Soziale-Entschaedigung/uebersicht-gesetze-soziales-
entschaedigungsrecht.html;jsessionid=A773531AABD1AA263A377638D24CF160

7 vgl. hierzu das Urteil vom 23.3.2010 des Bundessozialgerichts - B 8 SO 2/09 R.

% vgl. hierzu das Urteil vom 23.3.2010 des Bundessozialgerichts - B 8 SO 2/09 R.
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Wie oben schon dargestellt, handelt es sich bei den Erben von Contergangeschadigten
zumeist um Personen, welche die Geschadigten Jahrzehnte gepflegt haben. Diese
Pflege und Assistenz geschah und geschieht zumeist derart, dass die Altersversorgung

der hilfeleistenden Angehdérigen hinten angestellt wurde und wird.

Wie oben bereits naher ausgefuhrt, bekommen diese hilfeleistenden, pflegenden Ange-
horigen bisher auch keine (contergan-) spezifische Hinterbliebenenversorgung. Damit
droht den Hinterbliebenen von Conterganopfern nach gegenwartiger Gesetzeslage be-
reits Altersarmut.

Zu erinnern ist auch, dass der Staat wegen des Conterganskandals, aufgrund eigener
Schuld und der Haftungstubernahme von Grunenthal, in besonderer Verpflichtung steht.
Die conterganopferspezifischen Leistungen haben Entschadigungscharakter fur das an
den Conterganopfern begangene Unrecht.

Wegen alldem ist es vdllig inakzeptabel, dass sich staatliche Stellen, die an ein Conter-
ganopfer gezahlten Betrage nach § 102 SGB XIlI wieder zuruckholen, wie dies bislang
durch die Rechtsprechung erlaubt wird.%°

Vorschlag: eine adaquate Hartefallregelung im Conterganstiftungsgesetz in Anlehnung
an § 102 11l SGB XII.

G. Entfall der Einschrankungen der Kapitalisierungsmaoglichkeit fur die

Conterganrente ab dem 55. Lebensjahr

Weil § 13 Abs. 3 ContStifG auf § 73 des Bundesversorgungsgesetz (BVG) Bezug nimmt,
darf eine contergangeschadigte Person ihre Conterganrente nur bis zur Vollendung des
55. Lebensjahres verkapitalisieren. Diese Finanzierungmdglichkeit ist flur die Gescha-
digten, gerade bei groReren Anschaffungen aber unerlasslich.

Ldsungsvorschlag: Aufhebung der Einschrankung der Verkapitalisierungseinschrankun-
gen bei Vollendung des 55. Lebensjahres durch Entkopplung des § 13 ContStifG von §
73 BVG.

% vgl. hierzu das Urteil vom 23.3.2010 des Bundessozialgerichts - B 8 SO 2/09 R.
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H. Dynamisierung der Pauschalen fur spezifische Bedarfe

Um sicherzustellen, dass die Kaufkraft der jahrlichen Pauschalen beibehalten wird,

sollte eine Dynamisierung, wie bei den Conterganrenten, gewahrleistet werden.

|. Flachendeckende Kompetenzzentren und Zuflisse fur die behandeln-

den Arzte

Wie bekannt, ist die arztliche Versorgung der Geschadigten vollig unzureichend, wie die
Expertise des Gerontologischen Instituts der Universitat Heidelberg auch ausdrucklich
ausweist. Deshalb sind dezentrale, wohnortnahe Kompetenzzentren flr die Betroffenen
unter Mithilfe der Stiftung einzurichten und zu unterhalten. Weiterhin besteht das Prob-
lem, dass die Honorare der Arzte fiir medizinische Behandlungen contergangeschadig-
ter Menschen, wenn Uber die gesetzliche Krankenkasse abgerechnet, zu gering sind.
Dies stellt noch einmal eine Barriere dar, um qualifizierte Mediziner fur die Behandlung
von Conterganopfern zu gewinnen. Aus diesem Grunde sollten behandelnde Arzte Be-

handlungszuschusse erhalten.

Ostfildern, den 27.11.2016

Christian Stirmer

Seite 116 von 128



Kanzlei Menschen

und Rechte

Deutscher Bundestag
Ausschuss f. Familie,
Senioren, Frauen u. Jugend
Ausschussdrucksache

18(13)95d

Stellungnahme zum Entwurf eines
Vierten Gesetzes zur Anderung des
Conterganstiftungsgesetz
(Gesetzentwurf der Fraktionen der
CDU/CSU und SPD Drucksache 18/10378
vom 21. 11. 2016)

fiir die offentliche Anhorung des
Ausschusses fiir Familie, Senioren,

Frauen und Jugend am 28.11.2016

Von Rechtsanwalt Dr. Oliver Tolmein, Kanzlei Menschen und
Rechte, Hamburg'

! Rechtsanwait Dr. Oliver Tolmein ist Fachanwalt fir Medizinrecht. Er ist Mitbegrinder
Kanzlei Menschen und Rechte, die sich auf Vertretung der Rechte von Menschen mit
Behinderungen spezialisiert hat. Er ist auch Lehrbeauftragter am Zentrum fir Medizinrecht
der Universitdt Gattingen, Cr vertritt seit einigen Jahren auch Betroffene gegen die
Conterganstiftung. Die hier entwickelten Positionen sind seine persdnlichen Positionen.

