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STELLUNGNAHME zu den geforderten Schlussfolgerungen:

(1) Erhéhung der Conterganrenten um ein Vielfaches, um ein selbstbestimmtes Leben
in Eigenverantwortung und Wiirde leben zu kénnen. Das bedeutet, dass in der
Berechnung der zukiinftigen Conterganrenten Therapie- und
Rehabilitationskosten, fiir die es weiterhin keine Kostentriger gibt, der
Mehrbedarf der Lebenserhaltungskosten, die Einkommens- und Rentenverluste
sowie die Assistenz- und Pflegekosten bis zu 24 Stunden téglich, beriicksichtigt
sind.

a. Die Staffelungsgrenze der Contergan-Hdchstrenten ab 45 Schadenspunkten
aufheben.
b. Pauschalierte Anerkennung der Folgeschiden mit 10-30 Punkten.

(2) Einfithrung eines Hilfsfonds fiir einmalige oder mehrmalige, individuelle
Sonderbedarfe mit vereinfachtem Antragsverfahren.

(3) Novellierung des Conterganstiftungsgesetzes hin zu einer Demokratisierung und
Pluralisierung der Stiftungsorgane. Die notwendigen gestalterischen und
fundamentalen Aufgaben der Stiftung in Zukunft verlangen eine sofortige
Umsetzung der Veridnderungen, denn Contergangeschadigte Menschen sind die
besten Experten in eigener Sache.

(4) Entschuldigung der Bundesregierung, der Landesregierung NRW und der Justiz
bei den Eltern, den Angehérigen und uns selber;

(5) Einmaliger Entschidigungsbetrag fiir immaterielle Schéiden als Ausgleich fiir
die entgangenen Lebensfreuden.

Mehr als 50 Jahre ist es her, dass auch das letzte Contergangeschédigte Kind in Deutschland
geboren wurde. Das ist mehr als ein halbes Jahrhundert her.

50 Jahre sind unsere Miitter und Vater, unsere Geschwister und wir selbst mit dem Leid, bei dem
Kampf gegen Behorden und Institutionen, Kranken- und Pflegekassen vom Staat und oft auch
der Kirche alleingelassen worden.

Zunichst waren wir interessant vor allem in den ersten Lebensjahren fiir Professoren und Arzte,
die unsere Arme, Beine, Ohren, Miinder, Herzen, Darme etc. operieren, verbiegen und
»-anpassen“ konnten.
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Es gibt unzihlige Beispiele dafiir, die in Biichern und Aufsidtzen beschreiben, welche mehr oder
minder erfolgreichen Operationen und Ergebnisse erzielt wurden. In Universitdten waren wir
hiufig ,Demonstrationsobjekte” fiir das Kénnen von Operateuren. Generationen von Arzten
haben auf unsere Kosten ihre Titel und Auszeichnungen erworben. Daran haben viele von uns
sehr negative, traumatische Erinnerungen!

Danach wurden wir interessant, weil wir darin trainierbar waren, kérperlich etwas Besonderes
zu leisten: mit den Fiifsen essen, mit den Zehen so lange trainieren, dass wir Schleifen machen
und Knopfe schlieflen konnen, die Haare mit den Fiiffen waschen, mit den Zdhnen Flaschen
tragen und 6ffnen, mit schweren Prothesen ,langarmig” aussehen und schreiben kdnnen, mit
Gehprothesen wie Stelzen ohne eigene Beine aus dem Riicken heraus laufen sogar Skilaufen
kénnen.

Ohne Ubertreibung: Wir wurden dafiir zersigt, aufgeschnitten, amputiert, gedehnt, gestreckt,
gezogen, verbogen mit Gips, geschient und angepasst, Tag und Nacht, jahrelang!!!

Dann entdeckten die Pddagogen uns und wollten nachweisen, dass wir besonders leistungsstark
und intelligent sind. Unzahlige Testverfahren haben wir kennenlernen kénnen, die beweisen
sollten, wie intelligent und besonders begabt wir sind; natiirlich als Kompensation fiir unser
Aussehen. Den HAWIE-K (Kinderintelligenz-Test) z.B. haben viele von uns mindestens 5 - 6 Mal
in den ersten Schuljahren gemacht. Wir kannten diesen schliefilich schon auswendig und
wurden dadurch immer ,intelligenter*.

Zu der ,nachgewiesenen” besonderen korperlichen Leistungsfahigkeit, kam nun noch der
geistige Leistungsanspruch, den es ,auszuhalten” galt. Wer dem nicht entsprach, hatte verloren,
war uninteressant.

Wir hatten die magische Altersgrenze erreicht, die keiner als Lebenserwartung fiir uns
»vorgesehen“ hat. Fa. Griinenthal hatte so viel Geld in die Stiftung gezahlt, dass es max. bis zum
18. Lebensjahr reicht!

Neben einigen , Erfolgstories” in den letzten 3 Jahrzehnten gerieten wir in Vergessenheit!

In den ,Berufsjahren” haben die, denen es moglich war, diesen Leistungsgedanken, dieses ,sich-
immer-beweisen-miissen®, ,immer-besser-sein-als die anderen” verinnerlicht und waren daher
nicht selten gern gesehene Mitarbeiter.

Welchen Preis fiir uns, unsere Familien, unsere Geschwister wir dafiir zahlen miissen, wird
ihnen in der vorliegenden Studie sehr deutlich vermittelt.

Dass wir den Satz, den wir von Thnen in Gesprachen immer wieder héren mufiten, ,wir
bewundern Sie fiir Ihre Lebensleistung” oder , wie Sie das so alles toll schaffen“ nicht mehr
horen konnen und wollen, diirfte fiir Sie nun klar sein.

Der Preis war immens hoch! Alles ging zu Lasten unseres Korpers, der Seele und der Gesundheit.
Die stindige Uberkompensation fordert seinen Tribut! Unser Kérper ist erschépft, miide, altert
viel schneller, unsere Lebensqualitit entspricht jetzt schon eines 85 Jahrigen und so fithlen sich
viele gerade morgens, wenn sie aufstehen miissen.

Zur Ausstrahlung des Filmes 2007 ,Eine einzige Tablette“ nannte uns jeder noch
»Contergankinder®, die Stiftung hiefs damals ,Hilfswerk fiir behinderte Kinder” und nun, 5 Jahre
spater, werden wir Gegenstand einer Studie vom Institut fiir Gerontologie.

Wabhrlich ein rasanter Alterungsprozess!!!!
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30 Jahre lang
e sind wir vergessen worden!
e wurden kaum weitere Grundschaden untersucht und anerkannt, schlimmer noch:
bewuf3t nicht untersucht und anerkannt, um das Punktesystem der Schiaden nicht in

Frage zu stellen, also um zu sparen! (siehe Anlage, Protokoll der Medizinischen Kommission der
Conterganstiftung vom 26.Feb.88)

e haben wir uns bemiiht und gemiiht, mit dem Leben irgendwie klarzukommen und
unseren Korper ausgebeutet! Wir leben heute mit starken Schmerzen.

e hatkeiner uns etwas von den zu erwartenden Folgeschiaden gesagt und uns gewarnt
oder mit einer erh6hten Rente versorgt, um mit Assistenz uns entlasten zu konnen!

e wurden wir vom Staat, unserem ,Schuldner” in Vertretung fiir Griinenthal vernachlassigt
und es wurde zugesehen, wie wir Raubbau mit unserem Korper betreiben!

e hat man an uns gespart!

Als wir vor 5 Jahren Thnen von unserem Leid erzahlt haben, wurde uns nicht geglaubt, hat man
uns nicht glauben wollen. Der Bundestag gab diese Studie in Auftrag, vermutlich in der
Hoffnung, dass die Ergebnisse Ihre Einschatzung, dass es uns gar nicht so schlecht geht, beweist.

Das Ergebnis beweist unsere Ehrlichkeit und Wahrheit! Wir sind Experten in eigener Sache!

Aber unsere biologische Uhr tickt beharrlich weiter gegen uns!

Die Sterberate iiber 45 Schadenspunkten ist 73% hoher als unter 45 Punkten.

Aufgrund der Schwere der Schiadigung ist eine deutlich kiirzere Lebenserwartung zu erwarten.
Wir fiihren heute schon ein Leben mit stindigen Abschieden von liebgewonnener und hart
erkdmpfter Selbststandigkeit, Lebenskraft und Lebensfreude. Ohne eine Erh6hung der
Conterganrenten, ohne Geld fiir Assistenz und Pflege, ohne Hilfsmittel zur Erhaltung oder
(Wieder-)Erlangung der Mobilitdt und ohne alternative Heilmittel wie z.B. Homoopathie,
Osteopathie und Chigong wird ein Singen im Chor, das Kochen, ein Spaziergang mit dem Hund
nicht mehr moglich sein. Das macht traurig, wiitend und hoffnungslos. Wir brauchen
ausreichend Geld monatlich, um unser Leben selbst zu bestimmen und unsere Wiirde zurtick zu
bekommen.

In politischen Gesprachen wurde uns haufiger gesagt: ,, Wissen Sie, Geld ist doch nicht alles... !
Das wissen wir und erleben solche Satze zynisch, da wir die letzten 30 Jahre ohne dieses Geld ja
uns aufgeopfert und ausgebeutet haben. Glauben Sie mir: Geld nimmt uns sicher nicht den
Schmerz direkt oder die taglichen Abschiede von Selbststiandigkeit, aber es ist dringend
notwendig, um in dieser kommenden, letzten Lebensphase diese Prozesse zu lindern, zu mildern
und um wenigstens Selbstbestimmung, Wiirde und Lebensqualitat zu erlangen bzw. aufrecht zu
erhalten.

Jetzt miissen Sie handeln:
1. Erhohung der Conterganrenten um ein Vielfaches:

In der ersten Handlungsempfehlung der Studie wird eine ,deutliche“ Erh6hung der
Conterganrenten empfohlen, um die immensen Einkommens-und Rentenverluste sowie
die erhohten Lebenshaltungskosten z.B. fiir Alltagshilfen, zusitzliche Wohnfliche,
Instandhaltung und Wartung von Hilfen und Anderungen von Kleidungsstiicken zu
gewahrleisten.
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Fakten der Studie:

39,2% aller Contergangeschddigten Menschen haben Teil- oder Vollerwerbsrente
(9 % Teilerwerbsminderungsrente, 30,2 % Vollerwerbsminderungsrente).
Gesamtbevilkerung: 3 % in diesem Alter.

Hérgeschddigte und 4-fach geschddigte Menschen:
besonders hohe Quote bei der Erwerbsminderungsrente

Zudem sind in Punkt 6.2 und auf der Seite 239 in der Tabelle 82 klare Ausfiihrungen zur
notwendigen Assistenz (z.B. Freizeitassistenz, Haushaltsassistenz, Alltagsassistenz)
aufgefiihrt, um das tagliche Leben selbstbestimmt und selbstverwaltend mit Wiirde leben zu
konnen. Und in 6.11 wird zusatzlich ein finanziell ungedeckter, erhéhter Pflegebedarf
angesprochen, der ausgeglichen werden muf3.

