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Stellungnahme zum Fragenkatalog zu der 6ffentlichen Anhdrung des Aus-
schusses fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend zum Thema ,, Spétfol-

gen bei Contergangeschadigten“ am 28. Mai 2008

A) Themenblock | Spét- und Folgeschaden

In begrenztem Umfang kann der Vorstand der Conterganstiftung zu diesem
Themenkomplex Auskunft geben.

Die Medizinische Kommission der Stiftung (816 Conterganstiftungsgesetz)
pruft auf Antrag anerkannter Leistungsberechtigter fortlaufend und somit auch
in 2008, ob die von den betroffenen Menschen nach gemel deten K 6perschéaden
thalidomidbedingte Schaden im Sinne der Conterganschadensrichtlinien (8§ 13
Abs. 6 Conterganstiftungsgesetz) sind, die im bisherigen Zulassungsgutachten

noch nicht berticksichtigt wurden.

Dabei fallt der Medizinischen Kommission seit einigen Jahren auf, dass die
betroffenen Menschen die heute zwischen 46 und 50 Jahre alt sind, mit zuneh-
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mendem Alter die Schwierigkeiten der Spét- und Folgeschéaden ihrer Behinde-

rungen hinnehmen missen. Zu beachten ist alerdings, dass Spéat- und Folge-

schéden nach der Schadenscharakteristik der bei Griindung der Stiftung festge-

legten Schadensrichtlinien nicht zur einer Anpassung der Stiftungdeistungen

fuhren. Bei der Antragspr ifung kdnnen ausschliefdich thalidomidverursachte
Schéden berlicksichtigt werden, also solche die bereits VVorgeburtlich angelegt
waren. Solche Schéden werden — erstaunlicher Weise— zum Teil auch heute
erstmals festgestellt und kdnnen so im nach hinein zu einer Veranderung der
L eistungsanspriiche der einzelnen berechtigten Menschen fihren.

Somit wird aber auch deutlich, dass die Stiftung keine Veranlassung hat, be-
hauptete oder festgestellte Spat- und Folgeschéden systematisch zu erfassen
oder gar auszuwerten. Im Ergebnis kann die Conterganstiftung zu diesem Kom-
plex keine aussagekréftigen Angaben machen. Dies betrifft ebenso de Fragen
nach den Problemen und Besonderheiten der arztlichen Versorgung sowie den
daraus erwachsenden Anforderungen fir die Gestaltung medizinischer Leistun-
gen.

B) Themenblock 11 Handlungsoptionen
Diein diesem Themenblock aufgeworfenen Fragestellungen kénnen vom Stif-
tungsvorstand der Conterganstiftung nicht hinreichend sicher beurteilt werden.

Insoweit sollte den Stellungnahmen der betroffenen Menschen besonderes Ge-

wicht zukommen.

C) Themenblock 111 Conter ganstiftung

1. Allgemenes

Die Organstrukturen der Stiftung sind seit Beginn der Stiftungstétigkeit

unverandert. Die Geschéfte fuhrt ein dreikopfiger, ehrenamtlich tétiger
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Vorstand. Der Stiftungsrat as ein Aufsichts- und Mitentscheidungsgre-

mium besteht zurzeit aus vierzehn Mitgliedern mit einer entsprechenden

Anzahl von Vertretern.

Sowohl im Vorstand der Stiftung als auch im Stiftungsrat befanden sich
zuné&chst auch Eltern von betroffenen Kindern. Seit vielen Jahren sind
heute im Vorstand und im Stiftungsrat jeweils eine betroffene Person
vertreten. Beide Personen (Frau Hudelmaier im Stiftungsrat, Herr RA
Ashcroft im Stiftungsvorstand) sind zugleich Vorstandsmitglieder des

Bundesverband Contergangeschédigter eV.

Seit Beginn des Jahres 2007 werden zwischen dem Stiftungsvorstand
und dem Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend
Gespréache zu Moglichkeiten zur Anpassung der Stiftungsstrukturen und
zur Optimierung und weiteren Entwicklung der Stiftung gefihrt.

2. Die Stiftungsverwaltung

Seit Grindung der Stiftung hat diese kein eigenes Persona eingestel It
und keine eigenen Sachmittel erworben. Zunéchst oblag die Stiftungs-
verwatung der Lastenausgleichsbank, spéter Deutsche Ausgleichsbank.
Seit dem Forderbankenneustrukturierungsgesetz (2003) und der Fusion
der Deutschen Ausgleichsbank auf die KfW Bankengruppe, wird die
Stiftungsverwaltung dort dargestellt. Die Verwaltung der Stiftungsmit-
tel, die zuverl&ssige Abwicklung des Zahlungsverkehrs mit den betrof-
fenen Menschen und die soziale Kompetenz der fur die Stiftungsver-
waltung und andere soziale Aufgaben eingesetzten Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter der Bank haben sich bewéhrt. Die betroffenen Men-
schen aulern sich regelméfdig sehr zufrieden mit den Kontakten zur
Stiftung. Das aufsichtsfiihrende Ministerium und der Bundesrechnungs-

hof sind mit der Aufgabenerfiilung seit Jahrzehnten zufrieden.
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Innerhalb der Bank bilden die fur die Stiftungsverwaltung eingesetzten
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter eine so genannte Geschéftsstelle. Die
Einheit wird inhaltlich und personell von einer Fihrungskraft der Kfw
geleitet.