Rechtzanwiltinnen

und Rechtsanwdlte
Gabrlela Linsmann
Fachamaraltin for Famiilenrecht
Dr. Cliver Tolmein
Fackamyull fin Mediginrech]

D+, Babette Tondarf

Borseistraile 24
22765 Hamburg

Teleton 0405000 247 0
Teletax Q43,6000 247 47

kanziei@menschenundeechte.de

www.rmenschenundréchbe.de

Bankverbindung

Hamburger Sparkasse

BAN DEA120050550104322 2460
BIC HASPREHHKKX

LISE-1didr. DE- B 4B57138

aplbzapwaibr son grd desthsangsalt

L0130 Iwain (22 e das
Seite 117 vom:128:.1« |


verpa13ma01
Ausschussstempel


Kanzlei Menschen
und Rechte

Zusammenfassendes Ergebnis einiger
besonders wichtiger Punkte :

1) Beschluss einer Evaluation der praktischen Arbeit der Conterganstiftung in den
nadchsten 2 Jahren. Erst dann ggf. Reform der Stiftungorganisation. Ausnahme;
Einfihrung der Regelungen zur Haftungsfreistellung.

2} Sollte eine weitergehende Stiftungsreform jetzt fiir zwingend gehalten werden:
Beriicksichtigung folgender Punkte:

a) Mindestens zwei weitere Mitglieder, die nicht seibst leistungsberechtigt sind und
die nicht einem Ministerium angehéren, sind in den Stiftungsrat zu berufen. Beide
missen dort auch ein Stimmrecht haben. Das Vorschlagsrecht kénnte hier einerseits
beim Beauftragten der Bundesregierung fiir die Belange von Menschen mit
Behinderungen, andererseits beim Kreis der in Paragraf 2 bezeichneten Personen
liegen.

b} Beibehaltung des Paragrafen 6 Abs. 6 (Zustdndigkeiten) in der bisherigen Form
oder Angleichung an die Formulierung der entsprechenden Regelung der ,Stiftung
Erinnerung Verantwortung Zukunft™:

«Der Stiftungsrat beschliefit iiber alle grundsdtzlichen Fragen, die zum
Aufgabenbereich der Stiftung gehdren, insbesondere (iber die Feststellung des
Haushaltsplans, die Jahresrechnung dber das Feststellung des Vergabeplans. Es
tberwacht die Tatigkeit des Stiftungsvorstandes.”

3) Erstreckung der Regelungen des § 18 Cont5tifiG auf die Regelungen des BTHG,
insbesondere Ausschluss der Anwendung des § 92 5GB 9 n.F. auf
Leistungsberechtigte nach diesem Gesetz.
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.  Vorbemerkung

Die Einladung zur Anhorung des Ausschusses hat mich am 18. November 2016
erreicht, der Gesetzentwurf, zu dem ich im folgenden Stellung beziehen werde am
21.11.2016. Angesichts der komplexen Materie ist es, zumal gegen Jahresende
wenn viele Gerichte noch Verfahren abschliefien wollen und Verjahrungen drohen,
auch bei guter Kenntnis der Materie kaum méglich innerhalb von drei Tagen eine
fundierte, grindliche Stellungnahme zu einem solchen Thema abzugeben. Der
enorme Zeitdruck, der durch die ungewo6hnlich knappe Vorlage des
Gesetzentwurfes geschaffen wurde, ist auch deswegen bedauerlich, weil das
Vorhaben des Gesetzentwurfes, soweit es die Struktur der Conterganstiftung
betrifft, in keinem zwingenden Zusammenhang zur Evaluation des 3. ContStifAndG
steht, die insbescondere die Ausgestaltung der neu geschaffenen spezifischen
Bedarfe betrifft,

Es wdre also problemlos moglich und fiir die Sache wiinschenswert gewesen, die
Reform der Stiftungsstruktur von gesetzlichen Regelung der Pauschalierung der
Leistungen der spezifischen Bedarfe abzukoppeln, um sie dann mit ausreichendem
Vorlauf und einer grindlicheren Diskussion der wiinschenswerten Ziele und der
moglicherweise bedenklichen Nebenwirkungen ins Werk setzen zu kbnnen,
Grundsatzlich erscheint eine Reform der Stiftungsstruktur sinnvoll und wurde,
wenngleich unter anderem Vorzeichen, von mir bereits im Vorfeld des 3.
ContStifAndG angeregt - damais wurden diese Vorschldge aber nicht aufgegriffen,
weil die Verbesserung der materiellen Situation der Leistungsberechtigten —zu
Recht — im Vordergrund stand.

Il.  Ausgangsiiberlegungen zum 4. ContStifAndG

Die Conterganstiftung existiert, weil durch das Stiftungsgesetz die privatrechtiichen
Vergleichsanspriiche der Contergangeschadigten durch gesetzliche Anspriiche
ersetzt worden sind. An die Stelle des Vergleichsvertrages ist damit das
Conterganstiftungsgesetz als Rechtsgrundlage getreten. Nach Auffassung des
Bundesverfassungsgerichtes wurden damit die Rechtsanspriche der
Leistungsberechtigten Menschen mit Conterganschaden in erster Linfe im Interesse
ihrer Inhaber umgestaltet - mit der Stiftung sollte das recht verstandene
Eigeninteresse der Betroffenen verwirklicht werden (so das
Bundesverfassungsgericht in seiner grundlegenden Entscheidung vom 8.7.1976 zum
GGesetz (ber die Errichtung einer Stiftung ,Hilfswerk fiir behinderte Kinder’,
Aktenzeichen 1 BvL 13/75, 1 BvL 20/75,1 BvR 148/75).