Dieser ungedeckte, regelmifdige, monatliche finanzielle Bedarfist in einer deutlichen
Erhéhung grundsatzlich pauschal zu beriicksichtigen.

Fakten der Studie:

- 733 Menschen 84,7 % leiden an Schmerzen, Frauen mehr als Mdnner.

Horgeschddigte haben weniger Schmerzen im Bewegungsapparat, dafiir mehr Schmerzen
im Kopfbereich.4-fach Geschddigte leiden mehr als alle anderen an Schmerzen

- 59,4 haben angegeben, dass sie bei Alltagsaktivititen Assistenzbedarf haben

- 49,9 % der Gesamtstichprobe haben Pflegebedarf, wobei dieser entsprechend der Schwere
der Schddigung ansteigt (9,7%Pflegestufe 1lI; 52,9% Pflegestufe I1; 33,5% Pflegestufe I)

- 37,6 % erhalten Leistungen der Pflegeversicherung; Pflegequote entspricht laut der Studie
der Altersgruppe der 85- 90 Jdhrigen;

- Menschen mit starken funktionellen Einschrinkungen (z.B. Phokomelie) haben seltener
héchste Pflegestufe, aber dafiir besonders hohen Bedarf an Hilfestellungen; dieser
Assistenzbedarf wird von der Pflegeversicherung nicht erfasst und bleibt damit
ungedeckt!!!

- Ungedeckte Kosten: Assistenz jéhrlich:

Bis 1.500 Euro 6,2 %
1500 - 2499 Euro 7,6 %
2500 - 4999 Euro 21,4 %
5000 - 9999 Euro 28,3 %
10.000 Euro und mehr 36,6 %
- Ungedeckte Kosten: Pflege jchrlich:
Bis 1500 Euro 19,8 %
1500 - 2499 Euro 21,1 %
2500 - 4999 Euro 19,8 %
5000 - 9999 Euro 16,9 %
10.000 Euro und mehr 22,3 %

Bis zu dieser Studie haben wir alle ,geschlafen” (es ist ja auch ein Schlafmittel gewesen!!!), dass
der Berechnung der Conterganrenten ein unverhaltnisméf3iges und unhaltbares Missverhaltnis
zugrunde liegt.
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Es ist Herrn Prof. Dr. Kruse und seinem Team zu verdanken, dass wir heute wissen, dass
der Wert des einzelnen Schadenspunktes mit der Schwere der Schiadigung abnimmt und
nicht zunimmt.

Ein Contergangeschadigter Mensch mit einer Schadenspunktzahl von 45 erhalt pro Punkt

ca. 26 €, ein anderer Schwerstgeschadigter mit 90 Punkten dagegen nur 12,80 €.

50 Jahre wurde zu Lasten der Schwerstgeschadigten erfolgreich und effektiv gespart!!!

Daher fordern wir: Bei der deutlichen Erh6hung der Conterganrenten ist die Staffelung
nach 45 Punkten (jetzt max. Grenze fiir Héchstrente) aufzuheben und konsequent mit
einem vereinheitlichten Punktwert, fortzusetzen.

Die Erh6hung bezieht sich demnach grundsatzlich auf den Punktwert.

In der Erhohung muf? sich der ungedeckte Assistenz- und Pflegebedarf, der Mehrbedarf der
Lebenserhaltungskosten und der Einkommens-und Rentenverlust sowie die Kosten fiir nicht
finanzierte Therapie- und Rehabilitationskosten deutlich pauschal niederschlagen.

Um ansatzweise den Bedarf zu decken, ist mindestens eine pauschale Verdreifachung des
Punktewertes unumganglich. Etwaige Unscharfe ist hinzunehmen.

Damit befinden wir uns beim internationalen Vergleich im Mittelfeld der gezahlten
Conterganrenten. Ich weif3, dass Geld unser Leid und Schmerzen nicht nehmen kann, aber es
hilft sehr dabei, es zu lindern.

2. Sonderbedarf/Hilfsfonds:

Sollte der Assistenz- und Pflegebedarf bei Einzelnen hoher sein oder im Laufe der Jahre steigen,
so muf} der Contergangeschadigte Mensch die Méglichkeit haben, bei der Conterganstiftung
einen vereinfachten Antrag fiir zusétzlichen, individuellen Assistenz- und Pflegebedarf zu
stellen. Dies ist als individueller, zusatzlicher Sonderbedarf zu sehen, um die Teilhabe am
Leben zu ermaéglichen.

Der individuelle Bedarf fiir Wohnumfeldanpassung, um barrierefrei leben zu kénnen (z.B.
Bad, Kiiche, Eingange, Zugidnge, liberdachte Parkpladtze sowie Aufziige etc.) sowie Hilfsmittel
zur Sicherung der Mobilitit und Kommunikation wie z.B. Anschaffung und Umbau des KFZs,
alternativ Fahrdienst, Zuzahlungen fiir Hérgerite und Ahnliches, Zweitrollstiihle, Assistenzhund
und Freizeithilfsmittel sind als Sonderbedarf aus einem Contergan-Hilfsfond moglicherweise
als Budget von der Stiftung zu leisten. ALLE Antrdge sind einkommens- und
vermogensunabhingig zu bescheiden (daher sind Regelungen des BVG nicht zu empfehlen!)
Ebenso sind die Zahnimplantate sowie nicht anderweitig finanzierten notwendige
Therapiegerite auf vereinfachten Antrag hin zu iibernehmen.

Fakten der Studie:
- 32,5 % dringender Umbaubedarf des Wohnumfeldes aufgrund der Conterganschddigung.
davon: 92,2 % keine Kostentibernahme durch Dritte
- 62,7 % bei Neuanschaffungen eines Kfz ist kein Kostentrdger vorhanden.
(bei 4-fach-geschddigten Menschen und Menschen mit geringem Einkommen ist der
Prozentsatz hoher)
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Die Antrage sind nach der besonderen individuellen Lebenslage und Schadensbildern sowie
Folgeschdden zu bearbeiten. Die ,,Regeln“ des Antragsverfahrens und der Bewilligungen sollten
moglichst global gehalten werden unter Beachtung der gesetzl. Vorschriften, Verfristungen,
Gerichtsbarkeit und Verfahren.

ACHTUNG: Es gibt eben NICHT DEN Contergangeschidigten Mensch an sich. Wir sind alle
sehr unterschiedlich beeintrachtigt! (siehe Heidelberger Studie, Fallbeispiele ab Seite 205!)

Das grofie Ziel ist dennoch eindeutig, die Rente so zu erhéhen, dass wir moglichst wenige
Antrage zusatzlich an die Conterganstiftung stellen miissen. Je mehr Menschen ,zufrieden”
sind, desto weniger Verwaltungsaufwand wird es geben.

Ein niederschwelliges Antragsverfahren, welches auch fiir unsere ausldndischen
Leistungsempfanger der Stiftung eignet, ist unbedingt im Zuge der Gleichbehandlung zu
berticksichtigen.

Und je weniger Antrage zu stellen sind, desto geringer sind die laufenden Kosten fiir die
Geschiftsstelle und Verwaltung. Wenn wir dlter werden, wird uns die Antragsstellung
immer schwerer fallen, so dass tatsidchlich der behérdliche Aufwand so gering wie
moglich gehalten werden sollte.

Sie diirfen nicht vergessen, dass es sich um nachrangige Leistungen handeln muf3, so dass
samtliche Antrage zuerst bei anderen Behdrden gestellt werden miissen, die Ablehnung
abgewartet werden muf3, bevor man sich an die Conterganstiftung wenden kann. Der Aufwand
fiir den Einzelnen ist demnach sehr hoch schon VOR der Antragsstellung bei der
Conterganstiftung.

3. Pauschale Anerkennung der Folgeschaden:

Mit dem Contergan-Grundschaden haben die meisten von uns sich arrangiert, aber die grofsen
Schwierigkeiten, das zeigt auch die Studie, machen uns die vielschichtigen Folgeschiden.
Daher begriifRen wir die Handlungsempfehlung 6.12 in Verbindung mit 6.15. Eine kurzfristige
Einfiihrung von einer pauschalen, gestaffelten Erhéhung der Schadenspunktzahl um 10-
30 Punkte, addiert zu dem Grundschaden ohne weitere Gutachten, muf$ umgesetzt werden.
Eine Pauschalisierung soll verhindern, dass es zu einer Unzahl von Rechtsstreitigkeiten iiber die
Ursachlichkeit der Folgeschdden, ausgetragen auf dem Riicken des Contergangeschadigten
Menschen, kommt.

Voraussetzung dafiir ist der Verzicht auf die Deckelung von 100 Punkten, um alle Schaden, auch
Spatschaden gerechter zu berticksichtigen und zu entschddigen. Die Schadenspunkte sollten
entsprechend der Schadenstabelle addiert werden. Gerade Schwerstgeschiadigte werden
durch die Beibehaltung der Deckelung sonst weiterhin besonders benachteiligt, da die
Schadenspunkte, egal wie viele Schaden vorhanden sind, nicht tiber 100 Punkte kommen
konnen. Schaden wie z.B. Karpaltunnelsyndrom, Zahnschaden, evtl. Gefafserkrankungen,
wackelbeweg]iche Gelenke sind nicht anerkannt. (siehe u.a. Anlage medizinische Kommission der Stiftung 1988)

4. Sogenannte Spatschaden:

Die Handlungsempfehlungen 6.13 in Verbindung mit 6.14, in dem die Untersuchung und
Anerkennung der sogenannten Spatschiden (spat erkannte Grundschiaden) vorgeschlagen wird,
schliefden wir uns grundséatzlich an. Allerdings ist hier eine Freiwilligkeit Voraussetzung und die
héufige Unvertraglichkeiten gegen die notwendigen Kontrastmittel (z.B. bei Nierenschiaden) zu
berticksichtigen. Eine Studie sollte fiir den Einzelnen eine win-win Situation insofern herstellen,
dass der Untersuchte z.B. einen Behandlungsplan erhilt.
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Bislang iibersah die Conterganstiftung und die medizinische Kommission weitgehend
ihre Pflicht, die gesundheitlichen Folgen fiir die Geschadigten so gering wie méglich zu
halten.

Sie muf} sich umgehend iiber mogliche bislang unbekannte Schiden kundig machen und
die Betroffenen individuell iiber mégliche Schiden informieren. Das ist bis heute in vielen
med. Sachfragen NICHT geschehen.

