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11.00 Uhr bis 14.45 Ubr
15.30 Uhr bis 17.00 Uhr

Ort: _BMFSFJ, GlinkastraBBe 24, Besucherraum AE09, 10117 Berlin

Teilnehmerinnen/Teilnehmer

Stiftungsrat:

Herr Christoph Linzbach (Vorsitzender des Stiftungsrates)

Frau Petra Spétling-Fichtner (stellvertr. Mitglied des Stiftungsrates firr BMAS)
Frau Diana Claudia Wesche (stellvertr. Mitglied des Stiftungsrates fiir BMF)
Herr Andreas Meyer (Mitglied des Stiftungsrates)

Herr Christian Stirmer (Mitglied des Stiftungsrates)

Vorstand:

Frau Marlene Rupprecht (Vorsitzende des Stiftungsvorstandes)
Frau Margit Hudelmaier (Mitglied des Vorstandes)

Geschéftsstelle:

Frau Kristina Kruse (Leitung der Geschéftsstelle der Stiftung)
Frau Katja Held (Mitarbeiterin der Geschéftsstelle, Protokoll)

Sonstige:
Frau Dr. Sylvia Kurschner (BMFSF.J)

Herr Rainer Hudelmaier (Assistenz von Frau Hudelmaier)
Herr Andréy Ustinov (Assistenz von Herrn Meyer)
Frau Nancy Roski (Assistenz von Herrn Stiirmer)

Herr Martin Albert (Dr. Ley, Dr. Kossow & Dr. Oft) — zu TOP 3
Herr Gunter Stoeber (Dr. Ley, Dr. Kossow & Dr. Ott) — zu TOP 3

Herr Dr. Jan Hennig (GSK Stockmann + Kollegen) — zu TOP 5 ,Griinenthal-Akten”
Frau Dr. Nicola Wiesinger (GSK Stockmann + Kollegen) — zu TOP 5 ,Grinenthal-Akten®

Herr Dr. Peter Klein Weige! (Helios Klinikum Berlin-Buch) — zu TOP 5 ,GefaRstudie*
Herr Bertram Raum (BfDI) — zu TOP 5 ,GefaBstudie"

Die vollsténdigen Anlagen wurden den Teilnehmerinnen und Teilnehmern vor Beginn der
Sitzung tibersandt.
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BegriiBung und Genehmigung der Tagesordnung
Vorstellung der Jahresrechnung

Bericht der Rechnungspriifer

Feststellung der Jahresrechnung 2016 / Entlastung des Vorstan-
des 2016 (§ 109 BHO i.V.m. § 8 Abs. 1 Nr. 8 Satzung)

Bericht des Vorstandes mit Aussprache

> Griinenthal-Akten: Abschlussbericht Herr Rechtsanwalt Dr.
Jan Hennig (GSK Stockmann + Kollegen)

» GefaRstudie: Zwischenbericht der Mitglieder des Experten-
gremiums Herrn Dr. Peter Klein-Weigel (Klinik fiir Angiolo-
gie, Berlin) und Herrn Bertram Raum (BfDI)

> Contergan-Infoportal

Information zu medizinischen Kompetenzzentren

Genehmigung des Protokolls des 6ffentlichen Teils der 101. Sit-
zung des Stiftungsrates

Genehmigung des Protokolls des éffentlichen Teils der 102. Sit-
zung des Stiftungsrates

Genehmigung des Protokolls des éffentlichen Teils der 103. Sit-
zung des Stiftungsrates

Kenntnisnahme Schadensrichtlinien der Stiftung

Antrége von Herrn Meyer vom 19.05. / 21.05.2016 zum Thema ,,Si-
tuation, Barrierefreiheit und spezifische Bedarfe gehorloser Leis-
tungsberechtigter*

Projekt ,Wissenschaftliche Aufarbeitung der Arbeit des Stiftungs-
rates”

Aussprache zum Veranstaltungsort der Sitzungen des Stiftungsra-
tes

Fragerecht des Auditoriums (10 Minuten)

Verschiedenes




TOP
TOP 1

- Besprechungspunkte
BegriiBung und Genehmigung der Tagesordnung

Herr Linzbach (im Folgenden: Stiftungsratsvorsitzender) begriite die Teilnehmen-

den und die Offentlichkeit zur 104. Sitzung des Stiftungsrates der Conterganstiftung
fur behinderte Menschen.

Saodann stelite er die ordnungsgemaéfe Einladung sowie Beschlussfahigkeit des
Stiftungsrates fir die 104. Sitzung fest. Er gab an, dass die Einladung an die or-
dentlichen und stellvertretenden Stiftungsratsmitglieder per E-Mail fristgerecht, d.h.
mindestens 2 Wochen vor dem Sitzungstermin, am 22.03.2017 versandt worden
sei. Auf der Website der Stiftung seien am 22.03.2017 fristgerecht sowoh! die Ein-
ladung als auch die Tagesordnung veréffentlicht worden.

Der Stiftungsratsvorsitzende stellte folgenden Ablauf in Aussicht: Zeitraum 11,00
Uhr bis 16.30 Uhr Offentlicher Teil, Mittagspause voraussichtlich um ca. 13.00 Uhr
fur die Dauer von ca. 45 Minuten, Zeitraum 16.30 Uhr bis 17.00 Uhr Nichtéffentli-
cher Teil.

Er machte nochmals deutiich, dass das Rederecht grundsétzlich den Mitgliedern
des Stiftungsrates zustehe. Eine Ausnahme werde lediglich im Rahmen des TOP
14 gemacht (10-miniitiges Fragerecht des Auditoriums).

Der Stiftungsratsvorsitzende bat darum, TOP 18 unmittelbar auf den Zeitpunkt
nach der Mittagspause vorziehen zu kénnen. Dieser TOP sei fiir das weitere Han-
deln der Stiftung von Bedeutung und misse daher im Rahmen dieser Sitzung ent-

schieden werden. Fir den damit verbundenen kurzfristigen Ausschluss des Audito-
riums bat er um Versténdnis.

Herr Stirmer gab zu bedenken, dass in der 98. Sitzung des Stiftungsrats vom
09.12.2014 beschlossen worden sei, dass die Sitzungsunterlagen den Stiftungs-
ratsmitgliedern grundsétzlich spatestens 3 Wochen vor der néchsten Sitzung zu
Ubersenden sind. Die Unterlagen seien seitens der Geschiftsstelle erst 2 Wochen
vorher Gibersandt worden und damit verfristet eingegangen. Der Geschaftsbericht
2016 sei dem Stiftungsrat zudem erst am gestrigen Tag tibersandt worden, sodass
keine Zeit zur intensiven Vorbereitung bestanden habe. Aus diesem Grund sei die
Vertagung des TOP 4 zwingend erforderlich.

Frau Rupprecht (im Folgenden: Vorstandsvorsitzende) verwies auf § 8 Abs. 4 Sat-
zung der Conterganstiftung fiir behinderte Menschen (Satzung), wonach die Einla-
dung und damit verbunden auch das Ubersenden der vorbereitenden Sitzungsun-
terlagen mindestens 2 Wochen vor dem Sitzungstermin erfolgen solle.

Der Stiftungsratsvorsitzende machte deutlich, dass der Geschaftsbericht lediglich
présentiert und vorgetragen werde. Eine Entlastung des Vorstandes geschehe
vielmehr auf Grundiage des Priifberichts der Rechnungspriifer. Eine Vertagung
dieses Tagesordnungspunktes sei somit nicht erforderlich. Ein Kompromiss be-
stiinde in dem Vortrag des Geschiftsberichts 2016.

Herr Sturmer entgegnete, dass er trotzdem im Rahmen dieser Sitzung keine Ent-
lastung erteilen kénne und er nach wie vor beantrage, diesen Tagesordnungspunkt
auf die néchste Sitzung des Stiftungsrates zu vertagen.

| Herr Meyer schloss sich den Ausfiihrungen von Herrn Stiirmer an.