Dieser gesellschaftspolitische und schadensersatzrechtliche Hintergrund ist in der
Diskussion um die Umgestaltung der Conterganstiftung zu beriicksichtigen.
Stiftungszweck der Contergan Stiftung ist es, Leistungen an Menschen mit
conterganbedingten Schadigungen zu erbringen und durch verschiedene
Maflnahmen, beispielsweise durch Forderung von Forschungen, ihre Teilhabe am
Leben in der Gesellschaft zu unterstitzen und die durch Spatfolgen
hervergerufenen Beeintrachtigungen zu mildern,

3
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I Zentrum der Stiftung stehen also die Interessen der Geschidigten. Dabei ist zu

beriicksichtigen, dass die Gelder, die durch die Stiftung heute verteilt werden, aus

den Mitteln des Bundeshaushaltes kemmen, damit also auch besondere rechtliche
Verpflichtungen, insbesondere mit Blick auf die ZweckmaRigkeit des Einsatzes der
Steuergelider, bericksichtigt werden missen.

lIl. Schwierigkeiten der Stiftung

Offenbar war die Tatigkeit der Conterganstiftung in den letzten Jahren unter der
Vorstandsvorsitzenden Marlene Rupprecht durch erhebliche strukturelle
Schwierigkeiten gepragt deren Ursachen und genaue Verlauf aufgrund der nicht
besonders transparenten Arbeitsweise der Stiftung nach wie vor nicht bekannt sind.
In diesem Zusammenhang ist die recht kurze Tatigkeit des unabhingigen
Vaorstandsmitgliedes Rechtsanwiltin Gila Schindler erwédhnen, die nach nur
dreimonatiger Tatighkeit im Vorstand im April 2015 zuriickgetreten ist.

Auch dass der verbliebene und seitdem nicht mehr erginzte Vorstand der
Conterganstiftung seine geschaftsfihrende Tatigkeit vom 26. Februar bis zum 6.
April 2016 hat ruhen lassen, um mit der Leitung des Bundesministeriums fir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend [BMFSF]) Fragen der Rahmenbedingungen
seiner Tatigkeit zu erdrtern (so die Darstellung der Bundesregierung in BTDrs,
18/8508), ist zumindest als ungewdhnlicher Vorgang zu bewerten, zumal weder
Satzung noch ContStifG das ,Ruhen-Lassen” der Vorstandstatigkeit vorsehen, noch
der Stiftungsrat in irgendeiner Weise offiziell von dieser Auszeit informiert worden
ist. Er ist aber das nach § 6 Abs 6 Cont5tifG zustindige Organ der Stiftung fur die
Uberwachung der Tatigkeit (und damit auch der Nicht-Tatigkeit) des
Stiftungsvorstandes und zudem das Beschlussergan Fir alle grundséatzlichen Fragen,
die zum Aufgabenbereich der Stiftung gehtren.

Dass der Vorstand kurz zuvor ohne Ausschreibung und ohne Riicksprache mit dem
Ministerium oder dem Stiftungsrat fiir 20.000 EUR netto ein Gutachten ,Zur Frage
der Unabhadngigkeit einer offentlich-rechtlichen Stiftung, insbesondere der
Conterganstiftung fir behinderte Menschen gemal § 1 Cont5tifG” bei Prof. Dr.
Schulte in Auftrag gegeben hat, istangesichts des zeitlichen Zusammenhangs und
mit Blick auf die bereits oben erwahnte Aufgabenverteilung, die dem Vorstand das
operative Geschaft zuweist, dem Stiftungsrat aber die Vorzeichnung der
grundsatziichen Fragen, ebenfalls Uberraschend.

Dias wohl gravierendste Problem st aber, dass es der Stiftung nicht gelungen ist, die
im Rahmen des 3. Conterganstiftungsanderungsgesetzes zur Verfligung gestellten
Mittel fiir ,spezifische Bedarfe® in angemessener Weise 50 2u verwalten und zu
verteilen, dass es von den Leistungsberechtigten als in ithrem Sinne verstanden
wurde. Eine vom Gesetzgeber groRzligig konzipierte ausgestattete Erweiterung der
Leistungen fir die geschadigten Betroffenen, fihrte im Ergebnis 2u einem
Vertrauensveriust bei zumindest einem erheblichen Teil der Betroffenen. Die
Versuche der Stiftung, das Gesetz und die Richtlinien streng auszulegen, bewirkten
zudemn, dass der allergréfite Teil der Mittel nicht ausgekehrt wurde und gleichzeitig
viele Leistungsberechtigte die Stiftung als Gegnerin wahrnahmen {und in
gerichtlichen Verfahren auch so erlebten). Statt durch kldrende Gespréche,