Privatdozent Dr. med. Dr. med. habil. Graf berichtete 2009 auf einer Tagung in Kéln, dass einige
Betroffene Engstellen in ihren Harnwegen (Uretherstenosen) haben, die langfristig zu
Nierenschaden fiihren. In keinem Rundschreiben der Stiftung wurde dariiber berichtet. So weif3
bis heute nur ein kleiner Kreis der Betroffenen darum. Contergangeschadigte Menschen mit
dieser Engstelle haben zunachst wahrscheinlich keine Beschwerden bis die Nieren anfangen zu
versagen, konnen sich also nicht davor schiitzen, gegebenenfalls dialysepflichtig zu werden.
Oder es sollten Contergangeschidigte Menschen mit Kreuzbeinschidden darauf aufmerksam
gemacht werden, dass Blasen- und Mastdarmlahmungen Folge dieser Schiadigung sein kénnen.
Wenn die Lihmung inkomplett ist, entleert sich die Blase nicht vollstdndig, es bleibt Restharn.
Die Betroffenen merken nur, dass sie haufig auf die Toilette miissen. Sie neigen aber zu
aufsteigenden Harnwegsinfekten, die zu Nierenschdden fiihren kénnen.

Das darf nicht so weiter gehen!!!! Handelt es sich hier nicht um unterlassenen
Hilfeleistung?

Es ist unrealistisch, dass alle individuellen Schaden schriftlich als Informationsmaterial
versendet werden konnen. Daher empfehlen wir: Weiterfithrung und feste Verankerung der
Contergan-Hotline des Heidelberger Institutes mit einer Arztin als Berater, losgeldst von
der Kontrolle der Conterganstiftung, da sonst eine Parteilichkeit zu erwarten ist.
Immerhin ist und bleibt die Conterganstiftung einer der Akteure des Contergan-Skandals
und vertritt unsere Titer.

Diese Hotline hat sich sehr bewihrt und wurde intensiv von Arzten, medizinschen
Helfern und den Contergangeschidigten Menschen genutzt. Sie wird iiberall als sehr
hilfreich erlebt und beschrieben.

5. Heilmittel:

Fakten der Studie:

Ungedeckte Kosten: Gesundheit, Therapien

Medikamente 37,8 %
Hilfsmittel 50 %
Krankengymnastik, Massage, Akupunktur 71,8 %
RehabilitationsmafSnahmen 46,2 %

Die Handlungsempfehlung 6.7 zur Ubernahme von Heilmittelbehandlungen unterstiitzen wir im
Hinblick auf die Ausdifferenzierung des ICD 10, um gerade auch die nicht-orthopéddischen
Schiaden mitaufnehmen zu kénnen. Zusatzlich sind die im Merkblatt des Gemeinsamen
Bundesausschuss vom 22.11.12 zu genehmigungspflichtigen Heilmittelbehandlungen
aufgefiihrten Therapien (Prozeduren-Schliissel) entsprechend der Indikationsschliissel zu
ergdnzen. Ziel ist es, alle notwendigen Heilmittelbehandlungen mit prognostischem,
langfristigen Behandlungsbedarf iiber die Heilmittel-Richtlinien zu deckeln und zu finanzieren.
Alternative kostenintensive Heilbehandlungen wie Osteopathie, Homodopathie, Akupunktur und
Chigong, die nicht in dem Leistungskatalog der Krankenkassen aufgefiihrt sind, gilt es
aufzunehmen oder die Conterganrenten dahingehend zu erhéhen.
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Stellungnahme fiir die 6ffentliche Anhérung zum Thema Contergan
und der Studie: ,Wiederholt durchzufiihrende Befragungen zu Problemen, speziellen Bedarfen und Versorgungsdefiziten von
Contergan geschadigten Menschen“ vorgelegt vom Institut fiir Gerontologie der Ruprecht Karls Universitat Heidelberg,
Prof. Dr. Andreas Kruse, Dez.2012

im Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend im Deutschen Bundestag am 01.02.2013
von Udo Herterich

6. Ambulante/stationdre Rehabilitation:

Bei rehabilitativen, stationiren Bedarf sollten es in Deutschland 2-4 bestehende
Rehabilitationskliniken ausgewdhlt werden, die geeignete Ridumlichkeiten und
Behandlungsformen und - gerite vorritig halten und ihre Kompetenz erweitern im
Sinne eines lernenden Modells.

Wir in NRW haben das schon vor Jahren begonnen. In Zusammenarbeit mit der Arztekammer
Nordrhein, dem Prasidenten Herr Dr. Henke, MdB CDU, und der KV Nordrhein wird am 16./17.
11.2013 ein bundesweites Symposium zum Thema Contergan durchgefiihrt, zu dem ich alle
hier schon recht herzlich einladen mdchte.

Solche Symposien sollten jahrlich stattfinden, um auch medizinische Helfer zu schulen (CME-
pflichtige Fort-und Weiterbildung), wie u.a. in der Handlungsempfehlung 6.10 angesprochen
wird. Eine Datenbank wie in der Handlungsempfehlung 6.16 sollte eingerichtet werden.
Bestehende Datenbanken fiir Dysmeliegeschadigte, das européische DYSnet z.B. mit deutscher
Unterabteilung sollten dabei Berticksichtigung finden, um Synergieeffekte mit anderen Landern
zu nutzen und Kosten zu sparen.

7. Novellierung der Stiftung:

Viele gestalterische und fundamentale Verdnderungen miissen entsprechend der
Handlungsempfehlungen in der nahen Zukunft von der Conterganstiftung geleistet werden.

So ist logisch, dass zugleich die Strukturen der Stiftungsorgane diesen Anspriichen
angepasst und demokratisiert werden miissen. Bei der anstehenden Novellierung des
Stiftungsgesetzes ist die Zusammensetzung der Stiftungsorgane in den §§ 6 und 7 des
Conterganstiftungsgesetzes zu veriandern.

Ziel ist unbedingt, die angemessene Beteiligung von uns zu erreichen (z.B. mit 4 Personen von
insgesamt 10 pluralistisch besetzten Stiftungsratsmitgliedern) und auch die Vertretung des
Bundes durch ausschliefdlich Beamte der Ministerialbiirokratie abzudndern. Beamte der
Ministerialbiirokratie konnen und diirfen nicht frei handeln, sondern sind ihrem
Dienstherrn weisungsunterworfen. Der Dienstherr ist zugleich hier Rechtsaufsicht!!!
Der manchmal notwendige interministerielle Konsens kann nicht dariiber hinwegtduschen, dass
es sich hier NICHT um ein pluralistische Zusammensetzung handelt.

Ebenso gilt es § 6 der Satzung abzuindern, da hier die Verschwiegenheitspflicht so
weitreichend formuliert ist, dass der Einzelne keine Informationen nach aussen tragen darf
(selbstverstandlich ohne personenbezogenen Daten).

»Da alle Entscheidungen mit einfacher Mehrheit getroffen werden kdnnen, haben die beiden
Vertreter der Geschddigten im fiinfképfigen, ansonsten aus Ministerialbeamten bestehenden
Stiftungsrat, keine wirklichen Handlungsmdglichkeiten. Das gilt ebenso fiir den Vertreter im
Stiftungsvorstand. Durch eine weitreichende, in § 6 der Satzung geregelte Verschwiegenheitspflicht
ist ihnen dartiber hinaus auch unmdéglich gemacht, den Geschddigten und ihren Organisationen in
ausreichendem MafSe und hinreichend konkret Rechenschaft abzulegen. Damit wird den
Betroffenen die Méglichkeit genommen, die durch eine Vertretung in einer solchen Stiftung
grundsdtzlich gerade gegeben werden soll: die eigenen Angelegenheiten wirkungsvoll
mitzubestimmen”

»Der Stiftungsvorstand sollte vom Stiftungsrat gewdhlt werden, wobei mindestens ein Mitglied

Leistungsempfinger und ein Mitglied eine anerkannte unabhdngige Persionlichkeit sein sollte.”
(Dr. Tolmein, Kanzlei fiir Menschen und Rechte, Hamburyg - siehe Anlage)

Seite 8



Stellungnahme fiir die 6ffentliche Anhérung zum Thema Contergan
und der Studie: ,Wiederholt durchzufiihrende Befragungen zu Problemen, speziellen Bedarfen und Versorgungsdefiziten von
Contergan geschadigten Menschen“ vorgelegt vom Institut fiir Gerontologie der Ruprecht Karls Universitat Heidelberg,
Prof. Dr. Andreas Kruse, Dez.2012

im Ausschuss fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend im Deutschen Bundestag am 01.02.2013
von Udo Herterich

Das Conterganstiftungsgesetz sollte eine Transparenzklausel und eine ergdnzende Klausel
enthalten, die eine offentliche Ausschreibung von Auftragen und Forschungsvorhaben verlangt!!!!

Wechsel der Rechtsaufsicht vom Familienministerium in das Sozialministerium.

Untersuchungsgrundsatz gem. § 24 VwVfG mufd umgekehrt werden

Nicht mehr der Contergangeschidigte muf mit selbst zu bezahlenden Gutachten und teuren
Untersuchungen nachweisen, welche Schiden er hat, sondern bei begriindetem Verdacht
sollte die Stiftung die notwendigen Untersuchungen veranlassen und zahlen, um den
Schaden vollends zu ermitteln.

Anderung des Rechtswegs zur Sozialgerichtsbarkeit

Beim Klageverfahren gem. § 86 VwGO miissen die Kosten des Verfahrens vom
Contergangeschadigten Menschen selber aufgebracht werden - oft nicht méglich - und die
Bestellung von Sachverstandigen im Verwaltungsgericht schwieriger und teurer;
Sachkunde des Gerichts fehlt oft (inhaltlich)

Wirkliche Dynamisierung simtlicher Stiftungsleistungen anhand der Inflationsrate.
Gleichbehandlung von Leistungsempfangern die in Deutschland oder Ausland leben (z.Zt..
miissen Leistungsempfanger aus den Niederlanden, Irland etc. beglaubigte Unterlagen vorlegen -
hohe Ubersetzungskosten -, hingegen zu den Deutschland lebenden Leistungsempfanger).

Nichtanrechenbarkeit und Steuerbefreiung auf alle Ertrage von angesparten Leistungen des
Conterganstiftungsgesetzes (z.B. Zinsen usw.)

Auszahlung der Renten und Kapitalabfindungen ab dem Inkrafttreten des fritheren
Stiftungsgesetzes (Errichtungsgesetz, 31.10.1972).

Antragsverfahren miissen innerhalb eines festgelegten, gesetzlichen Zeitraums zeitnah
beschieden werden.

Bestandsschutz von bereits gewdhrten Schadenspunkten im Revisionsverfahren
(vgl. §8 Abs. 3 Satz 1 RiLi).

