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Sitzung Ubersandt bzw. als Tischvorlagen ausgelegt.




Tagesordnung - Offentlicher Teil

TOP 1

TOP 2

TOP 3

BegriiBung und Genehmigung der Tagesordnung

Genehmigung des Protokolls des éffentlichen Teils der 99. Sitzung
des Stiftungsrates

Bericht der Rechnungspriifer

Urspr. TOP 4 Aufnahme neuer Schédigungen in die Medizinische Punktetabelle

TOP 4

TOP 5

TOP 6
TOP 7
TOP 8
TOP 9

TOP 10

TOP 11

TOP 12

TOP 13

(weggefallen)

Bericht des Vorstandes mit Aussprache einschlieflich
Sachstandsbericht zu den Griinenthal-Akten (urspr. TOP 5)

GefdRstudie (urspr. TOP 9)
- Sachstand und Vorlage des Vorstandes

- Antrag von Herrn Meyer aus der Stiftungsratssitzung vom
18.09.2014: GefaR- und Nervenbahnstudie (TOP 9 der Stiftungs-
ratssitzung vom 09.12.2014)

Evaluierung des Dritten Anderungsgesetze

Geschéftsbericht 2014

Entlastung des Vorstandes

Anderung der Geschiftsordnung des Stiftungsrates (urspr. TOP 10)

Antrag einer Betroffenen vom 25.05.2014 zur Bearbeitung von An-
trigen auf Leistungen zur Deckung spezifischer Bedarfe (TOP 6
der Stiftungsratssitzung vom 18.09.2014) (urspr. TOP 11)

Antrag von Herrn Meyer aus der Stiftungsratssitzung vom
09.12.2014: Aberkennung von bisher anerkannten Contergan-
Schadensfillen, hier: Rentenanerkennung (TOP 10 der Stiftungs-
ratssitzung vom 22.04.2015) (urspr. TOP 12)

Antrag von Herrn Meyér aus der Stiftungsratssitzung vom
09.12.2014: Fragerecht des Auditoriums (TOP 10 der Stiftungsrats-
sitzung vom 22.04.2015) (urspr. TOP 13)

Antrdge von Herrn Stiirmer (TOP 11 der Stiftungsratssitzung vom
22.04.2015) (urspr. TOP 14)

- Antrag 1: Nachtréglicher Punkteentzug (vorgezogen auf TOP 12)
- Antrag 2: Spét- und Folgeschéaden

- Antrag 3: Assistenz

- Antrag 4: Spezifische Bedarfe (vorgezogen auf TOP 11)

- Antrag 5: Hinterbliebenenversorgung




- Antrag 6: Schadenspunkte
- Antrag 7: § 102 SGB Xli
- Antrag 8: Widerspruchsstelle

- Antrag 9: Einbeziehung Betroffenenverbénde

TOP 14 Verschiedenes (urspr. TOP 15)

Tagesordnung - Nichtoffentlicher Teil

TOP 15 Genehmigung des Protokolls des nichtéffentlichen Teils der 97.
Sitzung des Stiftungsrates (TOP 15 der Stiftungsratssitzung vom
09.12.2014) (urspr. TOP 16)
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TOP
TOP1

Besprechungspunkte
BegriiBung und Genehmigung der Tagesordnung

Herr Linzbach (im Folgenden: Stiftungsratsvorsitzender) begrifite die Teilnehmen-
den und die Offentlichkeit zur 100. Sitzung des Stiftungsrates der Conterganstiftung
fur behinderte Menschen.

Im Rahmen seines GruBwortes zur 100. Sitzung fuhrte er aus, dass die erste Sit-
zung des Stiftungsrates der Stiftung ,Hilfswerk fir behinderte Kinder* am 06. De-
zember 1972 im Hause der Lastenausgleichsbank in Bonn - Bad Godesberg statt-
fand.

Der Stiftungsratsvorsitzende betonte, dass 100 Sitzungen des Stiftungsrates fur
eine sehr lange Wegstrecke der Aufarbeitung und Folgenbewaltigung eines histo-
risch einmaligen Medikamentenskandals in Deutschland stehen. Er gab weiterhin
an, dass sie fur ein hohes Engagement aller Mitglieder, insbesondere der freiwillig |
und ehrenamtlich tatigen Mitglieder des Stiftungsrates sprechen, weshalb er diesen
seinen besonderen Dank fir die Bereitschaft zur Mitarbeit aussprach. Der Stif-
tungsratsvorsitzende betonte, dass gerade die Betroffenenvertreter die Arbeit des
Stiftungsrates und der Stiftung immer sehr konstruktiv, aber auch sehr kritisch aus ;
der Perspektive der Betroffenen begleitet haben, weshalb er diese Kritik in seinen
Dank ausdriicklich mit einschliele. |
Der Stiftungsratsvorsitzende gab an, dass die 100. Sitzung Anlass genug biete, um
einmal zuriickzublicken. Er habe zudem den Wunsch vieler Betroffener vernom-
men, dass mdglichst wenig von dieser Arbeit im Stiftungsrat verloren gehe, dass
aber auch das umfassende Wissen vieler Betroffener zum Umgang mit dem dama-
ligen Skandal erhalten bleibe.