S

Seite 120 von 128



i{anzieg Menschen
und Rechte

medilerende Einbeziehung von Experten (beisplelsweise der Autoren der
Heidelberger Studie), einer lsungsorientierten Fachtagung oder dhnlichem den
Konflikt zu entscharfen, hat sich der Stiftungsvorstand darauf fixiert, zu versuchen
seine Position durch den eigenmachtigem Erlass von Entscheidungsgrundsatzen und
durch die zunehmend hdufigere Beauftragung einer groRen
wirtschaftsverwaltungsrechtlich spezialisierten Kanzlei vor den Gerichten
durchzusetzen — eine (Fehl-)Entwicklung, die in der Evaluation des Gesetzes keine
nennenswerte Rolle gespielt hat, die aber fir das gegenwirtige Dilemma in
erheblichern Mafe verantwortlich ist, in dem die Regierungsfraktionen zu der
Auffassung gelangt sind, dringlich tdtig werden und eine Stiftungsreform in einem
hischst eiligen Verfahren durchsetzen zu miissen.

Dass die Position der leistungsberechtigten Betroffenen gegenliber der
Vorgehensweise der Conterganstiftung dabei zumindest nachvollziehbar ist, zeigen
der Ausgang verschiedener Gerichtsverfahren, aber auch die Evaluationsgutachten
— dabei kormmt es weniger darauf an, wie die Entscheidungen genau ausgegangen
sind, ob sie Rechtskraft erlangt haben oder nicht und wie die Gutachten im
Einzeinen zu bewerten sind: jedenfalls zeigt sich, dass die Betroffenen keine
unangemessenen, unvertretbaren Forderungen stellen — weder was konkrete
Leistungsanspriiche angeht, noch was ihre Position innerhalb der Stiftung betrifft, 4

Tatsachlich zeigen die Entwicklungen in den letzten drei Jahren zwar, dass es
geboten ist, die Stiftungsstrukturen zu tiberdenken und zu verdndern. Allerdings
erscheint gleichsam fragwiirdig, das zu tun, ohne eine Analyse der Ursachen
vorzunehmen.

Hier ist auf die Leitsatze hinzuweisen, die vom Prasidenten des
Bundesrechnungshofes als Bundesbeauftragtem fir die Wirtschaftliche Verwaltung
fiir Offentlich-rechtliche Stiftungen festgelegt wurden (vgl.: 12/04 Organisation) und
die die Bedeutung einer systematischen Evaluation auch im Hinblick auf die Wahl
der Organisationsform (Leitsatz Nummer 8) hervorheben. Das ware auch hier ein
sinnvoller Ansatz, denn andernfalls besteht die Gefahr, dass durch die
stiftungsreform die Lage nicht entspannt, sondern vielleicht vereinfacht, gleichzeitig
aber auch konflikttrdchtiger ausgestaltet wird.

IV. Ansatz des Gesetzentwurfes

Der jetzt vorgelegte Gesetzentwurf ist — neben dem neuen Verteilungsmodus fir
die ,spezifischen Bedarfe”, der jedenfalis glinstiger erscheint, als die

gl VG Kdln, 7 L 2983/15: Anspruch der Mitglieder eines Stiftungsrates ger
Conterganstiftung auf Einsichtnahme von durch die Stiftung in Auftrag gegebenen, zum
Zweck der Evaluierung des 3. Anderungsgesetzes zum Conterganstiftungsgesetz (juris:
ContStifGANdG 3) erstellten Gutachten (in der Berufungsinstanz kam es auf Anraten des
OVGE NRW zu einem Vergleich); VG Kéin, Urteil vom 03. November 2015 - 7 K 1382/14.
spezifische Bedarfe sind nicht auf medizinische Bedarfe in einem engeren Sinne beschrinkt
{der Antrag auf Zulassung der Berufung vor dem OVG NRW ist anh3ngig und noch nicht
entschieden).

5
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Verteilungspraxis der Conterganstiftung seit 2013~ dadurch geprégt, dass er die
Stiftungsstruktur grundlegend verdandern will.

Kennzeichnend fir die geplante neue Stiftungsstruktur sind in dem Gesetzentwurf:

1. Einstdrkerer Einfluss des Ministeriums gegenuber den Organen der Stiftung
insgesamt, vor allem aber gegentiber dem Stiftungsvorstand durch die
Miaglichkeit einen besonderen Vertreter / eine besondere Vertreterin bzw.
einen Notvorstand zu bestellen und Selbstvornahmen durchzufihren |
insbesondere § 7 Abs 2 neu, § 10 Abs 2 neu)

2. Eine Stirkung des Stiftungsvorstandes gegenuber dem Stiftungsrat
(insbesondere § 6 Abs 5 bis 8 neu)

3. Die weitgehende Aufgabe des Minderheitenschutzes der
leistungsberechtigten Betroffenen im Stiftungsrat { insbesondere §6 Abs 7
und & neu)

Diese Mafinahmen sollen offenbar erreichen, dass Konflikte innerhalb der Stiftung
und um die Stiftung auf administrativer Ebene schnell und eindeutig geltst werden
kéinnen. Insoweit tragen Sie dem Effizienzgedanken in besonderer Weise Rechnung.
Sie fiithren aber Gberwiegend auch dazu, dass die Handlungsmdglichkeiten der
Leistungsberechtigten in der Stiftung strukturell geschwécht werden. Damit
widersprechen Sie dem Grundgedanken der Stiftung, die zwar keine Einrichtung der
betroffenen Geschiadigten ist, aber doch in besonderem MaRe deren Interessen
verwirklichen sollen. Dazu gehdren, auBer der Verteilung der finanziellen Mittel,
aber auch ganz wesentlich die Mdglichkeit selbst handeln und entscheiden zu
kénnen (selbstverstdndlich im rechtlich vorgegebenen Rahmen).