Anlagen

RA Dr. Tolmein Stellungnahme, Kanzlei Menschen und Rechte, Hamburg

3 Fallbeispiele von Okt. 2012

Kopie einer Sitzung der med. Kommission von 1988 der Conterganstiftung

(hier Infragestellung des Punktesystems verhindert, um Geld und Arbeit zu sparen; allerdings zu
Lasten der Betroffenen)

Stellungnahme des Bundesrates, 2005 zur Sozialgerichtsbarkeit
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Fallbeispiel 1 - zu den ICTA Forderungen Okt. 2012/
auch vergleichbar mit Bedarf fur Gehorlose Menschen

Frau Muller (Name fiktiv), geb. 1961 in Nordrhein-Westfalen

60 — 79,99 anerkannte Conterganschadenspunkte, Pflegestufe Il, 255,63 €
Erwerbsminderungsrente

Ausbildung: Allgemeine Schulbildung, Ausbildung als Birokauffrau; rentenfahige
Pflichtbeitrage 1978 — 1987; 9 Jahre als Burokauffrau gearbeitet
Grundschadigung:

Kurze Arme, Klumphande (Schultergelenke nicht vorhanden), Fehlbildung der Hiifte,
Skoliose und Gleichgewichtstérung, Zahnschaden (Kieferfehlbildung). Langjahrige
Krankenhausaufenthalte mit Operationen (Korrektur der Hufte, Hande und Z&hne).
Folgen bis heute:

Starke Schmerzen, die als Druck- und Dehnungsschmerz empfunden werden, mit
standigen lokalen, aber auch ausstrahlenden Nacken- und Kopfschmerzen sowie
Rickenschmerzen mit intensiver Ausstrahlung in die Beine, bedingt durch verkirzte
und verhartete Muskelabschnitte. Vor 15 Jahren musste ein kinstliches Hiiftgelenk
eingesetzt werden; weitere Huftoperationen stehen kurzfristig an.

Langes Sitzen, Stehen, Gehen ist nicht mehr mdglich, dabei kommt es zu starken
Schmerzen. Frau Muller benutzt auch ihre Zahne als Werkzeuge (z.B. Flasche 6ffnen,
Gegenstande festhalten). Dies filhrte zu einem besonders hohen Verschleild der
Zahne.Das Arbeitsleben war geprégt von langen Ausfallzeiten durch immer wieder
auftretende starke Schmerzphasen, Operationen und Rehabilitationsaufenthalte.
Chronifiziertes Schmerzsyndrom im Gesamtstadium Il nach Gerbershagen;

Rechnung ungedeckte Kosten und Schadensausgleich:

Der Schadensausgleich soll den Geschédigten in einen fiktiv schadensfreien Zustand
versetzen und unabhangig von Einkommens- und Vermogenssituation ein
selbstbestimmtes und eigenverantwortliches Leben ermdglichen.

Bei den aufgelisteten Positionen handelt es sich um konservativ bemessene
Leistungen.

Monatlicher Bedarf OHNE Hilfsmittel:
Positionen Kosten im Monat

Zusatzliche Wohnflache (25 Quadratmeter (pro gm 9,60 €) zusétzliche Wohnflache fir
Menschen mit kirzeren Armen und/oder kiirzeren Beinen aufgrund fehlender Hochschréanke, insbes.
sanitare Einrichtungen und Kiichen. Richtwerte aus: gemeinsame Richtlinien der Verbande der

Unfallversicherungstrager iber Wohnungshilfe 11/2008) 240 €
Instandhaltung/Wartung
(0,75 Handwerkerstunde pro Woche (40 € Std.) u.a. Wartungskosten) 120 €

Pflegeassistenz Pflegestufe II; 4 Std. tagl. (x 7 Tage x 4,33)

(10 € Stundenlohn bei 400 € - Job plus Sozialversicherungsabgaben 57 €; bei
Festanstellung in TZ Arbeitgeberbruttostundenlohn im Schnitt 15 Euro —je nach Trager im
Arbeitgebermodell) 1.200-1.818 €
Hauswirtschaft: 2 Std. tagl. (x 7 Tage x 4,33)

(10 € Stundenlohn bei 400 € - Job plus Sozialversicherungsabgaben 57 €; bei
Festanstellung in TZ Arbeitgeberbruttostundenlohn im Schnitt 15 Euro —je nach Trager im

Arbeitgebermodell) 606,20 — 909,30 €
Lebenshaltung/Anlieferungen

(z.B. — hochwertige Fertiggerichte, Getranke, Anderung v. Kleidung) 150 €
Regelmalige Heilbehandlungen

(L"Jber Leistungskatalog der gesetzlichen KV hinaus, z.B. Massagen 25 €, Feldenkrais 65 €,
Osteopathie 80 €, Chiropraktiker 55 €, Akupunktur 25 €, Akupressur 50 €, FuRpflege 20 €) 640 €

Alltagshilfen (wie Mulleimer, Kartoffelschéler, Eierschneider,etc.) 50 €
Saldo 3.006,20 — 3.927,30 €

Ausgleich fur Einkommen bzw. Rentenzahlungen
(Siehe separate Rechnung Arbeitseinkommen- und Rentenverlust) 3.312,56 €

Saldo 6.318,76 — 7.239,86 €




Fallbeispiel 1 - zu den ICTA Forderungen Okt. 2012/
auch vergleichbar mit Bedarf fur Gehorlose Menschen

Im Falle von Gehorlosigkeit entfallen evtl. die Kosten fur z.B. barrierefreie Kiiche, dafir fallen
Kosten an fur: Horgerate, akustische Signalanlagen, ergonomomischer Sitz im Auto,
Signalanlagen im Auto, Schulungen der Assistenten in der Gebardensprachubersetzung. Fast
alle Gehoérlosen Contergangeschadigten klagen Giber schwere Rucken- und Kopfschmerzen;

Besonderer Hilfsmittelbedarf — jahrlich:

Frequenz/

Positionen Kosten Jahre Kosten jahrlich
Barrierefreie Kiiche(vollausziehbare Schranke u. geeignete

Elektrogerate, evtl. Unterfahrbarkeit fiir Rollstuhlfahrer, gréRere

Gesamtflache aufgrund fehlender Hochschranke, evtl.

héhenverstellbare Arbeitsflachen, individuelle Spezialanfertigungen und

Griffe bzw. Produktinnovationen (z.B. in Arbeitsflache integriertes

Dunstabzugssystem). Richtwerte aus: gemeinsame Richtlinien der

Verbénde der Unfallversicherungstrager tber Wohnungshilfe 11/2008) 15.000 € 20 750 €
Barrierefreies Bad, Umbau, Tiirverbreiterung, ohne

Hilfsmittel Modifikation/Einbau 20.000 € 25 800 €
Wohnumfeldanpassung

z.B. Aufzug fur 1 Geschoss 40.000 € 30 1.333,33 €
Freizeit Hilfsmittel

(Sportrolistuhl, Hand-Bike, Fahrrad, umgebautes Musikinstrument) 6.000 € 7 857 €
Ergonomische Sitzmdbel 2.000 € 5 400 €
Zahnbehandlungen/-ersatz 6.000 € 7 857 €
Assistenzhund 20.000 € 15 1.333,33 €
Individ. KFZ-Anpassung (Ful3lenkung etc.) 30.000 € 8 3.750 €
KFZ-Kauf 20.000 € 8 2.500 €

Saldo 12.580,66 €

Hypothetisches Einkommen errechnet anhand von Durchschnittsentgelten der DRV:
(Renteneintritt: 1987) 1988 — 2001 679.856 DM = 347.605 Euro
2002 — 2012 (2011 + 2012 vorlaufig) 330.260 Euro
2013 — 2029 (Hochrechnung der durchschnittlichen Entgelte-konservativ — o Zinsen)  409.632 Euro
Einkommensverlust bis zum 67. Lebensjahr 1.087.497 Euro

Einnahmen durch Erwerbsminderungsrente:

Rente mtl. 255,63 Euro x 12 Monate = jahrlich 3.067,56 Euro
Rente hypothetisch — konservativ 2012 — 2029 x 17 Jahre (bis 67 Lebensjahr) 52.148,52 Euro
tatsachlicher Einkommensverlust bis zum 67. Lebensjahr :  1.035.348,50 Euro
1.035.348,50 Euro : 41 Jahre (1988 — 2029) : 12 Monate

monatlicher Verlust bis zum 67. Lebensjahr 2.104,36 Euro

Rentenverlust ab dem 67. Lebensjahr:

Durchschnittliche Rente (berechnet von gerichtl.anerk.Rentenberater, Herr v. Firden) 1.263,15 Euro
Tatsachliche Rente 255,63 Euro
Differenz 1007,52 Euro

Angenommenes Lebensalter 80 Jahre = 13 Altersrentenjahre
Rentenverlust bis zum 80. Lebensjahr

1007,52 mtl. x 12 Monate x 13 Jahre 157.173,12 Euro
Plus Einkommensverlust (siehe oben) 1.035.348,50 Euro
GESAMTVERLUST 1.192.521,60 Euro

monatlich zu entschadigender Betrag aus Einkommens- und
Rentenverlusten; errechnet f. die Auszahlung in den nachsten

30 Jahren (bis zum 80. Lebensjahr) 3.312,56 Euro



Fallbeispiel 2 - zu den ICTA Forderungen Okt. 2012

Herr Munstermann (Name fiktiv), geb. 1962 in Nordrhein-Westfalen — Erscheinungsbild entspricht dem
der vielen Kurzarmer!

Ausbildung: Abitur und Studium; Abschluss: Dipl.-Sozialarbeiter

Rentenfahige Pflichtbeitrage 1978 - 2010 - 32 Jahre lang

45 — 59,99 anerkannte Conterganschadenspunkte, Pflegestufe | (Antrag auf Il gestellt)
Grundschadigung:

Kurze Arme, Klumphande (Schultergelenke nicht vorhanden); Zahnschéden (Kieferfehlbildung),
Verengung des Darms und Nierenschaden; Lange Krankenhausaufenthalte mit

Operationen aufgrund der Darmfehlbildung und Korrektur des Kiefers

Folgen heute:

Starke Schmerzen, die als Druck- und Dehnungsschmerz empfunden werden, mit stindigen lokalen,
aber auch ausstrahlenden Nacken- und Kopfschmerzen sowie Rickenschmerzen mit intensiver
Ausstrahlung in die Beine, bedingt durch verkirzte und verhartete Muskelabschnitte.

Fehlende Armlange wird tber die Nutzung der Beine und Fif3e kompensiert.

Langes Sitzen, Stehen und Gehen ist nicht mehr mdglich, dabei kommt es zu starken Nacken- und
Rickenschmerzen. Herr Miinstermann benutzt seine Zahne als Werkzeuge (z.B. Flasche 6ffnen,
Gegenstande festhalten). Dies fuhrte zu einem besonders hohen Verschleil? der Zahne.
Chronifiziertes Schmerzsyndrom im Gesamtstadium Ill nach Gerbershagen;

Herr Minstermann hatte in typischer Weise eine hohe Anzahl Schul- und Hochschulzeiten, weil die
Conterganschadigung sehr schwer mit der Regelstudienzeit zu vereinbaren war.