Der Stiftungsratsvorsitzende stelite folgenden Antrag zur Abstimmung:

Der Stiftungsrat beschliefit, den Tagesordnungspunkt 4 der 104. Sitzung des Stif-
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tungsrates auf die nachste Sitzung des Stiftungsrates zu vertagen.

Abstimmung:
Der Antrag wurde mit 3 Nein-Stimmen gegeniiber 2 Ja-Stimmen abgelehnt.

Herr Meyer machte deutlich, dass die Stellungnahme der Rechtsaufsicht erforder-

lich sei, sofern beabsichtigt werde, einen Tagesordnungspunkt nichtffentlich zu
verhandein.

In diesem Zusammenhang wies der Stiftungsratsvorsitzende darauf hin, dass eine
solche nicht im Sffentlichen Teil erfolgen kénne, da andernfalls die Inhalte der Of-
fentlichkeit bekannt werden.

Herr Meyer beantragte die Vertagung des TOP 18, damit die Inhalte durch seinen
Rechtsbeistand geprift und eine Stellungnahme erstellt werden kénne.

Der Stiftungsratsvorsitzende entgegnete, dass die Abstimmung Uber eine Verta-
gung erst zu Beginn des Tagesordnungspunktes erfolge.

Herr Stirmer beantragte TOP 18 im offentlichen Sitzungsteil zu behandein.

Der Stiftungsratsvorsitzende stellte diesen Antrag zur Abstimmung.

Abstimmung:
Der Antrag wurde mit 3 Nein-Stimmen gegentiber 2 Ja-Stimmen abgelehnt.

 Der Stiftungsratsvorsitzende bat das Auditorium um Ruhe.

Herr Meyer bat darum, TOP 7 bis 9 auf die nichste Sitzung des Stiftungsrates zu
vertagen. Zudem regte er die Durchfuhrung einer Doppelsitzung an.

Herr Stirmer erganzte, dass er aufgrund seines privaten Hausumbaus bisher noch
nicht dazu gekommen sei, die Protokolle zu sichten und ggfs. Anderungsantrage zu

stellen. Er habe die Zeit zudem benétigt, um wichtige Tagesordnungspunkte vorzu-
bereiten.

Der Stiftungsratsvorsitzende machte deutlich, dass fiir die Sichtung der Protokolle
der 101. - 103. Stiftungsratssitzung ausreichend Zeit bestanden habe. Die 101.
Sitzung habe bereits im Jahr 2015 stattgefunden. Herr Stirmer habe keine fristge-
mé&Ren Anderungsantrége eingereicht. Er wies darauf hin, dass die Protokolle zeit-
nah abgearbeitet werden miissen.

Der Stiftungsratsvorsitzende stellte folgenden Antrag zur Abstimmung:

Der Stiftungsrat beschliefit, die Tagesordnungspunkte 7 bis 9 auf die nichste Sit-
zung des Stiftungsrates zu vertagen.

Abstimmung:
Der Antrag wurde mit 3 Nein-Stimmen gegeniiber 2 Ja-Stimmen abgelehnt.

Herr Stirmer wies nochmals darauthin, dass die Geschéaftsstelle die Sitzungsunter-
lagen ausweislich des in der 98. Sitzung getroffenen Beschlusses bereits 3 Wo-
chen vor der nachsten Sitzung an den Stiftungsrat zu tibersenden habe.

Frau Kruse stellte klar, dass dies ein Irrtum sei. Sie verwies auf den Internetauftritt

der Conterganstiftung, der samtliche Stiftungsratsprotokolle seit der 96. Sitzung
enthalte. Das Protokoll der 98. Stiftungsratssitzung besage auf Seite 6 unten, dass
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.Beschlussvorlagen grundsitzlich spitestens drei Wochen vor der nichsten Stif-
tungsratssitzung an die Geschaftsstelle zu schicken sind®. Diese Regelung beziehe
sich jedoch ausschlieflich auf Antriage der Stiftungsratsmitglieder, da vermieden
werden solle, dass kurz vor Sitzungsbeginn Antrége an die Geschaftsstelle Gber-
sandt werden. So bleibe fur die Geschéftsstelle noch ausreichend Zeit (1 Woche),
um die Antrédge fur die Stiftungsratssitzung aufzubereiten.

Frau Kruse ergénzte, dass fiir die Versendung der vorbereitenden Sitzungsunterla-
gen samt Einladung § 8 Abs. 4 Satzung gelte. Dort heiRe es, dass die Einladung
mindestens 2 Wochen vor dem Sitzungsbeginn erfolgen soll.

Herr Meyer machte deutlich, dass der Beschluss die Arbeit der Betroffenenvertreter
erschwere und daher aufzuheben sei.

Frau Kruse betonte nochmals, dass es sich hinsichtlich des Themas .versendung

der Sitzungsunterlagen” um keinen Beschluss, sondern um Regelungsinhalte der
Satzung handele.

Der Stiftungsratsvorsitzende erklarte die Tagesordnung unter Beriicksichtigung des

auf den Zeitpunkt nach der Mittagspause vorgezogenen TOP 18 mangels entspre-
chender weiterer Einwande fir beschlossen.

TOP 2

Vorstellung der Jahresrechnung 2016
Die Vorstandsvorsitzende stelite die Jahresrechnung 2016 vor.

Im Anschluss an ihre Ausfiihrungen wies sie auf den Italy Office Fund (IOF) hin.
Sie berichtete dem Stiftungsrat Uber die Teilnahme des Vorstandes an der Gesell-
schafterversammiung am 28.03.2017 und machte deutlich, dass viele ihrer Fragen
nicht beantwortet werden konnten. Erst wenn dies der Fall sei, kénnen weitere Ent-
scheidungen getroffen werden. Sofern eine Kldrung nicht bis Weihnachten 2017
herbeizufiihren sei, werde die Gesellschaft beendet und abgewickelt. Der Vorstand
habe bereits einen Anwalt in dieser Angelegenheit beauftragt. Dabei handele es
sich um einen Spezialisten auf dem Gebiet der Finanzgeschifte.

Die Vorstandsvorsitzende betonte nochmals, dass der Vorstand gehalten sei, kei-
nerlei spekulative Geldanlagen zu tatigen.

Sie schloss ihre Ausfuhrungen mit dem Hinweis auf § 109 BHO i.V.m. § 8 Abs. 1

Satzung, wonach der Prifbericht der Rechnungspriifer Grundlage fir die Entlas-
tung des Vorstandes ist.

Der Stiftungsratsvorsitzende dankte der Vorstandsvorsitzenden fiir thre Ausfohrun-
gen.

Herr Stiirmer sprach dem Vorstand ebenfalls seinen Dank aus. Er fiihrte zur Pau-
schalierung der spezifischen Bedarfe aus und erkundigte sich, was nun mit den
Stellen der 9 Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen der Geschéftsstelle fir spezifische
Bedarfe geschehe. Bei den dafir veranschlagten Mittein in Héhe von 450.000,00
Euro handele es sich um solche, die in den seitens des Bundes zur Verfiigung ge-
stellten 30 Mio. Euro zur Deckung spezifischer Bedarfe enthalten seien.

Der Stiftungsratsvorsitzende mahnte, dass diese Fragestellung fur die Jahresrech-
nung 2016 irrelevant sei, da die Pauschalierung der spezifischen Bedarfe erst zu
Beginn des Jahres 2017 erfolgte.