Der Stiftungsratsvorsitzende gab daher allen Anwesenden eine Anregung zur Pri-
fung mit. Als Ausdruck der Wertschéatzung der geleisteten Arbeit und zur Dokumen-
tation der Fakten fur Interessierte und die nachfolgenden Generationen kénne eine
historisch wissenschaftliche Aufarbeitung der Arbeit des Stiftungsrates im Kontext
des Umgangs der Gesellschaft mit dem Skandal in Auftrag gegeben werden. Dabei
solle man sich aber nicht nur auf die Vergangenheit beschranken, sondern auch |
zukinftige Sitzungen in die wissenschaftliche Betrachtung einbeziehen. Das De-
sign eines solchen Vorhabens miisse noch gemeinsam entwickelt werden. Der
Stiftungsratsvorsitzende betonte, dass die Betroffenenvertreter eine zentrale Rolle
in diesem Vorhaben spielen sollten. Sofern dieser Vorschlag bei allen Anwesenden
Anklang fande, wére es denkbar, dass diesbezliglich bereits in der néchsten Sit-
zung erste Uberlegungen im Stiftungsrat gehért werden. Insofern warte er auf ent-
sprechende Riick&uRerungen bis zur nachsten Sitzung. Ein Beschluss dazu kénne
jedoch in dieser Sitzung noch nicht getroffen werden, sei aber auch nicht erforder-
lich.

Der Stiftungsratsvorsitzende stellte die ordnungsgemafe Einladung sowie Be-
schlussfahigkeit des Stiftungsrates fest. Er stellte unter Hinweis auf die umfangrei-
che Tagesordnung eine voraussichtliche Mittagspause von 45 Minuten fur ca.
13.00 Uhr in Aussicht und gab ein voraussichtliches Ende des 6ffentlichen Teils der
Sitzung gegen 16.30 bekannt. Im Anschluss daran werde der nicht-6ffentliche Teil
der Stiftungsratssitzung abgehalten.

Der Stiftungsratsvorsitzende wies alle Beteiligten nochmals darauf hin, dass ledig-
lich den Mitgliedern des Stiftungsrates ein Rederecht zustehe. Eine Ausnahme von
diesem Grundsatz werde jedoch innerhalb der 15-minitigen Fragerunde zur The-
matik ,Grinenthal-Akten" gemacht.

AbschlieRend richtete der Stiftungsratsvorsitzende an alle Anwesenden die Bitte,
im Rahmen der Ratssitzung einen guten Umgang zu wahren, um ein fur alle Betei-
ligten konstruktives Gesprach fithren zu kénnen.
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In diesem Zusammenhang bat Herr Meyer darum, auch den anwesenden Hérge-
schadigten die Moglichkeit zu verschaffen, die Inhalte der Stiftungsratssitzung hin-
reichend wahrnehmen zu kénnen.

Der Stiftungsratsvorsitzende sah dies bereits als gewahrleistet an. Neben Schrift-
und Gebéardendolmetschern werde im Anschluss einer jeden Sitzung ein Protokoll
gefertigt, so dass sich alle Beteiligten ein umfangreiches Bild (ber die Sitzungsin-
halte verschaffen kénnen. Das Protokoll werde auf der Internetseite der Conter-
ganstiftung veréffentlicht.

Der Stiftungsratsvorsitzende wies im Folgenden darauf hin, dass der TOP 4 ,Auf-
nahme neuer Schadigungen in die Medizinische Punktetabelle auf Wunsch des
Vorstandes abgesetzt werde, da das Ergebnis der Medizinischen Kommission zum
aktuellen Zeitpunkt noch nicht vorliege. Dies habe zur Folge, dass sich die darauf—
folgenden Tagesordnungspunkte entsprechend verschieben.

Herr Stiirmer bat aufgrund der thematischen Deckung darum, Antrag Nr. 1 des
TOP 13 innerhalb des TOP 10 sowie Antrag Nr. 4 innerhalb des TOP 12 zu behan-
deln.

Der Stiftungsratsvorsitzende stimmte dieser Vorgehensweise zu.

Herr Sturmer wies zudem alle Beteiligten auf das vom ihm nachtréglich vorgelegte
Memorandum samt Anlagen hin. Er bat darum, diese Unterlagen zur Grundlage
seiner bereits unter TOP 13 gestellten Antrage zu machen.

Zudem sprach er sich aufgrund der umfangreichen Tagesordnung dafir aus, zwei
volle Tage fur eine Stiftungsratssitzung zu veranschlagen. Dadurch sei gewahrleis-
tet, dass die Tagesordnungspunkte abgearbeitet werden kénnen.

Der Stiftungsratsvorsitzende sprach sich gegen eine Aufnahme der nachtraglich
vorgelegten Unterlagen zu TOP 13 aus. Die dort enthaltenen Themen seien unter
TOP 14 als neuen Tagesordnungspunkt abzuhandeln.

Er stellte den Stiftungsratsmitgliedern zudem in Aussicht, auf den nicht-éffentlichen
Teil der 100. Sitzung zu verzichten, um den zeitlichen Rahmen des 6ffentlichen
Teils der Sitzung um eine halbe Stunde zu erweitern. Hiergegen gab es keine Ein-
wénde.

Dariiber hinaus sei es zur Erledigung der vergangenen Tagesordnungspunkte zu
iberdenken, zum Ende des Jahres 2015 einmalig zwei Stiftungsratssitzungen in
Berlin an zwei Terminen abzuhalten.

Herr Stirmer klérte den Stiftungsrat dartiber auf, dass die von ihm nachtraglich
eingereichten Unterlagen seine Antrage zum TOP 13 ergénzen und konkretisieren
und somit zwingend innerhalb dieses Tagesordnungspunktes berlicksichtigt wer-
den missen.

Der Stiftungsratsvorsitzende erklarte sich sodann mit dieser Vorgehensweise ein-
verstanden.