Nach Abschluss der Hochschulzeit in 1995 folgen Arbeithehmerbeitrdge zur Sozialversicherung
(gepaart mit Kranken- bzw. Arbeitslosengeld) bis zum 30.9.2010.

Danach werden keine Beitrage mehr entrichtet.

Aufgrund der o.a. Schaden wurde der Antrag auf Erwerbsminderungsrente gestellt und bewilligt.
Ab Juni 2012 Erwerbsminderungsrente 630,67 Euro monatlich.

Rechnung ungedeckte Kosten und Schadensausgleich:

Der Schadensausgleich soll den Geschéadigten in einen fiktiv schadensfreien Zustand versetzen und unabhangig
von Einkommens- und Vermdgenssituation ein selbstbestimmtes, eigenverantwortliches und gleichberechtigtes
Leben ermdglichen.

Bei den aufgelisteten Positionen handelt es sich um konservativ bemessene Leistungen.

Monatlicher Bedarf OHNE Hilfsmittel:

Positionen Kosten im Monat

Zusatzliche Wohnflache

(15 Quadratmeter (pro gm 9,60 €) zusatzliche Wohnfl&che fiir Menschen mit kiirzeren Armen und/oder
kiirzeren Beinen aufgrund fehlender Hochschrénke, insbes. sanitare Einrichtungen und Kiichen. Richtwerte

aus: gemeinsame Richtlinien der Verbénde der Unfallversicherungstréger uiber Wohnungshilfe 11/2008) 144 €
Instandhaltung/Wartung
(0,5 Handwerkerstunde pro Woche (40 € Std.) u.a. Wartungskosten 80 €

Pflege- u. Freizeitassistenz Pflegestufe 1; 4 Std. tagl. (x 7 Tage x 4,33)

(10 € Stundenlohn bei 400 € - Job plus Sozialversicherungsabgaben 57 €; bei Festanstellung in
TZ Arbeitgeberbruttostundenlohn im Schnitt 15 Euro —je nach Trager im Arbeitgebermodell) 1.212,40 - 1.818,60 €

Hauswirtschaft: 2 Std. tagl. (x 7 Tage x 4,33)

(10 € Stundenlohn bei 400 € - Job plus Sozialversicherungsabgaben 57 €; bei Festanstellung in
TZ Arbeitgeberbruttostundenlohn im Schnitt 15 Euro —je nach Trager im Arbeitgebermodell) 606,20 — 909,30 €

Lebenshaltung/Lieferungen
(z.B. — hochwertige Fertiggerichte, Getranke, Anderung v. Kleidung) 100 €

Regelmalige Heilbehandlungen

(Uber Leistungskatalog der gesetzlichen KV hinaus, z.B. Massagen 25 €, Feldenkrais 65 €,
Osteopathie 80 € , Chiropraktiker 55 €, Akupunktur 25 €, Akupressur 50 €, FuRpflege 20 €) 400 €

Alltagshilfen (wie Milleimer, Kartoffelschaler, Eierschneider,etc.) 50 €

Saldo| 2.592,60 € - 3.501,90 €

Ausgleich fiir Einkommen bzw. Rentenzahlungen
(Siehe separate Rechnung Arbeitseinkommen- und Rentenverlust) 1.207,74 €

Saldo 3.800,34 — 4.709,64 €




Fallbeispiel 2 - zu den ICTA Forderungen Okt. 2012

Besonderer Hilfsmittelbedarf — jahrlich:

Frequenz/
Positionen Kosten Jahre Kosten jahrlich
Barrierefrei Kiiche(vollausziehbare Schrénke u. geeignete 9.000 - 20 500 €
Elektrogerate, evtl. Unterfahrbarkeit fur Rollstuhlfahrer, groRere 10.000 €
Gesamtflache aufgrund fehlender Hochschrénke, evtl.
héhenverstellbare Arbeitsflachen, individuelle Spezialanfertigungen
und Griffe bzw. Produktinnovationen (z.B. in Arbeitsflache
integriertes Dunstabzugssystem). Richtwerte aus: gemeinsame
Richtlinien der Verbé&nde der Unfallversicherungstrager tiber
Wohnungshilfe 11/2008)
Barrierefreies Bad, Umbau, Tiirverbreiterung, ohne Hilfsmittel 10.000 - 25 720 €
Modifikation/Einbau 18.000 €
Freizeit Hilfsmittel 6.000 € 5 1200 €
(Sportrollstuhl, Hand-Bike, Fahrrad, umgebautes Musikinstrument)
Ergonomische Sitzmdbel 2.000 € 286 €
Zahnbehandlungen/-ersatz 6.000 € 857 €
Assistenzhund 20.000 € 15 1.330 €
20.000 — 8 2.500 €

Individuelle KFZ-Anpassung z.B. Fullenkung 30.000 €
KFZ-Kauf 17.000 € 8 2.125 €

Saldo Mind. 9.518€

Hypothetisches Einkommen errechnet anhand von Durchschnittentgelten der DRV:

2011 + 2012 (vorlaufige Entgeltpunkte) sowie

2013 — 2029 (Hochrechnung der durchschnittlichen Entgelte konservativ)
Einkommensverlust bis zum 67. Lebensjahr

Einnahmen durch Erwerbsminderungsrente:
Rente mtl. 630,67 Euro x 12 Monate =

gerechnet ab 2011 — 2029 x 18 Jahre bis zum 67. Lebensjahr

tatsachlicher Einkommensverlust bis zum 67. Lebensjahr :

336.266 Euro : 18 Jahre (ab 2011 — 2029) : 12 Monate
monatlicher Verlust bis zum 67. Lebensjahr

Rentenverlust ab dem 67. Lebensjahr:

Durchschnittliche Rente (berechnet von gerichtl.anerk.Rentenberater, Herr v. Firden)

Tatsachliche Rente
Differenz

Angenommenes Lebensalter 80 Jahre = 13 Altersrentenjahre

Rentenverlust bis zum 80. Lebensjahr

632,48 Euro Rentenverlust mtl. x 12 Monate x 13 Jahre

Plus Einkommensverlust (s.0.)

GESAMTVERLUST

Monatlich zu entschadigender Zahlbetrag aus Einkommens- und Rentenverlusten

Errechnet fir die Auszahlung in den nachsten 30 Lebensjahren

434.787,88 Euro : 30 Jahre : 12 Monate

472.346 Euro

jahrlich 7.568,04 Euro

136.225 Euro

336.121,00 Euro

1.556,00 Euro

1.263,15 Euro
630,67 Euro
632,48 Euro

98.666,88 Euro
336.121,00 Euro

434.787,88 Euro

1.207,74 Euro




Fallbeispiel 3 - zuden ICTA Forderungen Oktober 2012

Bericht einer Contergangeschéadigten Frau, Fr. Schulz (Name fiktiv)
Vierfachgeschadigt tlber 80 Conterganschadenspunkte:

,ich falle unter den Begriff ,Vierfachgeschadigte®, weil ich kurze Beine und kurze Arme
habe. Ich nutze standig einen Elektrorollstuhl. Ohne Unterstiitzung kann ich nicht frei
sitzen. Ich falle dann um, weil ich keinen wegen der kurzen Beine Halt habe. (...)

Zu dieser offensichtlichen Schadigung habe ich auch noch eine Gesichtslahmung, ein
eingeschranktes Sehfeld, bin auf einem Ohr taub und auf dem anderen Ohr habe ich
40 % Resthorvermdgen. Mein Gallengang und meine Harnleiter sind verkleinert,
weshalb ich oft Probleme habe mit der Blase, weil ich zu wenig trinke und beim Essen muss ich sehr
aufpassen, weil ich sonst regelmafig Gallenkoliken habe. Ich leide auch unter hohem Blutdruck. Ich
lebe alleine in meiner Wohnung nachdem meine Mutter vor 3 Jahren gestorben ist.

Gegen meine Schmerzen im Riicken und in den Schultern nehme ich Schmerzmedikamente und
gegen die Gallenkoliken auch. Mein Schmerztherapeut sagt, dass ich ein chronifiziertes
Schmerzsyndrom im Gesamtstadium Il nach Gerbershagen;(...) habe.

Da ich mich aus mir selbst heraus nicht gut bewegen kann, brauchte ich 3 x in der Woche
Krankengymnastik, wobei mir am meisten Massagen und osteopathische Behandlungen helfen, die
leider die Krankenkasse nicht bezahlt und die Assistenz dabei zahlt auch keiner. Die Tabletten zur
Verbesserung der Gallenprobleme werden auch nicht bezahlt. Mein Lebensunterhalt bestreite ich aus
Gespartem meiner Eltern, ca. 300 € monatl., plus meinem Mini-Job, 400 €..

Die Pflegekasse hat mich gerade vor wenigen Wochen endlich in die Pflegestufe Il eingestuft (nach
Widerspruch und diversen Begutachtungen). Sodass ich mir neuerdings morgens und abends
insgesamt 2 Einsatze Pflege Uber einen Pflegedienst erlauben kann. Dafir kann ich 4 x in der Woche
duschen, bekomme das Frihstick und das Abendbrot gestellt und kann 2 x taglich auf die Toilette
und erhalte die Tabletten. Sie ziehen mich morgens an und abends gegen 20.00 Uhr wieder aus. 3 x
in der Woche werde ich nur gewaschen. Abends werde ich immer schnell gewaschen. Wenn noch
etwas Zeit manchmal lbrig ist, kann man mich auch eincremen. Das ist Luxus.

Mein Problem ist jetzt die Zeit vor und nach diesen Einséatzen und die Nachtversorgung. Ganz
einfache Dinge des Lebens ,verkneife" ich mir tagstiber wie z.B. etwas trinken, denn wenn ich etwas
trinke, dann muss ich ja auf die Toilette, aber wenn keiner da ist, dann geht das nicht. Ich trinke erst
wieder etwas so ca. 2 Stunden vor dem abendlichen Pflegeeinsatz. Wenn der dann kommt ist bei mir
oft ,Holland in Not" und ich muss sofort auf die Toilette. Die Getranke stellen die mir morgens mit
einem Strohhalm auf den Tisch. Zuhause bewege ich mich mit meinem Rollstuhl, aber wenn etwas
runterféllt oder so, muss ich das liegenlassen bis jemand kommt, da ich mit meinen Fingern diese
Greifzangen zum Aufheben nicht benutzen kann. Da fehlt die Kraft und der Daumen fir.