TOP 3

Bericht der Rechnungspriifer

Der Stiftungsratsvorsitzende legte dar, dass geméB § 7 Abs. 3 S. 1 Satzung die
Jahresrechnung von zwei unabhingigen Rechnungspriifern / Rechnungspriiferin-
nen, die der Stiftungsrat jeweils fir das folgende Geschiftsjahr bestimmt, gepriift
wird. Durch Beschluss vom 22.04.2015 habe der Stiftungsrat die Wirtschaftspri-
fungs- und Steuerberatungsgeselischaft Dr. Leyh, Dr. Kossow, Dr. Ott KG und die

Wirtschaftsprifungs- und Steuerberatungsgesellschaft WRT Revision und Treu-
hand GmbH zu Rechnungsprifern fur das Jahr 2016 bestimmt. Der Stiftungsrats-
vorsitzende gab an, dass die Rechnungspriifer die Priifung im Zeitraum 14.02. -
08.03.2017 durchfiihrten. Das Prifergebnis sei in dem schriftlichen Bericht der

Rechnungspriifer, der zur Vorbereitung an den Stiftungsrat Gibersandt wurde, do-
kumentiert.

Herr Albert und Herr Stoeber von der Wirtschaftsprifungsgesellschaft Dr. Ley, Dr.
Kossow & Dr. Ott steliten den Bericht der Rechnungspriifer vor und schlossen die-
sen mit der Feststellung ab, dass keine Einwinde feststellbar gewesen seien.

Herr Meyer berief sich auf das unter dem Az. 7 K 1382/14 gefiihrte Urteil des Ver-
waltungsgerichts Kéln zur Erstattungsfahigkeit eines Boxspringbettes im Rahmen

| eines Antrages auf Leistungen zur Deckung spezifischer Bedarfe. Er erkundigte

sich bei den Rechnungspriifern, inwiefern die darin enthaltenen Grundsatze und
 Kriterien im Rahmen der taglichen Antragsbearbeitung umgesetzt wurden. Zudem
| machte er deutlich, dass die Inhalte eines solchen Urteils von grundsitzlicher Be-
‘ deutung im Bericht der Rechnungspriifer zu diskutieren seien.

Der Vorstandsvorsitzende verwies darauf, dass das Urteil noch nicht rechtskratftig
sei, da das Berufungsverfahren noch nicht abgeschlossen sei.

Herr Albert erklérte den Anwesenden, dass im Rahmen einer Rechnungsprifung
| eine Stichprobenentnahme ublich sei. Diese habe ergeben, dass Antrage auf Kos-
teniibernahme spezifischer Bedarfe in der Regel positiv entschieden worden seien.
' Lediglich in Einzelfallen habe eine Ablehnung erfolgen missen. Das erstinstanzli-
che Urteil zur Thematik ,Boxspringbett* sei sowohl ihm als auch Herrn Stoeber be-
kannt. Es sei jedoch nicht Aufgabe eines Rechnungspriifers die Antrage in Bezug
auf die Inhalte eines Urteils zu Gberpriifen.

Herr Stoeber ergénzte, das Aufgabe der Rechnungsprifer die Bewertung sei, ob
eine stichprobenhaft genommene Entscheidung intern ausreichend beurteilt und

diskutiert wurde. Ob die Entscheidung korrekt sei, sei nicht Gegenstand einer
Rechnungspriifung.

Er gab an, dass er davon uberzeugt sei, dass das geltende Recht bei der Antrags-
bearbeitung Beriicksichtigung gefunden habe.

Herr Albert klarte auf, dass sich die Priifung auf Antragseingédnge des Jahres 2016
bezogen habe. innerhalb der Priifung sei insbesondere darauf geachtet worden, ob
Kostenentscheidungen Dritter eingeholt wurden.

Herr Stiirmer erkundigte sich bei den Rechnungspriifern, inwiefern die Angemes-
senheit der verauslagten Rechtsverfolgungskosten Gberprift wurde und welche
Kriterien dieser Priifung zugrunde lagen.

Herr Albert machte deutlich, dass der Bereich ,Gebiihren und Auslagen der
Rechtsverfolgung” bereits im auBerordentlichen nichtéffentlichen Sitzungsteil der
103. Sitzung des Stiftungsrates diskutiert und mit dem Ergebnis abgeschlossen
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Twurde, dass die verausgabten Kosten durchaus Ublich seien.

Herr Meyer bat um Mitteilung, inwiefern es angemessen sei, dass die Stiftung eine

Wirtschaftskanzlei mandatiere, obwohl die Geschéftsstelle selbst Juristen beschéf-
tige.

Der Stiftungsratsvorsitzende stellte klar, dass Wirtschaftlichkeit und Angemessen-
heit Uberprift wurden.

Herr Stoeber pflichtete dem Vorsitzenden bei und bestétigte, dass die Priifung kei-
nerlei Anhaltspunkte fiir eine fehlende Angemessenheit ergeben habe.

Die Vorstandsvorsitzende ergénzte, dass die Mitarbeitenden ihre Entscheidung auf
der Basis der ihnen zur Verfiigung stehenden rechtlichen Grundlagen zu treffen
haben. Diese Grundlagen seien zum einen das Conterganstiftungsgesetz
(ContStifG) und zum anderen die Bundeshaushaltsordnung (BHO). Dariiber hinaus
sei fUr den Erlass eines Bescheides ein Beschluss des Vorstandes erforderlich. Auf
diese Weise sei gewahrleistet, dass keine willkiirlichen Entscheidungen getroffen
werden.

Die Vorstandsvorsitzende gab an, dass zwar Juristen in der Geschéaftsstelle be-
schiftigt, diese jedoch in Aufgabenbereichen der Verwaltung tatig seien. Lediglich

| eine Juristin sei innerhalb der Geschéftsstelle fir die Bearbeitung der einzelnen
Gerichtsverfahren zusténdig.

Herr Meyer duferte sich gegeniiber der Vorstandsvorsitzenden grenziiberschrei-

tend. Der Stiftungsratsvorsitzende bat Herrn Meyer mit Nachdruck derartige AuBe-
rungen zu unterlassen.

Herr Meyer erkundigte sich erneut bei den Rechnungsprifern, ob diese die Ver-
héltnismaRigkeit flir gegeben halten.

Herr Stoeber gab an, dass die Verhéaltnismaigkeit gegeben und die Strukturen
eingehalten worden seien.

Herr Stiirmer bat um die Beantwortung folgender Fragen:
- Welche Unterlagen lagen der Priifung zugrunde?
- ist die Beschéftigung von ca. 25 Mitarbeitern in der Geschéftsstelle angemessen?

- Wie ist die Kostenentwicklung des Contergan-Infoportals (CIP)? Ist diese ange-
messen?

Der Stiftungsratsvorsitzende betonte, dass samtliche Fragen seitens der Rech-

nungsprifer nunmehr eingehend beantwortet wurden. Weitere identische Nachfra-
gen wilrden sich damit eribrigen.

Die Vorstandsvorsitzende stelite klar, dass Personalentscheidungen keine Ent-
scheidungen des Vorstandes seien. Diesen l&ge vielmehr eine Vereinbarung mit
dem Bundesamt fur Familie und zivilgesellschaftliche Aufgaben (BAFzA) zugrunde.
Die Vorstandsvorsitzende fihrte dariiber hinaus aus, dass die Kosten fur manda-
tierte Anwiélte wie bereits erértert im Mittelfeld 1agen, sodass die Angemessenheit
gewahrt werde. Dies sei zudem durch die regelmé&Rige Prifung des Bundesrech-
nungshofes gewahrleistet. Ein solche habe zuletzt im Februar 2017 stattgefunden.

Auf Nachfrage von Herrn Stirmer, wie der IOF zu bewerten sei, berichtete Herr
Albert, dass bereits im Jahr 2015 festgestelit worden sei, dass der lIOF ,gegen null
tendiere®. Das Jahr 2016 habe keine Verbesserungen ergeben.

Der Stiftungsratsvorsitzende rief zur Abstimmung.
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Abstimmung:

Der Bericht der Rechnungspriifer wurde mit 3 Ja-Stimmen gegeniiber 2 Nein-
Stimmen zustimmend zur Kenntnis genommen.