Herr Meyer beantragte sodann, entgegen der in der 98. Sitzung getroffenen Ent-
scheidung, Protokolle zukiinftig als Wortprotokolle zu fertigen.

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

Herr Meyer kritisierte diese Entscheidung. Er riigte einen Versto gegen das
Transparenzgebot.

Die Betroffenenvertreter verlieRen daraufhin den Sitzungssaal.



Die Sitzung wurde um 11.26 Uhr unterbrochen und um 11.55 Uhr fortgesetzt.

Die Betroffenenvertreter baten nochmals nachdriicklich darum, die Thematik ,Art
des Protokolls" zu besprechen.

Frau Hudelmaier betonte, dass einer Entscheidung in dieser Thematik zunachst
eine Klarung der genauen Begrifflichkeiten voraus gehen misse. Die Erwartungs-
haltungen aller Beteiligten miissen zudem erkennbar sein.

Herr Meyer erwiderte, dass zukunftig ein Verlaufsprotokoll sowie ein Wortprotokoll
fur Gehorlose erstellt werden solle. Er sprach sich nochmals gegen die Erstellung
eines Beschlussprotokolls aus.

Frau Rupprecht filhrte dazu aus, dass die Art der Protokolifilhrung abhéngig vom
konkret zu behandeinden Themenbereich sei. Sofern es sich um fur die Beteiligten
Wwichtige Belange" handele, sei diesbeziglich &in Verlaufsprotokoll zu erstellen.
Handele es sich hingegen um ,unwichtige oder unproblematische Punkte®, so sei
die Darstellung im Rahmen eines Beschlussprotokolls ausreichend.

Der Stiftungsratsvorsitzende betonte nochmals, dass auch die Hérgeschédigten
aktuell die Méglichkeit haben, sich Uber die Inhalte der Stiftungsratssitzungen aus-
reichend zu informieren.

Er wandte sich im Folgenden an die hérgeschadigten Betroffenen innerhalb des
Auditoriums und bat diese darum, mitzuteilen, ob aktuell Verstandnisschwierigkei-
ten bestehen.

Die Betroffenen machten deutlich, dass das visuelle Verfolgen der durch die
Schriftdolmetscher erstellten Mitschriften auf der Leinwand anstrengend sei. Be-
reits nach einer Stunde trete eine visuelle Ermiidung ein, die ein konzentriertes
Lesen schwierig mache. Auch seien nicht alle hdrgeschédigten Betroffenen in der
deutschen Gebardensprache geschult. Um im Nachgang eine Stiftungsratssitzung
aufarbeiten zu kénnen, sei ein Beschlussprotokoll nicht ausreichend. Es werde
vielmehr ein Verlaufsprotokoll benétigt.

Herr Meyer ergénzte, dass neben der Erstellung eines Verlaufsprotokolls auch eine
Videoubertragung sinnvoll sei. Er fuhrte an, dass eine Vielzahl der Betroffenen in
ihrer Mobilitat eingeschrénkt sei und demnach nicht an den 6ffentlichen Sitzungen
teilnehmen kann.

Herr Sturmer regte an, die Videolbertragung mittels der Vergabe eines Kennworts
online abrufbar zu machen. So sei sichergestellt, dass nur der berechtigte Perso-
nenkreis Einsicht in die laufende Stiftungsratssitzung erhalte.

Der Stiftungsratsvorsitzende betonte, dass bereits die Erstellung eines Verlaufspro-
tokolls fur eine Gleichbehandlung sorge. Die von den Betroffenen geschilderten
Schwierigkeiten seien damit beseitigt.

Er stellte somit zunachst zur Abstimmung, dass der in der 98. Stiftungsratssitzung
vom 09.12.2014 unter Ziffer 1 zu TOP 3 getroffene Beschluss aufgehoben und
nunmehr ab der 100. Stiftungsratssitzung Verlaufsprotokolle gefertigt werden.

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

Zudem stellte der Stiftungsratsvorsitzende die Erstellung einer Videolbertragung
zur Abstimmung.




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

Der Stiftungsratsvorsitzende dankte allen Anwesenden fiir die Diskussion.

TOP 2

Genehmigung des Protokolls des 6ffentlichen Teils der 99. Sitzung des Stif-
tungsrates

Herr Stirmer bat darum, TOP 2 aus Zeitgriinden an das Ende der Tagesordnung
zu legen.

Der Stiftungsratsvorsitzende zeigte Versténdnis far den aufgrund der umfangrei-
chen Tagesordnung bestehenden Zeitdruck. Er sicherte Herrn Stlrmer eine schnel-
le Erledigung dieses Tagesordnungspunktes zu.

Herr Meyer duBerte sich kritisch zu dieser Vorgehensweise. Er bat nachdriicklich
um einen verantwortungsvollen Umgang bei der Entscheidung Uber die Inhalte des
Protokolls.

Der Stiftungsratsvorsitzende dankte Herrn Meyer fur den erfolgten Hinweis und
erinnerte an die durch Beschluss in der Sitzung vom 09.12.2015 entschiedene Ver-
fahrensweise, dass etwaige Protokoll&nderungsantrage spatestens eine Woche vor
der néchsten Stiftungsratssitzung bei der Geschéftsstelle eingereicht werden mus-
sen.

Herr Stirmer duRerte die Frage, ob Herr Dr. Hennig als Nicht-Ratsmitglied Proto-
kollanderungsantrige stellen kénne und auf welcher Rechtsgrundlage diese Vor-
gehensweise beruhe.