Nach Einschétzung des Stiftungsvorstandes ist die Etablierung eines
hauptamtlichen Geschéftsfuhrers fur die Stiftung nicht sinnvoll. Der
Grof¥teil der Vorgange betrifft operative Tétigkeiten. Fir die mit den
Zahlungsstromen verbundenen Dienstlei stungen werden andere Einhei-
ten der Bank eingesetzt. Die Vermdgensanlage wird durch entsprechen-
de Speziaisten unterstiitzt. Kurz um: Die Verwatung der Contergan-
stiftung durch die KfW Bankengruppe bzw. die erwéhnten Vorgénger
Forderingtitute des Bundes hat sich bewéhrt. Die den betroffenen Men-
schen bekannten Ansprechpartner sind seit vielen Jahren in der Aufgabe
eingesetzt. Es besteht ein Vertrauensverhdtnis zu einer Vielzahl von

| eistungsberechtigten Menschen.

3. Stiftungsvorstand

Im Stiftungsvorstand sind traditionell drel verschiedene ,, Parteien® ver-
treten: Ein Mitglied ist den betroffenen Menschen zuzuordnen, friher
ein Elternteil, heute ein Contergangeschadigter. Ein weiteres Mitglied
wird aus dem staatlich-politischen Raum gestellt. Ein drittes Mitglied ist

seit Grandung der Stiftung jeweils ein Direktor der verwaltenden Bank.

Die genannte Zusammensetzung des Vorstandes erlaubt es, die unter-
schiedlichen Kompetenzen zusammen zu bringen: Die Interessen und
Notwendigkeiten der betroffenen Menschen, die sozialpolitische bzw.
gesundheitspolitische Komponente und die bankwirtschaftliche Seite.

Es erscheint nicht sinnvoll, auf eine dieser drei Kompetenzen zu ver-
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zichten. Ebenso ist nicht ersichtlich, dass fir die Conterganstiftung we-

sentliche Aspekte durch die genannten Kompetenzbereiche nicht abge-

deckt werden. In Einzelfragen hat es sich bewéhrt, einzelne Stiftungs-

ratsmitglieder oder auch das Bundesministerium zu konsultieren. Bei a-

le dem ist zu bedenken, dass die Contergangtiftung letztendlich von ih

rem Kosten- und Verwaltungsapparat eine kleine gesetzliche Stiftung

ist, die seit jeher mit dem Bundesministerium fur Familie, Senioren,

Frauen und Jugend eng und vertrauensvoll zusammen arbeitet.

4. Medizinische Kommission

Die Medizinische Kommission ist vor enigen Jahren auf Initiative des
Stiftungsvorstands neu geordnet worden. Bis 2003 bestanden zwel Me-
dizinische Kommissionen, die sich schon zu Beginn der Stiftungstétio-
keit gebildet hatten und unter anderem auch auf Grund der festzustel-
lenden Uberalterung ihren Aufgaben nicht immer zufrieden stellend
nachkamen. Seither werden die Mitglieder der Medizinischen Kommis-
sion auf Zeit bestellt. Die Auswahl der Arztinnen und Arzte erfolgt in
Absprache mit den betroffenen Menschen, insoweit vertreten durch den
Bundesverband Contergangeschadigter eV. Seither hat sich die Medizi-
nische Kommission zu einem sehr effizient und reibungs os arbeitenden
Gremium entwickelt. Der Vorstand erhdt regelmaliig nach wenigen
Woachen von der Medizinischen Kommission die erbetene Stellung-
nahme.