Der Stiftungsratsvorsitzende sprach den Rechnungsprifern Herrn Albert und Herrn
Stoeber seinen Dank aus.

TOP 4

Feststellung der Jahresrechnung 2016 / Entlastung des Vorstandes 2016 (§
109 BHO i.V.m. § 8 Abs. 1 Nr. 8 Satzung)

Der Stiftungsratsvorsitzende erljuterte, dass nach § 8 Abs. 1 Nr. 8 Satzung der
Stiftungsrat die Jahresrechnung feststellt und bis zum 30. Juni des dem Geschéfts-
jahr folgenden Jahres Uber die Entlastung des Vorstandes auf Grundlage des Priif-
berichts der Rechnungsprufer entscheidet.

Herr Stirmer beantragte, TOP 4 auf die nachste Stiftungsratssitzung zu vertagen.
Der Geschéftsbericht 2016 sei erst am gestrigen Tag versandt worden, sodass
dieser nicht inhaltlich Oberpriift werden konnte.

Der Stiftungsratsvorsitzende ermahnte, dass dieser TOP in unmittelbarem Zusam-

menhang mit dem Beschluss zu TOP 3 stehe und daher in dieser Sitzung zu be-
handeln sei.

Abstimmung:
Der Vorstand wurde mit 3 Ja-Stimmen gegeniiber 2 Nein-Stimmen entlastet.

TOP 5

Bericht des Vorstandes mit Aussprache

Der Stiftungsratsvorsitzende rief TOP 5 auf und ibergab das Wort an die Vor-
standsvorsitzende.

Diese schiug vor, die zu den Themen ,Grinenthal-Akten” und ,Gef4Rstudie” gela-
denen Experten vorrangig, beginnend mit Herrn Rechtsanwalt Dr. Hennig und Frau
Rechtsanwiltin Dr. Wiesinger zur Thematik ,Grinenthal-Akten®, zu hdren.

Herr Meyer stimmte der Vorstandsvorsitzenden zu und bat Herrn Dr. Hennig um
Erlduterung, die Existenz und die Hintergriinde zweier Abschlussberichte der Kanz-
lei GSK Stockmann aufzukliren, wobei der erste Abschlussbericht auf den
14.02.2017 und der zweite Abschlussbericht auf den 24.03.2017 datiert sei.

Der Stiftungsratsvorsitzende hiel Herrn Dr. Hennig und Frau Dr. Wiesinger herzlich
willkommen und Ubergab Herrn Rechtsanwalt Dr. Hennig das Wort.

Herr Dr. Hennig berichtete, dass die von der Firma Griinenthal GmbH an die Con-
terganstiftung ibergebenen Akten Unterlagen enthalten, die ,der Tatigkeit der Stif-
tung zuzuordnen seien®. Mit an Sicherheit grenzender Wahrscheinlichkeit handele
es sich dabei Gberwiegend um Unterlagen aus Handakten, die Herr Rechtsanwalt
Wartensieben in seiner Funktion oder anlésslich seiner Tatigkeit als Vorsitzender
der Medizinischen Kommission der Conterganstiftung anlegte und flhrte.

Auf die Frage von Herrn Meyer gab Herr Dr. Hennig an, dass es sich bei dem Be-
richt vom 14.02.2017 um einen Entwurf gehandelt habe, der nicht zur Versffentli-
chung bestimmt gewesen sei. Den namentlich im Bericht genannten Personen hét-
te die Conterganstiftung damit die Gelegenheit gegeben, zum Inhalt des Ermitt-
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lungsberichtes und der beabsichtigten Zugénglichmachung Stellung zu nehmen.

Die jeweiligen Stellungnahmen seien nunmehr im Bericht vom 24.03.2017 beriick-
sichtigt.

Herr Dr. Hennig referierte dass Herr Wartensleben die angesprochenen Handakten
wéhrend seiner parallelen Tatigkeit fur die Firma Grunenthal GmbH und die Medi-
zinische Kommission von 1972 bis 1983 in den Réumlichkeiten der Firma Griinent-
hal GmbH fihrte. Seine berufiiche ,Doppelfunktion” sei dabei wohl der kompro-
misshaften ,Geburt" der Conterganstiftung geschuldet. Die Handakten habe Herr
Wartensleben auch nach Beendigung seiner Tatigkeit als Syndikusanwalt 1983 bei
Grinenthal belassen und sie wohl dort auch weiter gefiihrt.

Herr Dr. Hennig machte deutlich, dass die Unterlagen gréitenteils aus dem Be-
reich der Medizinischen Kommission der Conterganstiftung stammen. Darin befén-
den sich regelmégig eine Kopie des Antragsschreibens, ein Anschreiben der Ge-
schéftsstelle an die Medizinische Kommission sowie eine Kopie des abschlieRen-
den Schreibens des Vorsitzenden der Medizinischen Kommission. Fotos, Réntgen-
bilder oder andere medizinische Unterlagen fanden sich nur vereinzelt in den tber-
gebenen Unterlagen. Insgesamt enthalten die iibergebenen Unterlagen personen-
bezogene Daten von mehr als 3.500 Betroffenen. Hierbei habe ihm ein Mitarbeiter
Grlnenthals unterstitzt, der die Akten unmittelbar bearbeitete und in Entscheidun-
gen und Sitzungen der Medizinischen Kommission eingebunden gewesen sei.

Herr Dr. Hennig schilderte dem Stiftungsrat sowie dem Auditorium, dass die Firma
Grunenthal GmbH die Conterganstiftung am 07.10.2014 dartiber informiert habe,
dass sie in ihrem Unternehmensarchiv Unterlagen gefunden habe, die der Tatigkeit
der Conterganstiftung zuzuordnen seien. Die Firma Griinenthal GmbH habe berich-
tet, dass Datenschutzexperten der Kanzlei Taylor Wessing samtliche Unterlagen
mit personenbezogenen Daten aus dem Unternehmensarchiv zusammengestellt
haben, die aus der Zeit nach Griindung der Conterganstiftung datierten und még-
licherweise Antragsverfahren bei der Conterganstiftung betréfen. Die Conterganstif-
tung habe daraufhin die Firma Griinenthal GmbH umgehend zur Herausgabe die-
ser Unterlagen aufgefordert. Am 10.10.2014 habe die Firma Griinenthal GmbH der

Conterganstiftung in deren Geschéftsstelle zehn Kisten mit insgesamt 161 Akten-
ordnern Gbergeben.

Herr Dr. Hennig fiihrte an, dass es sich, wie bereits dargestellt, bei den Unterlagen
um solche handele, die ,der T&tigkeit der Stiftung zuzuordnen seien”, Herr War-
tensleben hingegen vertrete die Auffassung, dass es sich dabei um ,anwaltliche
Handakten" handele. Dieses Verstandnis sei falsch.

Herr Dr. Hennig erklarte weiterhin, dass Herr Wartensleben die Handakten auch
nach Beendigung seines Amtes als Vorsitzender der Medizinischen Kommission
Ende 2003 in den Raumlichkeiten der Firma Griinenthal GmbH belassen habe. Es
habe nach Aussage von RA Wartensleben eine Vereinbarung zwischen ihm und
der Geschéftsleitung Griinenthals bestanden, dass die Akten nicht herausgegeben

werden dirfen, wogegen jedoch durch die Herausgabe an die Conterganstiftung im
Jahr 2014 verstoflen worden sei.