Wenn ich mittags etwas essen mdchte, bestelle ich mir etwas. Die kennen mich schon und schneiden
das Fleisch und 6ffnen mir die Verpackung. Das geht auch ganz schén ins Geld und oft habe ich das
Fast-Food Essen einfach satt. Den Rest der Zeit bin ich einfach zuhause und hére Musik oder schaue
mir Filme an, telefoniere gerne mit meinem Head-Set. Ich muss mich morgens und abends schon
immer entscheiden, was ich héren oder sehen will, weil die Pflegekréfte dann die CDs oder Filme
reinlegen und ich die dann mit der Fernbedienung anmachen kann.

Abends muss ich allerdings schon gegen 20.00 Uhr ins Bett, weil ich das nicht alleine kann und da
liege ich dann rum und schaue fern. Nachts kann ich mich nicht alleine drehen im Bett und dann habe
ich mit meiner Nachbarin eine Vereinbarung getroffen, dass die 2 x nachts kommt und mir hilft. Die
hilft auch, wenn ich mal auf die Toilette muss. Dafur bezahle ich auch.

Ich gehe auch als Mini-Jobberin 2 Stunden taglich arbeiten, sonst fallt mir die Decke auf den Kopf.
Dieser Job ist mein Leben. Da bin ich ,wer" und treffe Leute, mit denen ich reden kann, mal lachen
kann. Ich bin am Empfang und telefoniere. Das kann ich solange machen wie mein Auto noch halt.
Das habe ich vor 12 Jahren bekommen, weil ich Erspartes meiner Eltern genommen habe und
Sozialstiftungen angeschrieben habe und mir die Kosten zusammengebettelt habe. Da ich nicht
sozialversicherungspflichtig arbeiten kann, habe ich keinen Anspruch auf ein KFZ. Ohne Auto ware ich
aber vollig aufgeschmissen. Beim Ein-und Aussteigen, Ture 6ffnen und schlieen der Wohnung und
Jacke anziehen helfen mir Nachbarn oder einfach Leute auf der Straf3e, die ich ansprechen muss.
Und wenn keiner da ist, dann gehe ich eben nicht raus.

Leider kann ich au3er mit dem Auto rumfahren nicht viel machen in der Freizeit oder gar mal abends,
denn ich brauche Assistenz, wenn ich unterwegs bin. Da ich ja nichts trinke, brauche ich nicht auf die

1
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Toilette gehen, aber ich komme nicht alle Biirgersteige hoch, wenn mir etwas runterfallt, kann ich es
nicht aufheben, wenn ich in ein Geschéaft gehen mdchte, komme ich an vieles nicht dran, wenn ich
Jacken an-und ausziehen mdchte, wenn ich etwas essen moéchte, brauche ich Hilfe und nach 20.00
Uhr kommt der Pflegedienst nicht mehr. Gerne méchte ich mal einfach bummeln gehen oder toll ware
1 x wochentlich schwimmen gehen zu kdnnen. Von ein paar Tagen Urlaub mit Assistenz wage ich gar
nicht zu traumen. Mein Arzt wiirde jetzt noch hinzufligen, dass es sehr gesundheitsférdernd wére,
wenn ich regelm&Rig mehr trinken und die richtigen Behandlungen wahrnehmen kdnnte. Da muf3 ich
auch begleitet werden.

Sie werden sicher fragen, weshalb ich nicht das perstnliche Budget tiber das Sozialamt beantrage,
damit ich mehr Hilfe bekomme? Zum einen haben meine Eltern mir ihr Gespartes vererbt, damit ich
im Alter leben kann. Ich habe ja keine Rente erwirtschaftet und zum anderen habe ich vor 2 Jahren
schon mal versucht, Geld zu beantragen und da haben mir die Sozialamtsmitarbeiter gesagt, dass ich
besser in einem Heim leben sollte. Das ware billiger fur sie und das tate mir doch auch gut. Die haben
mir schon Broschiiren gegeben und es haben sogar schon Leute von Heimen angerufen, die der
Sachbearbeiter informiert hatte. Ich habe total die Panik bekommen. Ich will nicht ins Heim!!!! (...) Ich
brauche Assistenz, keine Fremdverwaltung!!!!

Ich kann doch nichts dafiir, dass die von Griinenthal so ein ,S....Zeug" auf den Markt gebracht haben!
Ich will nur leben mit Lebensqualitat. Ich versuche auch alles dafiir zu machen. Wenn ich meinen
Gesamtbedarf sagen soll: Fast den ganzen Tag. Dann ware ich richtig frei wie viele andere, zu tun
und zu lassen, was ich mdchte. Ich wiirde dann sogar wieder kochen mit der Assistenz oder zu den
richtigen Therapien gehen kdnnen. Und meine Schmerzen waren auch viel weniger! Das wére echt
toll.

Zu dieser Lebensqualitéat kénnen Sie als Politiker mir verhelfen, in dem Sie unsere Conterganrente fur
so schwere Falle wie mich (Uber 80 Punkte) deutlich erhéhen.”

Rechnung ungedeckte Kosten und Schadensausgleich:

Der Schadensausgleich soll den Geschédigten in einen fiktiv schadensfreien Zustand versetzen und
unabhéngig von Einkommens- und Vermdgenssituation ein selbstbestimmtes, eigenverantwortliches
und gleichberechtigtes Leben ermdglichen. Bei den aufgelisteten Positionen handelt es sich um
konservativ bemessene Leistungen.

Monatlicher Bedarf OHNE Hilfsmittel:

Positionen Kosten im Monat

Zuséatzliche Wohnflache (25 Quadratmeter (pro gm 9,60 €) zusétzliche Wohnflache 240 €
fur Menschen mit kirzeren Armen und/oder kurrzeren Beinen aufgrund fehlender
Hochschréanke, insbes. sanitére Einrichtungen und Kuchen. Richtwerte aus: gemeinsame
Richtlinien der Verbande der Unfallversicherungstrager tiber Wohnungshilfe 11/2008)

Instandhaltung/Wartung 160 €
(1,0 Handwerkerstunde pro Woche (40 € Std.) u.a. Wartungskosten)

Pflege- und Freizeitassistenz Pflegestufe 3; Mind. 7.604,40 € -

24 Std. tagl.(x 7 Tage x 4,33) 11.141,60 €

(10 € Stundenlohn bei 400 € - Job plus Sozialversicherungsabgaben 57 €; bei
Festanstellung in TZ Arbeitgeberbruttostundenlohn im Schnitt 15 Euro —je nach Trager im
Arbeitgebermodell + Kosten fiir BG und Steuerberater)

Lebenshaltung/Lieferungen 100 €
(z.B. — hochwertige Fertiggerichte, Getranke, Anderung v. Kleidung)
Regelmafige Heilbehandlungen 620 €

(Uber Leistungskatalog der gesetzlichen KV hinaus, z.B. Massagen 25 €, Feldenkrais 65 €,
Osteopathie 80 €, Chiropraktiker 55 €, Akupunktur 25 €, Akupressur 50 €, FuBpflege 20 €)

Alltagshilfen (wie Milleimer, Kartoffelschéler, Eierschneider,etc.) 50 €
Saldo| 8.774,40 € bis 12.311,60 €
Ausgleich fur Einkommen bzw. Rentenzahlungen 4.027.96 €

(Siehe separate Rechnung Arbeitseinkommen- und Rentenverlust)

12.802,36 — 16.339,56 €

Saldo
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Besonderer Hilfsmittelbedarf — jahrlich:

Frequenz/

Positionen Kosten Jahre Kosten jahrlich
Barrierefreie Kuiche (vollausziehbare Schrénke u. 10.000 -
geeignete Elektrogerate, evtl. Unterfahrbarkeit fur Rollstuhlifahrer, 15.000 €
groRere Gesamtflache aufgrund fehlender Hochschrénke, evtl.
héhenverstellbare Arbeitsflachen, individuelle Spezialanfertigungen
und Griffe bzw. Produktinnovationen (z.B. in Arbeitsflache
integriertes Dunstabzugssystem). Richtwerte aus: gemeinsame
Richtlinien der Verbé&nde der Unfallversicherungstrager tber
Wohnungshilfe 11/2008) 20 750 €
Barrierefreies Bad, Umbau, Tiirverbreiterung, ohne 20.000 €
Hilfsmittel Modifikation/Einbau 25 800 €
Freizeit Hilfsmittel 6.000 €
(Sportrollstuhl, Hand-Bike, Fahrrad, umgebautes Musikinstrument) 7 857 €
Zahnbehandlungen/-ersatz 6.000 € 7 857 €
Assistenzhund 20.000 € 15 1.333,33 €
Individuelle KFZ-Anpassung z.B. 17.000 -
Handlenkung, elektr. Rampe 34.000 € 8 4.250 €
KFz-Kauf 24.000 € 8 3.000 €

Saldo 11.847.33 €

Hat keine Rentenanwartschaften erwirtschaftet

Hypothetisches Einkommen errechnet anhand von Durchschnittsentgelten: der DRV:

1978 — 2001 1.003.590 DM = 513.127 Euro
2002 — 2012 (2011 + 2012 vorlaufig) 330.260 Euro
2013 — 2029 (Hochrechnung der durchschnittlichen Entgelte-konservativ) 409.632 Euro
tatsachlicher Einkommensverlust bis zum 67. Lebensjahr 1.253.019 Euro

1.253.019 Euro : 51 Jahre (1978 — 2029) : 12 Monate
monatlicher Verlust bis zum 67. Lebensjahr 2.047 Euro

Rentenverlust ab dem 67. Lebensjahr:

Durchschn. Rente (berechnet von gerichtl.anerk.Rentenberater, Herr v. Firden) b 1.263,15 Euro
Erwirtschaftete Rente 0 Euro
Differenz 1.263,15 Euro

Angenommenes Lebensalter 80 Jahre = 13 Altersrentenjahre
Rentenverlust bis zum 80. Lebensjahr

1.263,15 Euro Rentenverlust mtl. x 12 Monate x 13 Jahre 197.051,40 Euro
Plus Einkommensverlust 1.253.013,00 Euro
GESAMTVERLUST 1.450.064,40 Euro

monatlich zu entschadigender Zahlbetrag aus Einkommens- und Rentenverlusten
Errechnet fur die Auszahlung in den nachsten 30 Lebensjahren

1.450.064,40 : 30 Jahre : 12 Monate 4.027,96 Euro



Bundesrat Drucksache 192/1/05

18.04.05

Empfehlungen FS-AS-R

der Ausschiisse

zu Punkt ... der 810. Sitzung des Bundesrates am 29. April 2005

Entwurf eines Gesetzes Uber die Conterganstiftung fur behinderte
Menschen (Conterganstiftungsgesetz - ContStifG)

Der Rechtsausschuss empfiehlt dem Bundesrat, zu dem Gesetzentwurl gemdl
Artikel 76 Abs. 2 des Grundgesetzes wie folgt Stellung zu nehmen:

1. Zul 6 Abs. 8 Satz 2 ContStfG

In § 6 Abs. 8 Satz 2 ist der abschlieBende Punkt zu streichen und sind die
Waorter ", soweit das Gesetz nichts Abweichendes bestimmt." anzufiigen.