Diese Frage bejahte der Stiftungsratsvorsitzende. Da das Protokoll ausflhrliche
Darstellungen und Informationen zum Stand der Aufarbeitung der Gbergebenen
Grinenthal-Akten auf Basis der in der Sitzung erfolgten Berichterstattung durch
Herrn Dr. Hennig beinhalte, kénne dieser zu seinen AuBerungen zu diesem Tages-
ordnungspunkt auch Protokollénderungsantrége stellen. Das ,Recht am eigenen
Wort* gewihrleiste die Selbstbestimmung tber die eigene Darstellung in der Kom-
munikation mit anderen.

Der Stiftungsratsvorsitzende stellte das Protokoll der 99. Stiftungsratssitzung zur
Abstimmung.

Abstimmung:
Das Protokoll der 99. Stiftungsratssitzung wurde mit 3 Ja-Stimmen gegeniber 2
Nein-Stimmen angenommen.

TOP 3

Bericht der Rechnungspriifer

Der Rechnungspriifer Herr Dr. lwanowitsch stellte die Ergebnisse des Prifberichts
vor,

Auf Ruckfrage von Herrn Meyer ging er im Anschluss insbesondere auf folgende
Themen ein:

- Im Rahmen der auf Seite 10 des Prifberichts dargestellten Entwicklung des Anla-
genbestandes zum 31. Dezember 2014 sei aufgrund eines redaktionellen Verse-
hens eine Summe in falscher Hhe ausgewiesen. Die in 2014 ausgelaufene Anlage
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eines Sparkontos bei der Postbank belaufe sich entgegen der Angabe im Bericht
nicht auf 798.000,00 Euro, sondern auf 800.000,00 Euro. Herr Dr. Iwanowitsch
rdumte ein, dass es sich dabei um einen Additionsfehler seitens der Wirtschaftspri-
fer handele. Die fehlerhafte Seite im Priifbericht kénne ggfs. ausgetauscht werden.

- Bei der Prufung der Jahresrechnung handele es sich um ein standardisiertes Ver-
fahren, im Rahmen derer reprasentative Stichproben genommen werden. Herr Dr.
Iwanowitsch stellte nochmals klar, dass einer Abschlusspriifung immer eine Risiko-
prufung zugrunde liege und eine Vollpriifung nicht méglich sei.

Frau Rupprecht bestétigte die Ausfiihrungen und ergénzte, dass der Vorstand den
Prufbericht im April 2015 entgegen genommen habe. In diesem Zusammenhang
habe der Vorstand Herrn Dr. Iwanowitsch und Herrn Ueberholz zu notwendigem
Handlungsbedarf befragt. Folgende Empfehlungen seien dem Vorstand ausge-
sprochen worden: Zum einen sei es innerhalb der Anlagerichtlinien ratsam, die
Mindestanforderungen an ein Risikomanagement zu formulieren. Zum anderen
sollen dort Regelungen zu einem internen Kontrollsystem getroffen werden.

Frau Rupprecht informierte alle Beteiligten in diesem Zusammenhang darlber,
dass auf Bitten des Vorstandes seit Anfang Juli 2015 durch das Organisationsrefe-
rat des BAFzA eine Organisationsuntersuchung durchgefiihrt werde. Ziel dieser
Untersuchung sei es, Arbeitsablaufe zu optimieren, Schnittstellen zu klaren, die
Transparenz von innen und auBen zu erhdhen und Zustandigkeiten klar zu regeln.

Frau Rupprecht fiihrte zudem aus, dass die Leistungen fiir spezifische Bedarfe den
haushaltsrechtlichen Vorgaben unterliegen wiirden, da es sich um &ffentliche Gel-
der handele. Insbesondere gelte der Grundsatz der Wirtschaftlichkeit.

Herr Stirmer stellte die Frage, wie hoch die Zahlungen fir die Medizinische Kom-
mission seien und wie es mit einer Kostenerstattung fur ambulante Badekuren im
Rahmen der spezifischen Bedarfe aussehe. Frau Rupprecht verwies auf die Kos-
tenordnung der Medizinischen Kommission. Seit 2009 muss Umsatzsteuer gezahit
werden. Fiir die zweite Frage verwies sie auf den Bericht des Vorstands.

Der Stiftungsratsvorsitzende und Frau Rupprecht sprachen Herrn Dr. Iwanowitsch
fur seine ausfilhrliche Berichterstattung ihren Dank aus.

Abstimmung:
Der Bericht der Rechnungspriifer wurde mit 4 Ja-Stimmen gegentiiber 1 Nein-
Stimme zustimmend zur Kenntnis genommen.

Um ca. 13.20 Uhr wurde eine Mittagspause bis 14.00 Uhr eingelegt.

TOP 4

Bericht des Vorstandes

Der Stiftungsratsvorsitzende informierte die Anwesenden vorab dariiber, dass Herr
Dr. Hennig von der Rechtsanwaltskanzlei GSK Stockmann + Kollegen fir den Vor-
stand zu der Thematik ,Griinenthalakten" informieren werde. Im Anschluss seines
Berichtes habe das Auditorium die Méglichkeit einer 15-minitigen Fragerunde.

Der Stiftungsratsvorsitzende (bergab an Frau Rupprecht.