Herr Dr. Hennig berichtete, dass Herr Wartensleben auf Nachfrage seines Nachfol-
gers im Amte 2003 angegeben habe, Uber keinerlei Akten mehr zur verfigen, die
er zur Fortsetzung der Arbeit Gbergeben kénne. Wer tiber ihn und seine Hilfsperso-
nen hinaus auf die Akten zugreifen konnte, sei nicht génzlich nachvollziehbar ge-
wesen. Ein offenbar von einem Griinenthal-Mitarbeiter verfasster Gesprichsver-
merk aus dem Jahre 2009 Gber ein Gespréach mit einem Mitarbeiter der damaligen
Geschéftsstelle der Conterganstiftung bei der KfW in den Angelegenheiten dreier
Geschadigter lieRe jedoch erkennen, dass zumindest mit einem Teil der Akten zu
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dieser Zeit gearbeitet wurde.

Herr Dr. Hennig schilderte, dass die Unterlagen nach Aussage der Firma Griinent-
hal GmbH um das Jahr 2011 im Zusammenhang mit Schadensersatzprozessen in
den USA aufgrund von Anforderungen des US-amerikanischen Prozessrechts digi-
talisiert worden seien. Die Firma Griinenthal GmbH habe anwaltlich versichert,
dass das Unternehmen samtliche Kopien der ibergebenen Unterlagen entweder
an die Conterganstiftung tibergeben oder vernichtet habe und iiber keine weiteren
Akten oder einzelnen Dokumente der Conterganstiftung verfiige.

Herr Dr. Hennig schloss seinen Vortrag damit, dass der Sachverhalt nunmehr wei-
testgehend aufgeklart und erhebliche VerstéRe gegen den Datenschutz festgestelit
worden seien. Insbesondere Herr Wartensleben habe gegen straf- und ordnungs-
widrigkeitenrechtliche Vorschriften verstoBen, allerdings greife zum Teil das Ver-
fahrenshindernis der Verjahrung.

Als Konsequenz aus diesem Aktenfund sei die Stiftung bereits seit einiger Zeit da-
mit befasst, ,Richtlinien fir den Umgang mit Daten und Akten in der Conterganstif-
tung” fiir die verschiedenen Organe und Gremien der Stiftung zu erarbeiten.

Ob auch Herr Rechtsanwalt Carl-Hermann Schulte-Hillen vergleichbare Handakten
wie Herr Wartensleben hat, habe sich nicht mit Sicherheit aufkl4ren lassen. Herr
Carl-Hermann Schulte-Hillen sei krankheitsbedingt zu einer Auskuntt nicht mehr in
der Lage gewesen und mittlerweile verstorben. Sein als rechtlicher Beistand han-
delnder Sohn Herr Sven Schulte-Hillen habe u.a. mitgeteilt, dass er ,nach Durch-
sicht samtlicher Akten seines Vaters* mitteilen kénne, ,dass sich in diesen keine
Akten, Handakten oder Unterlagen befinden, die die Tétigkeit in der Medizinischen
Kommission betreffen”. Der aufgrund dieser Aussagen seitens der Kanzlei GSK
Stockmann + Kollegen informierte Landesbeauftragte flir Datenschutz und informa-
tionsfreiheit Nordrhein-Westfalen habe es abgelehnt, aufsichtsrechtliche Schritte
gegen die Familie Schulte-Hillen einzuleiten.

Herr Dr. Hennig bedankte sich fiir die gute und im Hinblick auf andere Akteure oft-
mals schwerféllige Zusammenarbeit. Dass nach wie vor offene Fragen bestehen,
sei unbefriedigend, miisse aufgrund der begrenzten Erkenntnisméglichkeiten der
Conterganstiftung aber hingenommen werden..

Der Stiftungsratsvorsitzende bedankte sich bei Herrn Dr. Hennig und Frau Dr. Wie-
singer fir die kompetente und gute Arbeit.

Herr Meyer sprach Herm Dr. Hennig und Frau Dr. Wiesinger ebenfalls seinen Dank
fur die geleistete Arbeit aus. Er erkundigte sich, inwiefern geplant sei, die fir die
Arbeit der Rechtsanwaltskanzlei verauslagten Kosten bei der Firma Granenthal
GmbH geltend zu machen.

Herr Dr. Hennig wies darauf hin, dass der Vorstand diese Entscheidung zunachst
treffen misse.

Die Vorstandsvorsitzende machte deutlich, dass dafir eine entsprechende Rechts-
grundlage erforderlich sei.

Herr Meyer erkundigte sich, wer die Endabnahme des Berichts vorgenommen ha-
be.

Die Vorstandsvorsitzende erwiderte, dass die Conterganstiftung Mandantin sei. Die

Kanzlei GSK Stockmann + Kollegen sei bereits im Jahr 2014 durch den vorherigen
Vorstand mandatiert worden.
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Herr Dr. Hennig stelite klar, dass es priméire Aufgabe der Kanzlei gewesen sei,
herauszufinden,

1. wie es passieren konnte, dass die Daten an die Firma Griinenthal GmbH
gelangt sind;
2. was mit den Daten passiert ist.

Herr Meyer machte deutlich, dass er nicht unterstellen wolle, dass im Rahmen der
Ermittlungsarbeit ,Scheuklappen* aufgesetzt wurden. Er habe vielmehr den Ver-
dacht, dass die Kanzlei ,Opfer” etwaiger Fehlinformationengeworden sei. Er bat
darum, dass das 0.g. Zitat in den Bericht aufgenommen werde.

Der Stiftungsratsvorsitzende machte darauf aufmerksam, dass die Annahme einer
politischen Verantwortung wohl zu weit hergeholt sei. Er bot Herrn Meyer an, dass
dieser insofern einen Brief ans BMFSFJ richten kénne. Dann werde ihm zu seinen
Fragestellungen schriftlich geantwortet.

Auf die Bitte von Herrn Meyer, den Ermittlungsauftrag der Kanzlei zu erweitern,
stellte der Stiftungsratsvorsitzende kiar, dass dies im Rahmen der nichsten Sit-
zung als gesonderter TOP entschieden werden misse.

Die Vorstandsvorsitzende betonte, dass bereits Mitte! fur eine historische Aufarbei-
tung der Geschehnisse zur Verfugung stiinden. Herr Meyer solle daher seine Fra-

gen zusammenstellen. Die Auftragsvergabe erfordere eine vorherige Ausschrei-
bung.

Der Stiftungsratsvorsitzende ergénzte, dass dies eine geeignete Méglichkeit sei,
derartige Fragestellungen aufarbeiten zu lassen. Das fiir eine historische Aufarbei-
tung notwendige Design miisse jedoch zunéchst, wie in der 100. Sitzung angebo-
ten, seitens der Betroffenenvertreter erstellt werden.

Herr Meyer gab an, dies zur Kenntnis zu nehmen. Herr Meyer stelite Herrn Dr.

Hennig die nachfolgenden 2 Fragen, wobsei er beide Fragen von seinen mitge-
brachten Notizen ab las:

Haben Sie bei Ihren Recherchen Hinweise dafiir gefunden, dass die angeblich bei
Grinenthal ,gefundenen* Unterlagen von Mitarbeitern der Geschéftsstelle oder den
Gutachtern der medizinischen Kommission an Herrn Wartensleben an der die
Hausanschrift der Firma Griinenthal versandt wurden? War es (bliche Praxis, dass
die Gutachter der medizinischen Kommission und die Geschiftsstelle der Conter-

ganstiftung Unterlagen an Herrn Wartensleben unter der Hausanschrift Grinenthal
versandt haben?

Herr Meyer verwies dabei als Beleg auf eine Textstelle im Abschlussbericht vom
24. Mérz 2017 auf Sete 2 in Rz. B 4 und die im Entwurf des Abschiussberichts vom
14.2.2017 auf Seite 2 in Rz. B 4 wieder zu finden ist. Die Benennung der beiden
Belege las er ebenfalls wieder aus seinen mitgebrachten Notizen ab.

Herr Dr. Hennig entgegnete, dass die Unterlagen diese Sprache sprechen und nur

so die Folgeaussage in dem von Herrn Meyer angesprochenen Textauszug Sinn
mache.