Der vorgelegte Gesetzentwurf widerspricht insofern auch dem
behindertenrechtiichen Selbstvertretungsgrundsaiz ,Nicht ohne uns Gber uns”.
Zwar sieht auch der neue Gesetzentwurf vor, dass leistungsberechtigte Menschen
mit Conterganschidigungen im Stiftungsrat und im Stiftungsvorstand vertreten sein
werden. Insbesondere durch die Verlagerung wichtiger Zustdndigkeiten in den
Stiftungsvorstand, in dem keine von den Leistungsberechtigten gewdhite
Vertreterin vertreten ist, verlieren die Leistungsberechtigten wichtige
Beteiligungsmbglichkeiten,

V. Zuden Vorschriften aligemein

Die im Sinne des oben Formulierten neu eingefUhrten bew. umgestalteten
Vorschriften sind nicht geeignet; die aktuellen Konfliktsituationen im Bereich der
Stiftung aufzuldsen oder auch nur abzumildern. Sie bergen im Gegenteil das
Potenzial fir eine Verfestigung der bestehenden Konflikte, da sie von den
Leistungsberechtigten als Signal verstanden werden, dass die Stiftung in erster Linie
nicht ihre Interessen vertritt, sondern ein Eigenleben als Verwaltung fithrt.

VI. Anmerkungen zu ausgewadhliten konkreten
Vorschriften
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Aufgrund der Kirze der Zeit kbnnen hier leider nur einige, wenige Varschriften
rechtlich gewiirdigt und mit Empfehlungen versehen werden,

1.} Weiteres Stiftungsratsmitglied (§ 6 Absatz 1)

Der vorliegende Gesetzesvorschlag sieht vor, dass in den Stiftungsrat ein weiteras
nicht selbst leistungsberechtigtes Mitglied mit beratender Funktion ohne
Stimmrecht berufen werden soll. Grundsitzlich ist es wiinschenswert und sinnvall,
den Stiftungsrat durch weitere Personen, die weder der Ministerialbiirokratie, noch
im Kreis der Leistungsberechtigten entstammen in gewissem Umfang aufzustocken,
da dadurch die Gefahr der dauerhaften Etablierung von Konfliktlinien verringert
wird, evt. neue Perspektiven in internen Diskussionen erbffnet werden kénnen und
gleichzeitig auch die Zivilgesellschaft bei einer so wichtigen Stiftung ein
Mitspracherecht erhdlt. Allerdings dirfte die Berufung nur eines neuen Mitgliedes,
dem zudem kein Stimmrecht zuerkannt wird, hier nicht ausreichen.

Empfehlung:

Zu empfehlen wdre, dass mindestens zwei weitere Mitglieder, die nicht selbst
leistungsberechtigtes sind und die nicht einem Ministerium angehéren in den
Stiftungsrat berufen werden. Beide mussten dort auch ein Stimmrecht haben. Das
Varschlagsrecht konnte hier einerseits beim Beauftragten der Bundesregierung fur
die Belange von Menschen mit Behinderungen, andererseits beim Kreis der in
Paragraf 2 bezeichneten Personen liegen.

§ 6 Abs 1 Satz 4 ware folgendermaBen abzuandern:

LZwei weitere sachverstéindige Persdnlichkeiten werden vom vom
Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frau und Jugend auf Vorschlag berufen.
Das eine Mitglied wird von den in § 2 bezeichneten Personen vorgeschlagen, das
andere Mitglied von der Beauftragten der Bundesregierung fiir die Belange von
Menschen mit Behinderungen.”

Der Stiftungsrat bestiinde dann, wie auch im jetzigen Gesetz als Méglichkeit
vorgesehen, aus sieben Mitgliedern: Drei vom Ministerium benannte Mitglieder,
zwei von den Leistungsberechtigten vorgeschlagenen Mitgliedern und zwei
weiteren sachverstandigen Mitgliedern. Der Stiftungsratsvorsitzende wire
weiterhin aus dem Kreis der vom Ministerium benannten Mitglieder zu benennen.
Eventuell wiirde sich empfehlen, den stellvertretenden Vorsitzenden oder die
stellvertretende Vorsitzende de Stiftungsrates anders als gegenwdrt in § 6 Abs 2
vorgesehen auch aus dem Kreis der Mitglieder wahlen zu kdnnen, die nicht vom
Ministerium benannt wurden.