Begriindung:

Die Ergédnzung ist zur Klarstellung erforderlich. da der Entwurf an mehreren
Stellen - in § 6 Abs. 2 Satz 1 und Abs. 5 ContStifG-E - Regelungen {iber die er-
forderliche Mehrheit bei bestimmten Beschlussfassungen trifft, die einer weite-
ren Regelung durch die Satzung entzogen sind.
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-3- Empfehlungen, 192/1/05

Zu § 13 Abs. 8. §§ 22 und 23 ContStufG

Der Bundesrat bittet, im weiteren Verlauf des Gesetzgebungsverfahrens zu

priifen, ob fiir Streitigkeiten tiber Anspriiche nach diesem Gesetz der Rechtsweg

zu den Sozialgerichten vorgesehen, die Zustandigkeit des Sozialgerichts am Sitz

der Bundesstiftung aufgenommen sowie die entsprechenden Verfahrensvor-
schrifien in den §§ 13 und 22 ContStifG-E gedndert werden sollten.

Begriindung:

Der Rechtsweg zu den Sozialgerichten erscheint gegeniiber dem Verwaltungs-
rechtsweg vorzugswirdig. Hierflir spriache. dass den Sozialgerichten das so-
ziale Entschddigungsrecht - mit Ausnahme der Streitigkeiten auf Grund der
§§ 25 bis 27 des Bundesversorgungsgesetzes (§ 31 Abs. 1 Nr. 6 SGG) - bereits
zugewiesen ist. Die Bestimmungen liber Leistungen in dem vorliegenden Ge-
setzentwurf sind sehr dem Bundesversorgungsgesetz und anderen Vorschriften
des sozialen Entschiadigungsrechts angeglichen. Bei den im Rahmen des § 13
ContStifG-E zu beurteilenden Sachverhalten wird zudem der Schwerpunkt auf
der Beurteilung medizinischer Sachverhalte liegen. Die mit dem sozialen Ent-
schadigungsrecht. dem Recht der gesetzlichen Kranken- und Unfallversiche-
rung sowie dem Recht der Feststellung von Behinderungen befassten Gerichte
der Sozialgerichtsbarkeit sind mit diesen medizinischen Fragen in besonderem
Mafle vertraut. Fiir eine Zuweisung an die Sozialgerichte sprache auch § 18
Abs. 1 Satz 2 ContStifG-E. der fiir die Anrechenbarkeit von Renten auf die
(fiktive) Grundrente nach dem Bundesversorgungsgesetz abstellt und damit zu
einer Inzidentpriifung der Minderung der Erwerbsfahigkeit fiihrt. Dagegen fin-
det sich in der Begriindung des Gesetzentwurfs kein tiberzeugender Grund fir
den dort vorgeschlagenen Verwaltungsrechtsweg.

In der Folge der gednderten Rechtswegzuweisung wiédren auch die Bestim-
mungen iber das im Verwaltungsverfahren anzuwendende Recht zu dndern.
Fir die Rickforderung zu Unrecht erbrachter Leistungen (§ 13 Abs. 8
ContStifG-E) soll das Zehnte Buch Sozialgesetzbuch gelten. Dies ist auch
allgemein subsididar anzuwenden (§ 22 ContStitG-E). Hierdurch kdmen geméf
§ 67 Abs. 2 Nr. 3 SGB X auch die Bestimmungen iiber den Sozialdatenschutz

zur Anwendung. Dies erscheint angemessen.
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An der Sitzung in Heidelberg haben teilgenommen:

Prof. Lenz, ;o

Prof. Marguardt, /&f_f@%l/f CQL{ // Y, W -

Frau Dr. Lenz,
RA Wartensleben, ééi

RA Schulte-Hillen, 6( er LU e % f v 5 L
Herr Ritzerfeld, s e <jfi£i ‘
Frau Hillig, (jzzc? o,

Frau Weifbecker und der Unterzeichner.

e ——

Entsprechend unserem Schreiben vom 9.2.1988 (6.10.87) wurden folgende Fdlle
behandelt:
@ :
In diesem Fall hatte Prof. Marguardit auf besondere Probleme bei dem Berechtigten
hingewiesen {wackelbewegliche Ellenbogengelenke), die Herrn erheblich

tehindarn. Disse Schidiquna ist in der Punktetahelle nicht vorgesehen. Eine

2 2 el

ldngere Diskussion ergab, daB keine Mdglichkeit besteht, diese Probleme

anzuerkennen, da sonst das Punktesystem infragegestellt wiirde, insbesondere

aber auch eipe Vielzahl von dhnlichen Fdllen entschieden werden miite.

Hier hatte Prof. Marquardt mit Schreibzn vom 18.1.88 auf eine Fehlbildung
(Carpaltunnel-Syndrom)hingewiesen, das bei Uberbeanspruchung zu Beschwerden
fiihren kann. Eine Anerkennung wiirde aber das Punkiesystem und die Bagut-

achtungsprinzipien der Stiftung infrage-stellen bzw. zu einer Lawine von

\“ Antrdgen fihren. Aus diesem Grunds soll es,als Ergebnis der ldngeren Dis-‘
kussion, bei den bisherigen Grundsdtzen bleiben und diese Schadlgung nicht

anerkannt werden.
3

Auf Brund des Schreibens der Stiftung vem 27.1.88 hatie Prof. Lenz mit

Schreiben vom 2.2.88 zur Frage der Vererblichkeit bzw. VYorliegens einer

-

Mutation eusfihrlich Stellunz genommen und hierzu in der Sitzung noch
ndhere Ausfihrungen gemacht. Danach kann mit an Sicherheit grenzender Wahr-
scheinlichkeit eine Mutatign vernsint werden, so daB® von einem Holt-Oram-
Syndrom statt von einem Thalidomid-Syndrom ausgegangen werden muB. Damit
Ist die Ipistungeherechtignng durch ant-sprechenden Bescheid der Stiftung
zy widerrufen. Die Rente ist bereits seit 1.2.88 gestoppt.
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Interessenverband
Contergangeschidigter Kéln e.V.
Herrn Udo Herterich
Bensberger Strafle 139

51503 Rosrath-Forshach

Akte Nr. 396/110T13: Interessenverband Contergangeschid.
08.10.2012

Sehr geehrter Herr Herterich,

anbei erhalten Sie, wie besprochen, eine rechtliche Stellungnahme zur Vertretung von
betroffenen Menschen mit Conterganschidigung in der Conterganstiftung fiir behin-
derte Menschen, Ich schlage darin vor, dass die Paragraphen 6 und 7 des ContStifG
novelliert werden.

Sollten Sie Riickfragen haben, kénnen Sie sich jederzeit gerne an mich wenden.

freundlichen Gn’ifﬂen

r. Olivey Tolmein
Rechtsanwalt

Sind die Geschidigten angemessen in den Gremien der
Conterganstiftung fiir behinderte Menschen (ContStif)
vertreten?

Rechtliche Ausgangslage:

Die ContStif hat ausweislich Thres Stiftungszweckes (§ 2 ContStifG) das Ziel, Leis-
tungen an Menschen zu erbringen, die contergangeschidigt sind. Weiterhin soll sie
Forschungs- und Erprobungsvorhaben férdern, die die Teilhabe
Contergangeschidigter am Leben in der Gesellschaft unterstiitzen und die geeignet
sind, die durch Spitfolgen hervorgerufenen Beeintrichtigungen zu mildern.

Dafiir stehen der Stiftung Gelder zur Verfiigung, die der Bund zur Verfiigung stellt,
sowie Gelder, die von der Firma Griinenthal GmbH, die Contergan auf den Markt
gebracht und verkauft hat, geleistet wurden.

Fir die Wiirdigung zu bedenken ist, dass das dem heute in Kraft befindlichen
ContStifG vorangegangene Gesetz tiber die Errichtung einer Stiftung "Hilfswerk fiir
behinderte Kinder" (StHG) die zu Grunde liegenden Schadensfille dem allgemeinen

Rechtsanwiltinnen
und Rechtsanwilte

Gabriela Liinsmann
Fachanwaltin fir Familienrecht
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privatrechtlichen Schadensersatzsystem entzogen und einer gesetzlichen Sonderrege-
lung unterstellt hat. Der Gesetzgeber hat damit den Betroffenen unméglich gemacht,
eigene zivilrechtliche Lésungen durchzusetzen bzw. bereits (im Rahmen eines Ver-
gleich) vereinbarte zivilrechtliche Regulierungsanspriiche umzusetzen. Das Bundesver-
fassungsgericht hat dieses Vorgehen des Gesetzgebers als verfassungsrechtlich zulissig
bewertet, weil der Gesetzgeber berechtigt gewesen sei, die privatrechtliche Lésung als
unzureichend zu beurteilen und die gesetzliche Regelung durch das StHG als sachge-
mifler anzusehen (BVerfGE 42, 263 ~ 312).

Gegenwairtige Regelung :

Das ContStifG regeltin § 5, dass die Organe der Stiftung der Stiftungsrat und der
Stiftungsvorstand sind. Der Stiftungsrat besteht nach § 6 ContStifG aus mindestens
fiinf und héchstens sieben (ehrenamtlichen) Mitgliedern. Die zentrale Position kommt
hier dem BMFSEF] zu, das drei Mitglieder in Abstimmung mit weiteren Ministerien
benennt, weitere zwei Mitglieder auf Vorschlag der Contergangeschidigten selbst be-
ruft und bis zu zwei weitere Mitglieder ,,aus der Wissenschaft” (diese Positionen sind
gegenwirtig nicht besetzt). Vorsitzende und stellvertretende Vorsitzende werden vom
Stiftungsrat selbst gewihlt, allerdings nur aus dem Kreis der vom Ministerium benann-
ten Mitglieder, so dass Contergangeschidigte weder den Vorsitz ibernehmen noch
auch nur stellvertretende Vorsitzende werden kénnen.

Der Stifrungsvorstand, der die Geschifte der Stiftung fithrt und insbesondere auch fiir
die Vergabe der Stiftungsmittel verantwortlich zeichnet (§ 9 Abs 1 Stiftungssatzung)
besteht nach § 7 ContStifG aus maximal drei Mitgliedern, von denen eines leistungs-
berechtigt sein muss. Die Mitglieder des Stiftungsvorstandes werden ebenfalls vom
BMFSEF] bestellt (in Einvernehmen mit zwei weiteren Ministerien und mit Zustim-
mung des Stiftungsrates).

Bedenken gegen die gegenwirtige Regelung:

Die gegenwirtige Regelung ist durch zwei Faktoren bestimmt: die betroffenen Ge-
schidigten sind in den Gremien der ContStif stets zwingend in der Minderheit. Sie
haben im Stiftungsrat zudem auch unabhingig davon keinerlei Méglichkeit die Positi-
onen Vorsitzender/stellvertretende Vorsitzende zu erlangen.