Auf Nachfrage von Herrn Meyer gab Herr Dr. Hennig an, dass Herr Wartensleben
bis 1983 unter der Adresse der Firma Griinenthal GmbH korrespondiert habe, Ob
Unterlagen seitens der Geschaftsstelle oder der Medizinischen Kommission an die
Firma Grunenthal GmbH Ubersandt worden seien, milsse er ggf. in den Akten
nachprifen. Er gehe nach seiner Erinnerung jedoch davon aus.
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Frau Spétling-Fichtner erkundigte sich bei Herrn Dr. Hennig, ob die Firma Griinent-

hal GmbH noch Gber Kopien verfiige, bzw. was mit der sich in den Kanzleirdumen
befindenden Kopie der digitalisierten Daten sei.

Herr Dr. Hennig berichtete, dass die Firma Grunenthal GmbH nach eigener Aussa-
ge heute Gber keine analogen Kopien der der Conterganstiftung (ibergebenen Un-
terlagen verflige. Auch alle elektronischen Kopien, die bei der Digitalisierung des
Archivbestandes angefertigt wurden, seien geldscht worden, sodass die Firma
Grunenthal GmbH nach eigener Angabe (iber keinerlei digitale Kopien mehr verfi-
ge.

Der sich in den Raumlichkeiten der Kanzlei befindende Datentriger sei sowohl
kennwaort- als auch passwortgeschitzt. Urspriinglich habe die Uberlegung bestan-
den, diesen auswerten zu kénnen. Allerdings habe sich relativ schnell herausge-
stellt, dass eine Auswertung mangels Systematik nicht méglich sei. Nach Ab-
schluss der Arbeiten werde dieser Datentréger vernichtet.

Herr Meyer erkundigte sich bei Herrn Dr. Hennig, ob es Hinweise darauf gebe, auf

wessen Veranlassung Herr Wartensleben gehandelt habe und woher der Grund-
stock seiner Akten stamme

Herr Dr. Hennig entgegnete, dass der Abschlussbericht ,blind" sei, was den Zeit-
raum vor 1973 anbelange. Die von Griinenthal iibergebenen Akten setzten mit
Grundung der Conterganstiftung ein. Nach Unterlagen aus der Zeit des Treuhin-
dergremiums habe das Unternehmen nach eigenen Angaben nicht gesucht.

Herr Meyer nahm Bezug auf ein Schreiben der Kanzlei Taylor Wessing vom
19.12.2014. Er erkundigte sich bei Herrn Dr. Hennig, ob er sich sicher sei, dass die
darin gemachten Aussagen korrekt seien.

Herr Dr. Hennig erklérte, dass, sofern die Kanzlei Taylor Wessing angegeben ha-
be, dass sich nach dem Jahr 2003 ,niemand fiir diese Unterlagen interessierte”,
dies falsch sei. Tatséchlich habe es, wie bereits erwahnt, einen Gesprichsvermerk
aus dem Jahr 2009 gegeben. Allerdings habe die Kanzlei Taylor Wessing als
Rechtsbeistand der Firma Griinenthal GmbH mitgeteilt, dass diese iiber keinerlei
digitale Kopien verflige. Berufsrechtlich sei es Anwilten nicht gestattet, die Un-
wahrheit zu sagen. Es sei lediglich méglich, dass diese ,schweigen®. Die ausdriick-
liche Aussage der Kanzlei Taylor Wessing, die mit der Durchsuchung des Unter-

nehmensarchivs Griinenthals beauftragt war, biete daher ein hohes MaR an Ge-
wahr fiir ihre Richtigkeit.

Herr Meyer erkundigte sich bei Herrn Dr. Hennig, ob dieser Hinweise erhalten ha-
be, auf wessen Veranlassung Herr Wartensleben gehandelt habe. Er nahm in die-

sem Zusammenhang Bezug auf Seite 2 Absatz 3 Satz 1 und 2 des Schreibens der
Kanzlei Taylor Wessing vom 19.12.2014.

Herr Dr. Hennig zitierte die angesprochene Passage:

nDie Bestellung von Herrm Wartensleben als Vorsitzender der Medizinischen Kom-
mission der Conterganstiftung im Jahr 1972 erfolgte nach Kenntnis unserer Man-
dantin durch die damalige Bundesgesundheitsministerin. Es war bereits damals

allgemein bekannt, dass Herr Wartensleben als Justitiar bei Griinenthal angestellt
war.*

Herr Dr. Hennig betonte, dass die Benennung seines Wissens nach Sache der
Stiftung gewesen sei.

Herr Meyer wies darauf hin, dass in den Abschlussbericht insofern die Verantwort-
lichkeit der damaligen Ministerien gehért hatte. .

11



Der Stiftungsratsvorsitzende ergénzte, dass eine Beantwortung dieser Frage im
Nachgang schriftlich mdglich sei.

Herr Meyer erwiderte, dass seine ihm vorliegenden Unterlagen eine eigene Spra-
che sprechen. Um dieses zu belegen, verlas er ein Schreiben der Geschiftsstelle
der Conterganstiftung an Herrn Wartersleben mit der Hausanschrift der Firma Gri-
| nenthal und ein Schreiben eines Gutachters der medizinischen Kommission der
Conterganstiftung an Herrn Wartersleben mit der Hausanschrift der Firma Gri-
nenthal. Herr Meyer las beide Schreiben von seinen mitgebrachten Notizen ab.
Abschliefend beantragte er eine entsprechende Ergénzung des Abschlussberichts.

Herr Dr. Hennig machte deutlich, dass das Schreiben den damaligen Alitag wieder-
spiegelt. Herr Wartensleben war Vorsitzender der Medizinischen Kommission, saR
jedoch in der Firma Griinenthal GmbH. Dies schien nach dem Eindruck der Akten
allen damals Beteiligten Ublich und normal zu sein.

Fraglich sei hingegen, wie nach 1983 vorgegangen worden sei. Herr Wartensleben
hatte die Akten nach der Beendigung seiner Tétigkeit als Syndikusanwalt bei Grii-
nenthal im Jahr 1983 mitnehmen missen.

Der Stiftungsratsvorsitzende unterbreitete dem Stiftungsrat den Vorschlag, den
Abschlussbericht entsprechend zu ergénzen.

Die Frage von Herrn Meyer, ob Herrn Dr. Hennig bekannt sei, dass der Abschluss-
bericht Gegenstand eines gerichtlichen Verfahrens gewesen sei, bejahte dieser.

Er verneinte die Frage von Herrn Meyer, ob ihm bekannt sei, dass dadurch die Be-
weislage erschwert worden sei.

Herr Meyer wies Herrn Dr. Hennig darauf hin, dass die im Entwurf des Abschiuss-
berichts vom 14.02.2017 enthaltenen Passagen der Seiten 2 Ziffer 2 und 9, Ziffer
30 im Abschlussbericht vom 24.03.2017 nicht enthalten seien.

Herr Dr. Hennig erléuterte, dass Herrn Wartensleben innerhalb dieser Passage
mdoglicherweise Unrechi getan wurde. Der Vorwurf, dass er sich als Anwalt eher
der Gegenseite verpflichtet sehe, sei nicht sicher belegbar und wurde gestrichen.

Herr Stirmer bat um die Beantwortung folgender Fragen / Themen:
1. Herausgabeverlangen der Akten des Herrn Carl-Hermann Schulte-Hillen
2. Warum ist ein rechtliches Vorgehen gegen die Firma Grinenthal GmbH
nicht méglich?

Zudem bat Herr Stirmer um die nachtrégliche Nennung von Quelienangaben in-
nerhalb des Abschlussberichts vom 24.03.2017.