2.} Vertretung des Stiftungsrates gegeniiber dem Vorstand (§ 6 Abs. 2)

Durch die Regelung, dass kiinftig der Vorsitzende des Stiftungsrates, der dem Kreis
der vom Bundesministerium fir Familie, Senioren Frauen und Jugend benannten
Mitglieder entstammen muss, den Stiftungsrat gegeniliber dem Stiftungsvorstand
vertritt, wird hier ein wichtiger Teil der stiftungsinternen Kommunikation
institutionalisiert und dadurch den Einflussmdglichkeiten der Vertreter der
Leistungsberechtigten entzogen. Das erscheint nicht wiinschenswert; auf Basis der

F
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Erfahrungen, die gemacht wurden, erscheint es auch nicht erforderlich — zumal
ohnehin ein Grofiteil der Kommunikation zwischen Stiftungsrat und
Stiftungsvorstand auf diesem Wege stattfindet.

Empfehlung:
Streichung dieses Anderungs-Vorschlags.
3.) Verengung der Aufgaben des Stiftungsrates (§ 6 Absatz 6)

Durch den neugefassten § 6 Abs. 6 wird der Zustindigkeitsbereich des
Stiftungsrates verengt bzw. die Zustandigkeitsverteilung zwischen Varstand und
Stiftungsrat zu Lasten des Stiftungsrates modifiziert. Der Stiftungsrat beschlieft
dann nicht mehr dber alle grundsatzlichen Fragen, die zum Aufgabenbereich der
Stiftung gehoren. Indem dem Stiftungsrat ein abschlieRend formulierter Katalog van
Zustdndigkeiten tugewiesen wird, dem Stiftungsvorstand aber alle anderen
Zusténdigkeiten, werden insbesondere bei neuen Fragestellungen und bei
Fragestellungen, die inhaltlicher Natur sind die Kompetenzen kinftig in
weitgehende Malle beim Stiftungsvorstand liegen. Der Stiftungsrat dagegen behiit
weitgehend Kompetenzen in Bereichen in denen insbesondere die
leistungsberachtigten Mitglieder wenig Gestaltungsmaglichkeiten haben, weil sie
zum einen nicht auf die besonderen Erfahrungen mit Schadigungen abstellen und
zum anderen Kernbereiche der Verwaltung darstellen. Diese Konstruktion ist im
Ubrigen auch fiir 6ffentlich-rechtliche Stiftungen ungewahnlich — sie erscheint auch
nicht vorteilhaft.

Betrachtet man beispielsweise die Konstruktion der ,5tiftung Erinnerung
Verantwortung Zukunft” in der es den Stiftungsvarstand und das Kuratorium gibt,
das dem Stiftungsrat der Conterganstiftung vergleichbare Aufgaben hat, so ist dort
im Stiftungsgesetz unter Paragraf 5 Abs. 5 in vergleichbarer Weise wie im
gegenwartig geltenden ContStifG geregeit:

+Das Kuratorium beschliefit ber alle grundsitzlichen Frogen, die zum
Aufgabenbereich der Stiftung gehdren, insbesondere tiber die Feststellung des
Haoushaltsplans, die Johresrechhung dber das vorliegende Kennzeichen noch
Paragraf 12 Abs, 1. Es tiberwacht die Tétigkeit des Stiftungsvorstandes.”
{Anmerkung: Auch die Mitglieder des Kuratoriums sind nach Paragraf 5 Abs. 8 des
Stiftungsgesetzes ehrenamtlich tatig)

fAuch im Gesetz zur Errichtung einer ,Stiftung jidisches Museum Berlin” wird die
Aufgabenverteilung zwischen Stiftungsrat {mit ehrenamtlich tatigen Mitgliedern)
und in diesem Fall hauptamtlichen geschiftsfiihrenden Direktor in dieser Weise
geregelt, wie sich aus Paragraf & Abs. 7 des Stiftungsgesetzes ergibt:

«Der Stiftungsrat entscheidet in allen Angelegenheiten, die fir die Stiftung und jhre
Entwicklung von grundsdtziicher und besonderer Bedeutung sind dazu gehéren
inshesendere die Grundziige der Programm und Ausgestaltungsgestaftung, die
Satzung, der Haushaltsplan sowie bedeutsame Personalentscheidungen. Der
Stiftungsrat Uberwocht die Tatigkeit des Direktors oder der Direktorin; der Direktor
oder die Direktorin hat hierzu im Stiftungsrat zu berichten.” (Abs, 8 sieht vor, dass
das Néhere die Satzung regelt).
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Praktisch bedeutet die Neuregelung der Aufgaben beispielsweise, dass fiir die
wichtige Frage der Evaluation des ContStifG der Stiftungsrat kiinftig keine
Zustdndigkeit mehr hdtte. Auch fiir die Frage, was fiir Forschungsférderungen
vergeben werden (beispielsweise das im Bereich der Conterganstiftung heikle
Thema der Vergabe einer sogenannten GefaRstudie), hatte der Stiftungsrat dann
allenfalls noch mittelbar Uber die Feststeliung des Vergabeplans und die
Feststellung des Haushaltsplanes noch einen gewissen Einfluss. Genau das sind aber
die Fragen, fiir die die Leistungsberechtigten Mitglieder des Stiftungsrates
grundlegende Kompetenzen haben. Dass auch im Stiftungsvorstand eine Vertreterin
oder ein Vertreter der Leistungsberechtigten vertreten ist, lost dieses Dilemma
nicht, da zum einen der maximal drei Personen umfassende Stiftungsvorstand ein
weniger transparent und &ffentlich handeindes Gremium als der Stiftungsrat ist, er
nicht 6ffentlich tagt und zudem erheblich kleiner und auch deswegen weniger
pluralistisch zusammengesetzt ist (gerade bei den Leistungsberechtigten gibt es
aber durchaus auch unterschiedliche Auffassungen, die jetzt durch die zwei
Vertreter und ihre Stellvertreterinnen und Stellvertreter alis dem Kreis der
Leistungsherechtigten auch eine Chance haben, zu Gehdr gebracht zu werden).