Ebenso bedenklich ist die tberaus starke Stellung insbesondere des BMFSF], das fiir
die Berufung und Benennung aller Mitglieder von Stiftungsrat und Stiftungsvorstand
verantwortlich zeichnet. Auch wenn bei bestimmten Positionen eine Abstimmung mit
anderen Ministerien (BMF/ BMAS) erforderlich ist, sichert das doch nur einen inter-
ministeriellen Konsens, keineswegs aber eine pluralistische Zusammensetzung der
Stiftungsgremien. Verschirft wird dieses Problem durch die gegenwirtige Praxis der
Ministerien alle zu benennenden Positionen durch Beamte der Ministerialbiirokratie
zu besetzen, die threm Dienstherren gegeniiber weisungsunterworfen sind. Dement-
sprechend sieht die vom Stiftungsrat verabschiedete (und vom BMFSE] genehmigte)
Satzung auch vor, dass die Mitglieder von Stiftungsrat und Stiftungsvorstand keine
personlichen Interessen verfolgen dirfen, sie verlangt aber auch nicht, dass die Stif-
tungsrats- und Stiftungsvorstandsmitglieder unabhingig sein miissen.

Die dominierende Stellung der Exekutive in der ContStif erscheint rechtlich in meh-
rerlei Hinsicht bedenklich: a) sie trigt der besonderen Situation der Geschidigten
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nicht Rechnung, b) sie tibergeht, dass die Bundesrepublik Deutschland in mancherlei
Hinsicht mit eigenen Interessen ausgestatteter Akteur des Geschehens war, ¢) sie ist

nicht geeignet den grundsitzlich wiinschenswerten Pluralismus und die erforderliche
Unabhingigkeit einer solchen Stiftung herzustellen.

Zu 2): Die besondere Situation der Leistungsempfiinger und der Leistungen
beantragenden Menschen ist nicht nur durch das schidigende Ereignis ge-
prigt, sondern auch dadurch, dass ihnen durch das StHG die Méglichkeit ei-
ner individuellen Rechtsverfolgung genommen wurde. Hier kann und soll
nicht erértert werden, ob das im Endergebnis in ihrem objektiven Interesse
war (wie es das BVerfG angenommen hat) oder nicht (wie es viele Geschidigte
selber sehen) — entscheidend ist, dass damit Gestaltungsmoglichkeiten, die es
in zivilrechtlichen Schadens-Regulierungsverfahren gibt und zwar auch iiber
den Zeitpunke eines Urteils oder Vergleichs hinaus, verhindert wurden. Auch
wenn dies in bester Absicht geschehen sein sollte und auf rechtlich zulissige
Artund Weise, ist schwer nachzuvollziehen, dass dann in der geschaffenen In-
stitution — jetzt der ContStif — die Betroffenen zusitzlich in eine marginalisier-
te Rolle gedriingt werden. Da alle Entscheidungen mit einfacher Mehrheit ge-
troffen werden kénnen, haben die beiden Vertreter der Geschidigten im finf-
képfigen, ansonsten aus Ministerialbeamten bestehenden Stiftungsrat, keine
wirklichen Handlungsméglichkeiten. Das gilt ebenso fiir den Vertreter im
Stiftungsvorstand. Durch eine weitreichende, in § 6 der Satzung geregelte Ver-
schwiegenheitspflicht ist ihnen dariiber hinaus auch unméglich gemacht, den
Geschidigten und ihren Organisationen in ausreichendem Mafe und hinrei-
chend konkret Rechenschaft abzulegen. Damit wird den Betroffenen die Még-
lichkeit genommen, die durch eine Vertretung in einer solchen Stiftung grund-
sitzlich gerade gegeben werden soll: die eigenen Angelegenheiten wirkungsvoll
mitzubestimmen.

Zu b) Die Bundesrepublik Deutschland selbst ist im Rahmen der Auseinan-
dersetzungen um Contergan immer wieder selbst als Handelnde bzw. gerade
nicht Handelnde in die Kritik geraten. Insbesondere gilt das fiir die Zustinde
bei der Uberwachung des Arzneimittelmarktes in den 1950er und Anfang der
1960er Jahre — die Bundesrepublik hatte anders als andere Linder, insbesonde-
re die USA, bis 1961 keinerlei Arzneimittelgesetz, was die schnelle Verbrei-
tung und schliefflich auch die 28gerliche Riicknahme von Contergan vom
Markt zumindest in Teilen erklirt. Folgerichtig versuchten Geschidigte, wenn
auch sehr spit und auf Grund des restriktiven Staatshaftungsrechts erfolglos,
Anspriiche aus Amtshaftung gegen die Bundesrepublik Deutschland geltend
zu machen. Auch die Rolle, die die Bundesregierung spielte, als schlieflich der
Vergleich (und alle anderen Versuche privatrechtliche Anspriiche durchzuset-
zen) durch das StHG kassiert wurde, ist nach wie vor umstritten.

Zu c): Gerade wenn, wie im Fall des Contergan-Skandals, ein gesellschaftli-
cher Konflikt (der hier Fragen der Arzneimittelregulierung, des geschiftlichen
Vorgehens eines Pharmaunternehmens, des individuellen Arzneimittelkon-
sums, aber auch der Moglichkeit strafrechtlicher Verurteilungen und zivil-
rechtlicher Entschidigungsméglichkeiten beriihrt) ein erhebliches Ausmaf er-
reicht hat, und durch eine staatlich vorgegebene Entschidigung befriedet wer-
den soll, erscheint neben der angemessenen Vertretung der Geschidigten eine
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pluralistische Zusammensetzung einer entsprechenden Institution (hier der
ContStif) erforderlich: nur so ist zu gewihrleisten, dass keine blof administra-
tive Regulierung vorgenommen wird, die das Ursprungsgeschehen ausblendet
und die damit das erginzende Ziel eines Konfliktausgleichs nicht erreichen
kann. Das ist bei anderen Stiftungen, die bei allen Unterschiedlichkeiten auch
vergleichbar sind, gewahrt. Das Gesetz iber die humanitire Hilfe fiir durch
Blutprodukte HIV-infizierte Personen (HIV-Hilfegesetz - HIVHG) regelt in
§ 8 beispielsweise, dass die neun Mitglieder des Stiftungsrates der S‘uftung
"Humanitire Hilfe fir durch Blutprodukte HIV-infizierte Personen” vom
Bundesgesundheitsministerium, dem Bundestag und dem Bundesrat benannt
werden, weitere vier Mitglieder werden vom BMG auf Vorschlag von Verbin-
den und Organisationen benannt. Dem Stiftungsrat ist es auch frei gestellt,
wen aus seinen Reihen er als Vorstand benennt. Durch die Benennung von
Mitgliedern des Stiftungsrates aus Bundestag, Bundesrat und Bundgesund-
heitsministerium ist sichergestellt, dass es hier zu einer pluralistischen Vertre-
tung im Stiftungsrat kommen kann, ohne dass die Interessen des Bundes als
Hauptstifter nicht ausreichend reprisentiert wiren.

Noch deutlicher ist das Bemiihen um eine angemessene Vertretung der Opfer
und eine pluralistische Zusammensetzung del Stiftung insgesamt bei der Stif-
tung ,Erinnerung, Verantwortung und Zukunft“ zur Entschidigung von ehe-
maligen Zwangsarbeitern. Hier sind als Stiftungsorgane das Kuratorium und
der Stiftungsvorstand vorgesehen. Die jeweiligen Interessengruppen, zu denen
auch, aber nicht nur auslindische Staaten zihlen, sind hier befugt, ihre Vertre-
ter selbst zu benennen. Auch hier sind neben Vertretern der Bundesregierung
bzw. einzelner Ministerien der Bundestag und Bundesrat eigenstiindig vertre-

en. Aufierdem sind in diesem Gremium auch die Mehrheitsverhiltnisse ein-
deurtig, bei 27 Mitgliedern werden 15 Vertreter von Verfolgtenorganisationen,
Uberfallenen Staaten und Internationalen Hilfsorgznisationen entsandt. Auch
der Stiftungsvorstand wird lediglich vom Kuratorium bestimmt.

Empfehlung:

Im Rzhmen einer Novellierung des ContStifG wird empfohlen die Zusammensetzung
der Stiftungsorgane in den Paragrafen 6 und 7 ConStifrG zu verindern. Ziel dieser
Verinderung sollte eine angemessenere Vertretung der Geschidigten sein, fiir die die
Stiftung insofern besondere Bedeutung hat, als sie die Durchsetzung ihrer zivilrechtli-
chen individuellen Schadenersatzanspriiche und damit die Aushandlung und Durch-
setzung individueller Lésungen verhindert hat. Gleichzeitig sollte auch die Vertretung
des Bundes im Stiftungsrat nicht ausschlieflich durch Beamte der Ministerialbiirokra-
tie erfolgen.

Es wird daher empfohlen: Den Stiftungsrat aufzustocken (auf eine nach wie vor ar-

tsfihige Grofle von zehn ‘vhtghedem) Im Stiftungsrat sollten dann vier Interessen-
vertreter der Geschidigten sitzen, was auch sinnvoll ist, da es auch hier im Kreis der
Betroffenen unterschiedliche Vorstellungen iiber Vorgehensweisen und Projekte geben
kann.

Weiterhin sollten je zwei vom BMFSF], vom Bundestag und vom Bundesrat benannte
Mitglieder den Stiftungsrat bilden. Der Vorsitzende und sein Stellvertreter sollten vom
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Stiftungsrat gewihlt werden, wobei einer dieser Positionen von einem Leistungsemp-
finger besetzt werden sollte. Bei Stimmengleichheit im Stiftungsrat sollte die Stimme
des Vorsitzenden entscheiden.

Der Stiftungsvorstand sollte vom Stiftungsrat gewihlt werden, wobei mindestens ein
Mitglied Leistungsempfinger und ein Mitglied eine anerkannte unabhingige Persén-
lichkeit sein sollte.

Das ContStfG sollte weiterhin eine Transparenzklausel und eine Klausel enthalten,
die eine 6ffentliche Ausschreibung von Auftriigen und Forschungsvorhaben verlangt.

Die Transparenzklausel, die die entsprechende, eine Transparenz leider verhindernde
Bestimmung zur Verschwiegenheit (Paragraf 6) in der Satzung ersetzt, sollte vorsehen,
dass die Protokolle und Beschliisse des Stiftungsrates und des Stiftungsvorstandes zeit-
nzh 6ffentlich zugénglich gemacht werden, soweit dadurch nicht individuelle Persén-
lichkeitsrechte vetletzt werden (die entsprechenden Daten sollten dann anonymisiert
werden).

Dr. Oliver Tolmein
Rechtsanwalt
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