Herr Dr. Hennig nahm wie folgt Stellung:

1. Er habe zur Kenntnis genommen, dass der Landesbeauftragte fiir Daten-
schutz und Informationsfreiheit Nordrhein-Westfalen als firr die Aufsicht
iiber private Stellen zustidndige Datenschutzbehérde aufsichtsrechtliche
Schritte gegen die Familie Schulte-Hillen abgelehnt habe.

2. Bei der zu verfolgenden Tat handele es sich moglicherweise um einen
Straftatbestand, der nur auf Antrag verfolgt wird. Befugt, diesen Antrag zu
stellen, sei der jeweilige Verletzte, d.h. also die Betroffenen und nicht die
Conterganstiftung.

Herr Dr. Hennig gab an, dass im Nachgang durchaus die Quellenangaben einge-
pflegt werden kdnnen.
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| Der Stiftungsratsvorsitzende stelite folgenden Antrag zur Abstimmung:

Der Stiftungsrat beschlieit, dass der Abschlussbericht der Kanzlei GSK Stockmann
+ Kollegen vom 24.03.2017 um die Quellenangaben ergénzt wird.

Abstimmung:
Der Antrag wurde mit 5 Ja-Stimmen einstimmig angenommen.

Herr Meyer sprach Herrn Dr. Hennig und Frau Dr. Wiesinger seinen Dank aus. Er
betonte, dass der Abschlussbericht dann die Grundlage flir eine historische Aufar-
beitung sein kdnne.

Die Vorstandsvorsitzende ergénzte abschlieRend, dass die Mitarbeiter und Mitar-
beiterinnen zu Beginn des Monats Mérz 2017 die Bearbeitung der Unterlagen der
Betroffenen der Buchstabengruppe ,Z* abschliefen konnten. Dies bedeute, dass
bisher bereits ca. 2.522 der 3.200 betroffenen Personen Uiber einen Aktenfund in-
formiert und Giber die Inhalte aufgeklirt worden seien. Seit Mitte Marz 2017 seien
die Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen mit der Abarbeitung der ca. 550 Altabgelehnten
befasst.

Zudem wies die Vorsitzende darauf hin, dass 3 Personen bei der Versendung der
Unterlagen aufgrund eines Versehens ungeschwérzte Listen erhalten hitten. Die
Personen sowie die auf der jeweiligen Liste genannten Personen seien jedoch be-
reits angeschrieben und tiber dieses Versehen informiert worden. Es habe sich
jedoch um keine gravierenden Daten gehandelt.

Der Stiftungsratsvorsitzende bedanke sich vielmals bei Herrn Dr. Hennig und Frau
Dr. Wiesinger.

Die Sitzung wurde fir die Dauer von 45 Minuten (14.00 Uhr bis 14.45 Uhr) fiir eine
Mittagspause unterbrochen.

Der &ffentliche Sitzungsteil wurde fir die Dauer von 50 Minuten (14.45 Uhr bis
156.35 Uhr) zur Beratung des TOP 18 unterbrochen.

Der Stiftungsratsvorsitzende rief die Fortsetzung des TOP 5 zur Thematik ,GefaR-
studie” auf und hieB Herm Dr. Klein-Weigel herzlich willkommen.

Herr Dr. Klein-Weigel begriiRte den Stiftungsrat und das Auditorium und présentier-
te den Anwesenden im Rahmen einer Power-Point Prasentation den aktuellen
Stand der GefaRstudie.

Er fuhrte unter anderem aus, dass die im Rahmen der Gef4Buntersuchung erhalte-
nen Daten zun&chst im Rahmen einer Pilot-Erhebung darauf untersucht wurden, ob

Trends erkennbar und Riickschliisse ber eventuell betroffene GefaRregionen
moglich sind.

Dabei definierte er GeféRschaden wie folgt:

- akzellerierte oder besonders schwer verlaufende Arteriosklerose
- GefaBmalformationen (arteriell, vends, lymphatisch, Mischformen)
- Aneurysmata (abnorme GefalBerweiterungen)

- abnorme Gefaverldufe und variante Versorgungstypen

- ,Minusvarianten® (Fehlen von Gefadlen, hypoplastische Gefafie)

Die Auswertungen seien zur Wahrung des Datenschutzes streng pseudonymisiert
verlaufen, d.h. chne direkte Riickschiussmdéglichkeit auf die Person. Die so bear-

beiteten Daten seien in eine Datenbank zur statistischen Auswertung eingegeben
worden.
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Auf Grundlage dieser Erhebung hatten im Juni und Oktober 2016 in Kéln Treffen
des Vorstandes und der Geschiftsstelle der Conterganstiftung mit folgenden Ex-
| perten stattgefunden:

| - Herr Prof. Dr. rer. nat. Wolfgang Ahrens (Epidemiologe)

- Herr Prof. Dr. med. Rolf Biniek (Neurologe)

- Herr Dr. med. PD Wolfgang Fehske (Kardiologe)

- Herr Dr. med. Thorsten-Oliver Mehler (Anésthesist)

| - Herr Dr. med. PD Jens Wippermann (Herz- und Thoraxchirurg)

| - Herr Dr. med. Oliver Rosenbaum (Radiologe)

- Herr Bertram Raum (BfDI)

- Frau Barbara Bettina Ehrt (Allgemeinmedizinerin und Betroffene)

Die Experten hatten die Auffassung vertreten, dass das Datenmaterial sehr hetero-
gen sei, unterschiedlich umfangreiche GefaBuntersuchungen verschiedener Gef4R-
regionen mit verschiedenen Untersuchungsverfahren betréfe und Untersuchungen
teilweise unvollstandig vorlagen. Darliber hinaus sei die Mdglichkeit der Untersu-
chung eher von Menschen mit geringem Behinderungsgrad genutzt worden, nicht
aber von Schwer- oder Schwerstbetroffenen. Aufgrund der Heterogenitit der Daten
lasse sich kein eindeutiger Kausalzusammenhang zwischen der vorgeburtlichen

| Contergan-Einnahme durch die Mutter und den GefaRspétschaden herstellen. Ab-

| norme GefaRverldufe missten nicht zwangsléufig auf Thalidomid hindeuten, son-
dern kdmen auch in der nichtbetroffenen Bevélkerung vor.

Die Experten seien zu dem Ergebnis gekommen, dass ein méglicher néchster
Schritt eine GefaBstudie sein kénnte, bei der in ausgewihlten Untersuchungszen-
tren standardisierte und damit vergleichbare Untersuchungen durchgefahrt und

anschlieend unter Beriicksichtigung datenschutzrechtlicher Voraussetzungen
ausgewertet werden.

Herr Dr. Klein-Weigel machte deutlich, dass die Durchfiuhrung einer Studie Ver-
gleichsbefunde von vielen Tausend nicht-thalidomidexponierten Menschen benati-

ge. Dabei musse es sich um Menschen gleichen Alters und gleichen Geschlechts
handeln.

Herr Dr. Klein-Weigel zihlte folgende Vergleichsgruppen auf:

- Nationale Kohorte - Substudie MRT
Herr Dr. Klein-Weigel berichtete, dass derzeit nur die zentralen GefaRe ohne Kon-

trastmittel untersucht worden seien und die Méglichkeit der Kooperation zur Durch-
fuhrung einer Studie mit erweitertem Untersuchungsprogramm bestehe.

- Bevélkerungsbasierte MRT-Kohortenstudie SHIP-MRT

Herr Dr. Klein-Weigel gab an, dass die Maglichkeit der Datenanalyse aus den vor-
handenen Untersuchungssitzen bestehe. Die Studienteilnehmer hatten an einer
kontrastmittelgestitzten Herz-MRT sowie Ganzkérper-Angiografie (Ménner) oder
MR-Mammografie (Frauen) teilgenommen.