Zudem wird das leistungsberechtigte Mitglied im Stiftungsvorstand anders als die
leistungsberechtigten Mitglieder im Stiftungsrat, wie sich aus Paragraf 7 Abs. 1in
Verbindung mit Paragraf 7 Abs, 2 ergibt, nicht vion den leistungsberechtigten
Betroffenen gewahit {vorgeschlagen). Stattdessen wird das Leistungsberechtigten
Mitglied im Stiftungsvorstand wie die anderen Mitglieder des Stiftungsvorstandes
vam Bundesministerium flir Familie, Senioren, Frauen im Einvernehmen mit dem
Bundesministerium der Finanzen und dem Bundesministerium fiir Arbeit und
Soziales mit Zustimmung des Stiftungsrates bestellt. Damit hat das
leistungsberechtigte Mitglied im Vorstand aber nicht die demokratische
Legitimation aus dem Kreis der leistungsberechtigten Betroffenen, wie die von den
Betroffenen vorgeschlagenen Stiftungsratsmitglieder.

Festzuhalten ist auch, dass die klare Abgrenzung der Zustdndigkeiten von
Stiftungsrat und Stiftungsvorstand in der Vergangenheit, anders als es die
Begriindung des Gesetrentwurfes suggeriert, kein wesentliches Problem darstelite,
Die Regelung die Paragraf 6 Abs. 6 derzeit trifft ist klar: dern Stiftungsrat kommt
eine umfassende Zustandigkeit zu. Das ist fiir den Stiftungsvorstand weniger einfach
als die neu vorgeschlagene Regelung - es ist aber die mit guten Griinden in
offentlich- rechtlichen stiftungen oftmals gewahlite Losung. Dass eine andere,
namlich die vorgeschlagene Neuregelung erforderlich wire um die
Funktionsfahigkeit des Stiftungsrates gewdhrleisten trifft nicht zu. Auch in der
Vergangenheit war der Stiftungsrat funktionsfahig. Schwierigkeiten, die es.
stiftungsratsintern gab und gibt, haben zumindest zu erheblichen Teilen andere
Ursachen, die zu evaluieren und mdoglichst auf anderen Wege als {iber eine durch
Gesetz vorgenommene Verlagerung von Zustindigkeiten aus dem Stiftungsrat in
den Stiftungsvorstand zu klaren und zu lGsen sind.
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Empfehlung:

Beibehaltung des Paragrafen & Abs, 6 in der bisherigen Form ader Angleichung an
die Formulierung der entsprechenden Regelung der ,Stiftung Erinnerung
Verantwortung Zukunft™:

«Der Stiftungsrat beschliefst Gber alle grundsdatziichen Fragen, die zum
Aufgabenbereich der Stiftung gehiren, insbesondere liber die Feststellung des
Haushaltsplons, die Jahresrechnung ber das Feststellung des Vergobeplans. Es
fiberwacht die Tdtigkeit des Stiftungsvorstandes.”

4.) Ergidnzende Anmerkungen zu méglichen Interessenkonflikten von
Stiftungsratsmitgliedern und Rechtsaufsicht

fiir den Fall einer Evaluation der Stiftung Organisation und ikrer rechtlichen
Grundlagen wird dringend empfohlen, die bereits erwahnten Leitsitze des
Bundesbeauftragten flr die Wirtschaftlichkeit der Verwaltung zur Organisation
dffentlich-rechtiichen Stiftungen zu beriicksichtigen. Dort wird inshesondere auf das
— auch fir die Contergan Stiftung vermutlich relevante — Problem der
Interessenkollision von Stiftungsratsmitgliedern, die gleichzeitig in der
Ministerfalverwaltung tatig sind, die die Rechtsaufsicht hat, hervargehoben.

LD it der Stiftungsrat die generelle Ausrichtung der Stiftungstdtigkeit festlegt,
miissen seine Entscheidungen die grundsdtziiche Unabhdngigkeit der Stiftung von
externen Einfliissen gewdhrieisten es wdre daher kritisch, wenn durch die Besetzung
des Stiftungsrates die Autonomie der Stiftung ausgehohit wirde (...) Die Zuweisung
der Rechtsaufsicht innerhalb der Bundesministerien kann dann problematisch sein,
wenn Mitglieder des Stiftungsrates Organisationseinheiten angehdren die die
Rechtsoufsicht wohrnehmen sollen.”