Frau Rupprecht berichtete insbesondere zu dem Bereich der ,Spezifischen Bedar-
fe*. Sie fuhrte aus, dass es dem Vorstand ein Anliegen sei, keine willkirlichen Ent-
scheidungen zu treffen. Aus diesem Grunde sei es unabdingbar, dass Kriterien
festgelegt werden, die zu einer nachvollziehbaren und fundierten Bewilligungspra-
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xis fihren. Unter Bezugnahme auf Herrn Stiirmers Frage zur Erstattungsféhigkeit
ambulanter Badekuren fuhrte sie aus, dass unterschieden werden misse zwischen
Wellness und medizinischen Mainahmen, so dass sich die Frage stelle, ob ein
Tagessatz allein fur die Unterkunft von 350 € - ohne medizinische Anwendungen
- angemessen sei. Sie halte es nicht fur willkurlich, geringere Tagessétze zugrunde
zu legen. Auch hier gelte das Gebot der.Wirtschaftlichkeit.

Fast alle Antrage auf Leistungen fir spezifische Bedarfe wiirden positiv beschie-
den. Es wirden anonymisierte Listen erstellt, die demnéchst in eine Datenbank
eingespeist werden sollen. Frau Rupprecht erteilte den Hinweis, dass das hohe
Arbeitsaufkommen innerhalb der Antragsbearbeitung zeitweise fur Rickstande
sorge. In diesem Zusammenhang bat sie die Betroffenen eindringlich darum, ihre
fehlenden Unterlagen zur abschlieRenden Antragsbearbeitung zeitnah nachzurei-
chen. Ein Problem sei auch, dass sich Leistungstréger vor Leistungen driicken
wirden (Beispiel Dusch-WC).

Frau Rupprecht berichtete weiterhin tiber den Sachstand zur Gefaistudie. Sie teilte
allen Anwesenden mit, dass auf Veranlassung des Vorstandes im Mai 2015 und
Juli 2015 zwei Expertengespréache stattgefunden haben. Sie restimierte die jeweili-
gen Ergebnisse. Zunachst sei es erforderlich, dass die Sachversténdigen die ent-
sprechenden Schadigungsbilder erhalten.

Frau Rupprecht legte sodann dar, dass zum Zwecke der in diesem Jahr anstehen-
den Evaluation im Rahmen eines schriftlichen Umlaufverfahrens im Stiftungsrat
Ende Juni 2015 Uber die zeitnahe Vergabe zweier Expertisen entschieden wurde.
Die Durchfiihrung der ,Expertise Uber die Leistungen an Leistungsberechtigte nach
dem Conterganstiftungsgesetz”‘ werde, wie von den Betroffenenvertretern aus-
driicklich gewiinscht, durch Herrn Prof. Dr. Andreas Kruse von der Universitat Hei-
delberg erfolgen.

Die ,Expertise Uber das Verfahren der Gewahrung von Leistungen zur Deckung
spezifischer Bedarfe an Leistungsberechtigte nach dem Conterganstiftungsgesetz*
sei an Frau Gila Schindler, Rechtsanwiltin fir Sozialrecht, vergeben worden.

Frau Rupprecht gab weiterhin einen kurzen Uberblick zum Sachstand zum Inter-
netportal. Uberndchste Woche werde der Vorstand an einer Redaktionssitzung
teilnehmen. Dariber hinaus berichtete sie nochmals Uber die aktuell innerhalb der
Geschéftsstelle durchgefiihrte Organisationsuntersuchung. Letztlich gab sie einen
Einblick in die durch den Vorstand absolvierte Verbandsarbeit und politische Lob-
byarbeit der Stiftung. .

Im Anschluss daran erlduterte Frau Hudelmaier den Sachstand zur Thematik ,Blut-
druckmessverfahren”. Sie berichtete insbesondere tUber den Termin bei der Chari-
té, da dort derzeit eine Studie zur Messung von Pulswellen der Firma ,SectorCon
GmbH" (Herr Dr. Nasseri und Herrn Bergmann) laufe. Es gebe positive Erfahrun-
gen mit dem getesteten Pulswellen-Messgerat. Das Gerét sei bisher noch kein
Blutdruckmessgeréat und musse individuell kalibriert werden; das sei aber unprob-
lematisch. Herr Dr. Nasseri sei bereit, das Gerat fur contergangeschadigte Men-
schen weiterzuentwickeln. Uber das weitere Vorgehen misse zu gegebener Zeit
entschieden werden.

Der Stiftungsratsvorsitzende eréffnete dem Stiftungsrat die Mdglichkeit, Fragen zu
stellen. :

Herr Meyer wies auf den Antrag fur eine Anschlussfinanzierung des Projekis ,Blut-
druckmessung filr Thalidomidgeschadigte" (Gerét, das an der Schidfe angesetzt
wird) der Universitat Berlin (Charité) hin. Er bat darum, dass die Antragstellerin
nochmals angehdrt werde.



Frau Rupprecht verwies darauf, dass sich die fur dieses Projekt zustandige Mitar-
beiterin der Charité derzeit in Elternzeit befinde. Dies sei der Grund fur die zeitliche
Verzégerung des Projekts. Der Vorstand werde sich dieses Projekt noch einmal
anschauen.

Herr Sturmer bat um die Beantwortung folgender Fragen:

1. Stellt ein behindertengerechter PKW-Umbau eine Leistung zur Teilhabe am
Leben in der Gemeinschaft dar und soll dies als Leistung fur spezifische
Bedarfe finanziert werden?

2. Eine ambulante Rehabilitationsmafnahme wird innerhalb der spezifischen
Bedarfe mit einem Tagessatz von 115,00 Euro bezuschusst. Diese sog.
JKappungsgrenze" sei bei 4-fach Geschadigten zu gering bemessen. Er bit-
tet um Uberpriifung dieser Kappungsgrenze.