- Hamburger Studie (UKE)

Herr Dr. Klein-Weigel erklarte, dass es sich bei dieser Studie um eine akademische
Eigenstudie handele. Es wirden MRT-Untersuchungen an Contergangeschadigten
ohne Kontrastmittelgabe durchgefiihrt. Es erfolge lediglich eine Darstellung der
zentralen GefaRe. Vergleichend wirden die am UKE selbst durchgefiihrten CT-
und MRT-Untersuchungen ausgewertet. Eine Kooperation mit der Conterganstif-
tung werde von den Studienverantwortlichen abgelehnt.

Herr Dr. Klein-Weigel resiimierte, dass keine umfassende GefaRdarstellung ohne
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die Gabe von Kontrastmittel erfolgen kénne. Zudem gab er an, dass sich durch die
aus statistischen Griinden notwendige umfangreiche Kontrollgruppe Kosten in Ho-
he mehrerer Millionen Euro ergében. Am ehesten béte eine Level [lI-Erweiterung

der NAKO oder das Heranziehen der Daten der Ship-MRT-Studie bei vergleichba-

ren Untersuchungsprotokollen und Gersten Gestaltungsméglichkeiten fir eine Ver-
gleichsstudie an.

Herr Meyer sprach Herrn Dr. Klein-Weigel seinen Dank fir die umfangreiche Be-
richterstattung aus. Er bat um die Beantwortung folgender Fragen:

1. Handelt es sich bereits aktuell um eine Studie?

2. Wurde Herrn Dr. Kiein-Weigel bereits der Antragsgegenstand gezeigt?
Herr Meyer verlas in diesem Zusammenhang seinen Antrag aus der Stiftungsrats-
sitzung vom 18.09.2014. Zudem schilderte er seine persdnliche gesundheitliche
Situation und die damit verbundene Bitte, dass die GefaRstudie es den contergan-
geschédigten Menschen ermdgliche, individuelle Notfall-, Behandlungs-, Diagnose-
und Therapieempfehlungen aufgezeigt zu bekommen.

Herr Dr. Klein-Weigel betonte, dass eine Studie etwaige Gefahrdungsrisiken auf-
zeigen werde.

Herr Meyer entgegnete, dass die Ursache als solche nicht so relevant sei; ihm sei

es wichtiger, dass den Betroffenen die genauen Behandlungswege aufgezeigt wer-
'den. Zudem soliten diese méglicherweise einen Stick erhalten, der auf die persdnli-
chen Behandlungsrisiken hinweise.

Herr Dr. Klein-Weigel machte deutlich, dass, sofemn dies die einzige Intention fur
eine Studie sei, die Studie entbehrlich sei.

Herr Stirmer ergénzte, dass ein weiteres Studienziel der Erhalt von Schadens-
punkten fur Gefalschiden sei.

Herr Dr. Klein-Weige! entgegnete, dass die aufgetretene Arteriosklerose vergleich-

bar zu der der Normalbevélkerung sei. Die Unterschiede entstiinden jedoch bei der
Mdéglichkeit der Versorgung.

Herr Sturmer vertrat die Auffassung, dass der Kausalitatsnachweis fir contergan-
geschadigte Menschen in abgeschwéchter Form gelte.

Der Stiftungsratsvorsitzende betonte, dass die Kausalitatsfrage zunéchst abschlie-
Bend zu kléren sei, um keine Irrefihrung hervorzurufen.

Frau Spétling-Fichtner stelite kiar, dass im Conterganstiftungsgesetz keine Beweis-
lastumkehr geregelt sei. Es gelte lediglich eine gewisse GroRziigigkeit.

Herr Meyer erteilte sein Einverstsndnis und sagte dem Vorstand und den Experten
seine Unterstitzung zu.

Die Vorstandsvorsitzende restimierte, dass die Experten mit folgenden Zielen
zusammengerufen worden seien;

1. Jeder Einzelne solle sein Gesundheitsrisiko besser abschatzen und sich in
einer gesundheitlichen Notsituation einer bestmdglichen Behandlung ge-
wiss sein kdnnen (z.B. durch das Mitfilhren eines Notfallausweises). Zum
anderen sollen Gesundheitsrisiken (z.B. von Schlaganfillen oder Herzin-
farkten) durch praventive Gef4Roperationen oder medikamentéser Therapie
verringert oder vermieden werden.

2. Letztlich soll der Wunsch der Betroffenen Bericksichtigung finden, zu wis-
sen, ob die Einnahme von Contergan durch die Mutter wihrend der
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Schwangerschaft ursachlich fir GefaRschaden bei Betroffenen ist.

Die Vorstandsvorsitzende machte deutlich, dass die fur eine Studie angesetzten

Kosten nicht durch den urspriinglichen Beschluss gedeckt seien. Ein neuer Be-
schluss sei erforderlich.

Herr Dr. Klein-Weigel erwiderte, dass die Kosten einer Studie bis zur n#chsten Sit-
zung des Stiftungsrates erhoben werden kénnen. Fir die Durchfuhrung einer Stu-
die sei ein Zeitrahmen von 2-3 Jahren erforderlich.

Auf die Frage von Herrn Meyer, ob gewahrleistet sei, dass die Experten an einer
derartigen Studie mitarbeiten, entgegnete Herr Dr. Klein-Weigel, dass die Bereit-
schaft uneingeschrankt vorhanden sei.

Herr Meyer bat um Mitteilung, ob es méglich sei, einer Expertensitzung beizuwoh-
nen.

Frau Wesche machte nochmals deutlich, dass die Kenntnis tber den genauen Kos-

tenrahmen einer Studie zwingend erforderlich sei, um eine solche beschlieRen zu
kénnen.

Der Stiftungsratsvorsitzende gab an, dass, um den Kosten-Nutzen-Aufwand einer
derartigen Studie besser einschatzen zu kénnen, die Ersteliung eines Konzepts
erforderlich sei, aus dem die einzelnen Studienmodule unter Darlegung der Ziele,
des zeitlichen Rahmens sowie der zu erwartenden Kosten ersichtlich seien. Ein
entsprechender Beschluss des Stiftungsrates sei zu fassen.

Auf die erneute Frage von Herrn Meyer hin entgegnete Frau Rupprecht, dass die
Erstellung eines Konzepts aktuell keine Expertensitzung erfordere.

Herr Meyer erkundigte sich bei Herrn Dr. Klein-Weigel, inwieweit die GefaBstudie
mit einer Nervenbahnstudie verbunden werden kénne.

Herr Dr. Klein-Weigel machte deutlich, dass das bestehende Equrtengremium
nicht Uber die fachliche Expertise fir eine Nervenbahnstudie verfuge.

Frau Hudelmaier bat den Stiftungsrat um die Formulierung eines klaren Auftrages,
um eine genaue Handlungsanweisung fir den Vorstand zu haben.

Frau Wesche stimmte dem Stiftungsratsvorsitzenden zu und erliuterte, dass der
Stiftungsratsvorsitzende in Zusammenarbeit mit Herrn Dr. Klein-Weigel eine Be-
schlussvorlage zur Durchfithrung einer Gefalstudie formuliere, tibkr die im Wege
eines schriftlichen Umlaufverfahrens abgestimmt werde.

Der Stiftungsratsvorsitzende stimmte dem Vorschlag zu.

Frau Spatling-Fichtner stellte folgenden Antrag:

«Der Stiftungsrat beschlieRt, dass er der Stimmabgabe im schriftlichen Umlaufver-
fahren zur Durchfithrung einer GefaRstudie gemaR § 2 Absatz 2 Geschaftsordnung
fir den Stiftungsrat der Conterganstiftung nicht widerspricht.”

Abstimmung:
Der Antrag wurde mit 5 Ja-Stimmen einstimmig angenommen.

Der Stiftungsratsvorsitzende bedankte sich bei allen Anwesenden fur den konstruk-
tiven Sitzungsverlauf.
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Ende der Sitzung: 17.00 Uhr

Unterschrift: Unterschrif}:
Geschéftsstelle Vorsilzender des Stiftungsrates
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