5. Stiftungsrat

Dem Stiftungsrat kommen heute neben Aufsichts- auch Mitentschei-
dungsrechte zu. Er tagt mindestens zweimal im Jahr. Im Hinblick auf
die laufenden Geschéfte nach Tell |1 des Gesetzes zu Gunsten der be-

troffenen Menschen ist der Stiftungsrat Uberhaupt nicht einzuschalten.
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Wesentliche Mitentscheidungsrechte hat er bei der Projektférderung
nach Tell 111. Hier ist es durchaus sinnvoll, Uber eine angemessene Ver-
kleinerung des Stiftungsrates nachzudenken. Es muss aber auch betont
werden, dass die lediglich zweima jahrlich stattfindenden Stiftungsrats-
sitzungen und die damit verbundene Einladung von vierzehn Personen
die Geschéftsstelle der Stiftung auch nicht zu sehr belasten. Ein verklei-
nerter Stiftungsrat wirde es auch moglich machen, den so genannten
Vergabeausschuss, ein Ausschuss der Projektvorschlage fur den Stif-
tungsrat einer Vorprifung unterzieht, nicht weiter bestehen zu lassen.
Dabel muss betont werden, dass die im Vergabeausschuss vertretenen
Mitglieder des Stiftungsrates fir den Stiftungsvorstand ein sehr wichti-
ger Ansprechpartner im Hinblick auf fachliche Fragen des Lebens der
Menschen mit Behinderung sind. Diese Kompetenz kann aber auch in
Anspruch genommen werden, wenn der kleinere Stiftungsrat unmittel-
bar angesprochen werden kann.

6. Projektforderung nach Tell 111

Antrége fur die Projektforderung nach Teil 111 kénnen auch jederzeit
unmittelbar an die Stiftung herangetragen werden. Zwar hat die Stiftung
ihrerseits regelmaldig die grofRen Verbénde oder die Spitzenverbande
genutzt, um ihre Anforderungen an Forderprojekte in die einzelnen Ein-
richtungen und Gruppierungen zu transportieren. Dies ist jedoch keines-
falls so zu verstehen, dass auch nur auf diesem Weg Antrége an die Stif-
tung gerichtet werden. In der Vergangenheit sind eine ganze Reihe von
Forderantragen gestellt und auch bewilligt worden, die unmittelbar
bspw. von Elterninitiativen, Vereinen oder anderen karitativ-diakonisch

ausgerichteten Gruppierungen gestellt wurden. Die vor einigen Jahren
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veranderten V ergabegrundsétze beglinstigen solche Antragsteller, da
besonders innovative, kreative Fordervorschlége erwiinscht sind.

Die Stiftung versucht mit einer verbesserten Offentlichkeitsarbeit zu-
kunftig besser Uber ihre Tétigkeit und ihre Leistungsmoglickeiten so-
wohl fur die contergangeschédigten Menschen as auch fir die alge-
meine Projektforderung zu informieren. Ab Anfang Juni ist der Inter-
netauftritt der Contergangtiftung frei gestaltet.

D) Themenblock 1V Forschungsauftrag

Die Schwerpunkte eines Forschungsauftrages miissen vor alen Dingen von den
betroffenen Menschen und den medizinischen Fachleuten formuliert werden.
Die Conterganstiftung kann hier koordinierend tétig sein und soweit dies aus
ihren Aktenmaterialien moglich ist, Grundlagen fur die Forschungsarbeit bereit-
sellen.

Seit Beginn ihrer Fordertétigkeit hat die Stiftung insgesamt 834 Zuschiisse mit
einer zusammengefassten Summe von 129,7 Mio. Euro fir Mal3nahmen nach
Abschnitt 3 ContStifG bewilligt. Diein enger Abstimmung mit den Verbanden
der Freien Wohlfahrtspflege und den Dach- und Spitzenverbanden der Behin-
dertenhilfe ausgewahlten Projekte betrafen im Schwerpunkt Einrichtungen und
Mal3nahmen, die die Eingliederung behinderter Menschen, vor alem solcher
unter 21 Jahren, in die Gesellschaft fordern. Die Projekte sind von den Zuwen-
dungsempfangern der Stiftung erfolgreich umgesetzt worden. Die Stiftung hat
sich davon Uberzeugen kdnnen, dass die geschaffenen Einrichtungen und ande-
ren Fordermal3nahmen einen splirbaren positiven Beitrag zur Verbesserung der
Integration und L ebenssituation behinderter Kinder und Jugendlicher geleistet
haben und leisten. In vielen Fallen waren die Verbesserungen fir die betroffe-
nen behinderten Menschen nur durch das finanzielle Engagement der Stiftung

maoglich geworden. Seit dem Jahr 2007 konzentriert sich die Forderung der Stif-

Konto 5051594410
bei der KfW Frankfurt (BLZ 50020400)

Seite 7 zum Schreiben vom
28.05.2008



Seite 8 zum Schreiben vom
28.05.2008

tung noch intensiver auf Projekte, die geeignet sind, neue und innovative Impul-
se zur Verbesserung der gesellschaftlichen Teilhabe von Menschen mit Behin-

derung auszul 6sen.

Zurzeit steht fur die Projektforderung ein Kapital in Hohe von ca. 55 Mio. Euro

zur Verfligung, aus dessen Ertrégen FOrderungen erfolgen kdnnen.

Dr. Stefan Breuer
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