3. Sollen innerhalb der Geschéftsstelle strukturelle Veranderungen vorge-
nommen werden?

4. Stellt die Stiftung eine Behorde bzw. offentliche Stelle im Sinne des Infor-
mationsfreiheitsgesetzes dar?

5. Sollen Vertreter des Stiftungsrates an einem Expertengespréch zur Thema-
tik ,GefaRstudie” geladen werden?

Frau Rupprecht beantwortete die Fragen wie folgt:

Zu 1.: Personen, die durch eine Behinderung wesentlich in ihrer Fahigkeit, an der
Gesellschaft teilzuhaben, eingeschrénkt sind, kénnen Leistungen der Eingliede-
rungshilfe nach dem SGB Xl beantragen.

Aktuell seien behindertengerechte PKW-Umbauten nicht vom Lelstungskatalog der
spezifischen Bedarfe erfasst. Ob empfohlen wird, derartige Leistungen zukinftig
innerhalb der spezifischen Bedarfe zu férdern, werde die Evaluation zeigen.

Zu 2.: Auch bzgl. der Thematik ,RehabilitationsmaBnahmen" werde die Evaluation
Aufschluss geben, inwieweit eine Anpassung der Richtlinien erforderlich sei. Der
Vorstand habe, um aktuell keine willktrlichen Entscheidungen zu treffen, interne
Regelungen in Form maximal zu erstattender Tagessétze getroffen.

Herr Stirmer merkte nochmals an, dass die Tagessatze zu gering bemessen sei-
en.

Herr Meyer ergénzte, dass die Heidelberger Studie MaRstab fir die Ausgestaltung
der Richtlinien seien misse.

Frau Rupprecht entgegnete nachdriicklich, dass sich der festgelegte Betrag in Ho-
he von maximal 115,00 Euro bei ambulanten Rehabilitationsmaflinahmen lediglich
auf die Kosten fur Unterkunft und Verpflegung beziehe. Sie betonte erneut, dass in
diesem Betrag nicht die Kosten fir die medizinisch notwendigen Anwendungen
enthalten seien. Den Betroffenen sei es unbegrenzt méglich, medizinische Anwen-
dungen zu beanspruchen

Ergénzend filhrte sie an, dass Sinn und Zweck der spezifischen Bedarfe nicht die
Finanzierung einer Urlaubsreise seien kénne.

Herr Meyer betonte, dass es sinnvoll sei, jedem Betroffenen den Betrag in Hohe
von 20.000,00 auszuzahlen. Dann kénne jeder selbst entscheiden, fir welchen
Bedarf er diesen Betrag einsetze.

Frau Rupprecht gab zu bedenken, dass dies eine Problematik sei, die an die Politik
herangetragen werden musse. Der Vorstand sei jedoch nach der Satzung fir die
Uberwachung der zweckentsprechenden und wirtschaftlichen Verwendung der
Stiftungsmittel gemé&R der Bundeshaushaltsordnung verantwortlich.
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Zu 3.: Bevor diesbezliglich weitere Uberlegungen angestellt werden, misse zu-
n&chst das Ergebnis der hausinternen Organisationsuntersuchung abgewartet
werden.

Zu 4.: Diesbeziiglich liege noch kein Ergebnis vor.

Zu 5.: Der Vorstand habe zum jetzigen Zeitpunkt einen gegeniiber den Betroffenen
erhéhten Informationsbedarf. Daher sei es ratsam, dass sich der Vorstand zu-
nachst einmal einen generellen Uberblick Uber die Thematik verschaffe. Grundsétz-
lich halte sie es jedoch fur wichtig, die Betroffenen zu beteiligen. Dafiir sei jedoch
zunéchst die Erarbeitung eines klaren Konzepts notwendig.

Herr Meyer erkundigte sich abschlieRend, nach welchen Kriterien die Experten der
Medizinischen Kommission ausgewahit werden. Frau Rupprecht verwies darauf,
dass bis auf einen Sachverstandigen alle von den friheren Vorstdnden bestellt
worden seien und bat darum, diese Frage bis zur thematischen Behandlung in ei-
ner der néachsten Sitzungen zurlickzustellen.

Zum Thema ,Griinenthalakten" Gbergab Frau Rupprecht das Wort an Herrn Dr.
Hennig.

Herr Dr. Hennig knlipfte seinen Vortrag an die Berichterstattung der letzten Stif-
tungsratssitzung vom 22.04.2015 an.

1. Fortgang Aktensichtung und Aufbereitung
Er gab an, dass seine Kanzlei im Oktober 2014 zum Thema ,Fund von Akten der
- | Conterganstiftung im Archiv der Griinenthal GmbH" seitens des Vorstandes mit der
Auswertung und rechtlichen Bewertung mandatiert worden sei. Das gesamte Ak-
tenmaterial sei in der Folgezeit umfassend gesichtet worden. Es handele sich bei
dem Aktenmaterial um ca. 30.000 Dokumente, die personenbezogene Daten von
tiber 3.100 Betroffenen enthalten. Mittlerweile seien auch die letzten der 161 Ord-
ner ausgewertet. Diese Ordner enthalten ausschlieRlich diverse Namenslisten ohne
weiteren Inhalt. Herr Dr, Hennig informierte, dass die Ergebnisse des Aktenfundes
nun zusammengefasst und den Betroffenen zugeteilt werden. Parallel erfolge ein
Abgleich mit den Bestandsakten der Stiftung (Zusammenfuhrung der Akten). So-
bald dieser Prozess abgeschlossen sei, werde die Stiftung jeden Betroffenen Uber
den individuellen Dokumentenfund informieren und die Unterlagen in Kopie tber-
senden.