Mach Paragraf 6 Abs. 1 des gegenwartig geltenden ContStifG werden zwar in 3
Mitglieder des Stiftungsrates von Bundesministerien benannt, die Vorschrift
verlangt allerdings nicht, dass es sich dabel um Beamte des Ministeriums selber
handalt, die zudem zum Teil auch im Ministerium mit der Stiftung, in deren
Stiftungsrat sie ehrenamtlich sitzen, befasst sind. Hier wire es wiinschenswert,
wenn die Ministerien entsprechend den vom Bundesheauftragten sie die
Wirtschaftlichkeit der Verwaltung verdffentlichten Leitsdtzen starker auf die
Vermeidung von Interessenkollisionen setzten.

VIl. Bundesteilhabegesetz und ContStifG

Durch das voraussichtlich noch in dieser Legislaturperiode in Kraft tretende
Bundesteilhabegesetz wird die Eingliederungshilfe aus dem SGB XI| ausgelagert.
Aufgrund der Abgrenzungsschwierigkeiten zwischen Pflege und Eingliederungshilfe
insbesondere im Bereich der Menschen, die ein sehr hohen Pflegebedarf haben, die
aber auch beruflich tatig sind, werden zudem auch Pflegeleistungen teilweise in die
Eingliederungshilfe veriagert. Das berihrt die Regelungen des Paragrafen 18, die
zum Teil im Zuge des 3. ContStifAndG erginzt worden sind. Zwar sind die
allgemeinen Einkommens- und Vermdgensanrechnungsvarschriften im 5GB 9
groRziigiger ausgestaltet, als das im gegenwdrtigen SGB Xl derzeit der Fall ist.

10
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Gerade fiir Menschen mit Conterganschadigungen, die zum Teil fiir ihren seit
lingerem absehbar zunehmend hdheren Assistenzbedarf vorgesorgt und Gelder
angespart haben, sind aber auch die kiinftigen Einkommens- und
Vermaogensgrenzen relevant. Daher sollte die Entscheidung, die bei der
Verabschiedung des 3. Conterganstiftungsanderungsgesetzes getroffen wurde, dass
den Menschen mit Conterganschiden die Moglichkeit eroffnet werden soll, ihren
Bedarf an Teilhabeleistungen, insbesondere an entsprechend erforderlichen
Assistenzleistungen, chne Anrechnung von Einkommen und Vermogen, Uiber die
Leistungen der Eingliederungshiife und der Hilfe zur Pflege decken zu kénnen, chne
Verschlechterung beibehalten werden. Um diesen Status Quo zu erhalten sind
Erganzungen des & 18 ContStifG erforderlich.

In Paragraf 18 Abs. T ist nunmehr zur Vermeidung einer gesetzlichen Unklarheit der
Regelbeispielkatalog so zu regeln, dass auch fir Leistungen der Eingliederungshilfe,
die kiinftig voraussichtlich nach dem SGB @ Teil 2 geleistet werden wird, bei der
Ermittlung oder Anrechnung ven Einkommen, Leistungen nach diesem Gesetz auler
Betracht bleiben (gegenwdrtig werden dort nur die SGB 2, 3, 5 und 12 erwahnt):

In Paragraf 18 Abs, 2 ist zus3tzlich zu den Verweisungen auf Leistungsvorschriften
aus dem SGB Xl aufzunehmen, dass auch bei der Hilfe nach dem
Bundesteilhabegesetz Leistung von Leistungsberechtigten Personen kein Beitrag fir
Eingliederungshilfe- und Pflegeleistungen zu erheben ist. Andernfalls wiirden die
Regelungen des Paragrafen 18 Abs. 2 Menschen mit Conterganschiden, die in
erhthtem Mafe auf Assistenz angewiesen sind, auf die sie derzeit nach dem 5.-9.
Kapitel des 12. Buches ohne Beriicksichtigung ihres Einkommens und Vermagens
Anspruch haben, kinftig ins Leere laufen. Das wiirde fur die Leistungsberechtigten
eine erhebliche Verschlechterung gegenlber den Regelungen des 3. Cont5tifAndG
darsteilen. Rechtstechnisch |3sst sich das entweder durch einen zusatziichen Artikel
im Bundesteilhabegesetz regeln oder durch eine Uberarbeitung des Paragrafen 18
Abs. 2 Cont5tifG, wobei sich hier das Problem auftut, dass einige der
entsprechenden Regelungen im Bundesteithabegesetz (in der gegenwartig
voriiegenden Fassung der Drucksache 18/9522 geht es hier insbesondere um die
Paragrafen 90, 103, 136, 137, 140} .

Empfehlung:
eine Regelung kénnte lauten:
Paragraf 18 Abs. 1 wird um folgende Formulierung erganzt:

«-nach anderen Gesetzen, inshesondere dem Zweiten, Dritten, Fiinften, Neunten
und Zwdlften Buch Sozialgesetzbuch....”

Paragraf 18 Abs. 2 wird nach Satz 4 um folgende Formulierung erganzt:

e Eine Hérte dar. Fur Bezieher von Leistungen der Eingliederungshilfe noch
Vorschriften von Teil 2 des S5GB 9 in der Fossung des Bundesteilhabegesetzes wird
ein Beitrag nach Paragraf 92 5GB 9 in der Fassung des Bundes Teilhabegeseizes
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nicht erhoben. Das gift auch fiir die Empfénger und Empféingerinnen von Leistungen
nach Paragraf 103 5GB 9 in der Fassung des Bundesteilhabegesetzes”

Hamburg 26.11.2016
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