2. Sachverhaltsaufklarung
Herr Dr. Hennig nahm Bezug auf den Zwischenbericht der Kanzlei GSK Stockmann
+ Kollegen vom 14. April 2015. Dieser ist dem Protokoll als Anlage beigefligt. Der-
zeit sei mit Schreiben an die Firma Grinenthal GmbH und Rechtsanwalt Wartens-
leben eine abschlieRende Fragerunde eingeleitet worden. Bisher l&gen von beiden
keine Stellungnahmen vor. Die Ermittlungen in Bezug auf Herrn Karl-Hermann
Schulte-Hillen seien ausgeweitet worden. Dieser wirde sich nicht fiir verpflichtet
halten, Akten herauszugeben. Dr. Hennig habe die Datenschutzbeauftragten des
Bundes und des Landes NRW eingeschaltet.

3. Ergebnisse / Konsequenzen
Herr Dr. Hennig informierte die Anwesenden darUber, dass ein Ergebnis zum jetzi-
gen Zeitpunkt noch nicht mitgeteilt werden kénne. Eine Konsequenz aus dem Er-
eignis sei die Erstellung von Leitlinien fir den Umgang mit Akten innerhalb der Stif-
tung aber auch innerhalb der Medizinischen Kommission. Ein erster Entwurf sei
bereits verfasst. Zudem sei die Kanzlei mit einer Optimierung der Ablaufe befasst.

Herr Meyer dankte Herrn Dr. Hennig fur seinen Bericht und sprach der Kanzlei fur
ihre Arbeit sein Lob aus.
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A. Fragen aus dem Stiftungsrat:

o Wird seitens der Kanzlei weiter berichtet und wird ein Abschlussbericht
erstellt?

Herr Dr. Hennig gab an, dass der Bericht weiter fortgeschrieben werde.

Auch eine rechtliche Wurdigung werde noch erfolgen.

o Werden die Leitlinien fur den Umgang mit Akten innerhalb der Stiftung
sowie der Medizinischen Kommission mit der Bundesdatenschutzbeauf-
tragten abgesprochen?

Herr Dr. Hennig berichtete, dass diese Vorgehensweise geplant sei. Die

bislang existierenden Entwirfe werden jedoch zunéchst mit dem Vorstand

abgestimmt.

o Wurde mittlerweile in Erwagung gezogen, Herrn Dr. Jan Schulte-Hillen
aufgrund einer méglicherweise bestehenden Interessenskollision als
Gutachter der Medizinischen Kommission zu ,sperren“?

Herr Dr. Hennig gab an, dass Herr Dr. Jan Schulte-Hillen bislang in Abrede

gestellt habe, dass die Stiftung einen Anspruch auf Auskunft zum maéglichen

Besitz von Akten habe.

Frau Rupprecht ergénzte, dass ein faires Vorgehen geboten sei. Zunachst

msse ein Gesprach mit Herrn Dr. Jan Schulte-Hillen geftihrt werden.

o Wird die Tatigkeit der Medizinischen Kommission tiberwacht?
Herr Dr. Hennig gab an, dass dies bislang nicht geschehe.

o Wird innerhalb des nicht-6ffentlichen Teils der Sitzung berichtet, wie
weiterhin gegen Herrn Dr. Jan Schulte-Hillen vorgegangen wird?

Frau Rupprecht verneinte dies. Diese Thematik gehoére vielmehr in die Stif-

tung.

o Gibt es irgendwelche Hinweise, dass sich Akten aus der Gegenwart bei
der Familie Schulte-Hillen befinden?
Herr Dr. Hennig verneinte dies.

o Besteht seitens des Vorstandes die Absicht, Gesprache mit der Firma
Grlinenthal GmbH aufzunehmen, um eine Kostenentlastung der Steuer-
zahler zu erreichen? -

Frau Rupprecht gab an, dass ein Gespréch mit der Firma Grinenthal

GmbH beabsichtigt sei. Dies werde jedoch erst dann erfolgen, wenn die

Honoraranspriliche der Kanzlei GSK Stockmann + Kollegen geltend ge-

macht werden. '

. Fragen aus dem Auditorium:

o Wie erklart sich, dass es sich um Unterlagen von ca. 3.100 Betroffenen
handelt und nur das Handeln einer der beiden Medizinischen Kommis-
sionen betroffen ist? Wie war damals die Zusammenarbeit der beiden
Medizinischen Kommissionen?

Herr Dr. Hennig entgegnete, dass méglicherweise der Aktenabgleich eine

Antwort auf diese Fragen geben kénne. Bei den 3.100 Betroffenen seien

auch Nicht-Geschadigte dabei.

o Wie viele Seiten umfasst der Datenfund?
Herr Dr. Hennig informierte, dass ihm eine genaue Seitenangabe derzeit
nicht méglich sei.

o Hat ein Abgleich der Dokumente auf dem Datentrager mit den Doku-

12



menten aus den Aktenordnern stattgefunden?
Herr Dr. Hennig verneinte dies.

o Was hat die von der Firma Grunenthal GmbH beauftragte Frankfurter
Kanzlei mit den Unterlagen gemacht?

Herr Dr. Hennig fiihrte aus, dass der Aktenfund erst Ende September 2014

in die Rdumlichkeiten der von der Firma Griinenthal GmbH beauftragten

Kanzlei in Frankfurt Gberfiihrt und dort bis zu ihrer Ubergabe an die Ge-

schaftsstelle der Conterganstiftung am 10.10.2014 aufbewahrt worden sei-

en.

o Wie lauft die Abstimmung zwischen Herrn Dr. Jan Schulte-Hillen und
seinem Bruder (Rechtsanwalt) im Innenverhalitnis?

Herr Dr. Hennig entgegnete, diesbeziiglich keine Aussage treffen zu kon-

nen. Thematisch gehe es lediglich darum, festzustellen, wo sich méglicher-

weise weitere Akten befinden.

o st es der Kanzlei méglich, einen regelmaBigen Zwischenbericht ab-
zugeben?
Herr Dr. Hennig erklarte sich dazu bereit.

o Seit wann ist das Ministerium informiert?

Frau Dr. Kirschner teilte mit, dass das Ministerium und seine Leitung von
Anfang an informiert gewesen seien, d.h. ab dem Zeitpunkt, in dem die
Existenz der Akten bekannt wurde. Das Ministerium habe auf unverzigliche
Herausgabe der Akten von der Firma Griinenthal GmbH an die Stiftung ge-
drangt.

o Gibt es Hinweise auf einen Vertrag zwischen der Bundesregierung und
der Firma Griinenthal GmbH zur Regelung von Entschadigungsleistun-
gen?

Herr Dr. Hennig verneinte dies. Es l&ge nach bisherigem Kenntnisstand nur
die sog. ,Garantieerklérung” seitens Griinenthal zur Finanzierung der
medizinischen Untersuchungen vor. Frau Rupprecht verwies in diesem
Zusammenhang auf das Bundesarchiv Koblenz und regte eine historische
Aufarbeitung an.

o Wurden bereits staatsanwaltliche Ermittlungen eingeleitet bzw. Strafan-
zeige gegeniiber einzelnen Personen oder Institutionen gestellt?
Herr Dr. Hennig verneinte dies.

o Wie lange beabsichtigt die Stiftung Gelder von der Firma Grinenthal
GmbH anzunehmen?
Frau Rupprecht klérte auf, dass die Conterganstiftung lediglich Gelder sei-
tens der Firma Griinenthal GmbH fiir die Realisierung des Internetportals in
Anspruch habe. Die jahrlichen Zahlungen fir die Arbeit der Medizinischen
Kommission beruhen auf der damals seitens der Griinenthal GmbH abge-
gebenen Garantieerklarung. Auch die Anwaltskosten von Dr. Hennig und
der Aktenaufbereitung seien grundsétzlich von der Firma Grinenthal GmbH
zu Ubernehmen.

o Hat Frau Rupprecht Medizin studiert, um die Antrége innerhalb der spe-
zifischen Bedarfe sachgerecht bearbeiten zu kénnen?

Frau Rupprecht verneinte dies. Sie betonte nochmals, dass der Vorstand,

um keine willktirlichen Entscheidungen Gber Antrége zu treffen, zugunsten

der Betroffenen Kriterien bei der Entscheidung tber Antrége der spezifi-

schen Bedarfe entwickelt habe, die nachvollziehbar und fundiert seien.
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Herr Meyer stellte fest, dass l_die Steuerzahler das zweite Opfer der Firma
Grunenthal GmbH seien. 1.U. solle Grinenthal weitere Zahlungen unmittel-
bar an die Betroffenen leisten.

Der Stiftungsratsvorsitzende dankte allen Beteiligten fir die rege Beteiligung.

TOP 5

GefaRstudie

Herr Meyer bat darum, seinen Antrag aus der Stiftungsratssitzung vom 18.09.2014
zur Gefaflt- und Nervenbahnstudie vorzuziehen.

Frau Rupprecht sprach sich dafiir aus, dass die von Herrn Meyer erstellten Unter-
lagen als Material dem Expertenteam zur Verfiigung gestellt werden kénnen.
Gleichzeitig regte sie eine VVerbindung der derzeitigen Beschlussvorlage des Vor-
stands mit dem Antrag von Herrn Meyer an.

Herr Meyer erklarte sich mit einer Verbindung beider Antrége einverstanden.

Der neue Antrag lautete daher, die Beschlussvorlage zur Gefafistudie wie folgt zu
andern:

Ziel der GefaRstudie

Einfugen von

b) Verringerung oder Vermeidung von Gesundheitsrisiken (z.B. von Schlaganfallen
oder Herzinfarkten) durch praventive GefaRoperationen oder medikamentdse The-
rapie

b) wird zu ¢)

Verfahrensschritte der Studie

Einfligen von

c¢) Eingehende behinderungsspezifische Informationen und Beratung von Betroffe-
nen

c¢) wird zu d)

Voraussetzungen fiir eine durchzufuhrende GefaRstudie sind:

Unter Ziffer 1. ist der Experte fur ,empirische Sozialforschung” zu streichen.
Folgender Satz ist am Ende zu Ziffer 1. zu ergénzen:

+Als Grundlage fiir die Auswahl sollen die Vorarbeiten des Stiftungsratsmitglieds
Herr Meyer dienen."

Frau Rupprecht trug sodann den vollstédndigen Beschlussvorschlag vor (s. Anlage).

Ergéanzend fuhrte sie an, dass die Betroffenen vorab im Rahmen eines Infoschrei-
bens darlber informiert werden, dass eine Gefalistudie unter der Voraussetzung,
dass seitens der Betroffenen eine ausreichende Datenmenge zur Verfiigung ge-
stellt wird, durchgefuhrt wird.

Diejenigen Betroffenen, die bereits eine GefdBuntersuchung durchgefihrt haben,
werden mit der Bitte um Ubersendung der Untersuchungsergebnisse angeschrie-

ben. Dabei sei es fiir die genaue Feststellung der Schadensbilder von Bedeutung, -

dass die Untersuchungsergebnisse in nicht-anonymisierter Form zur Verfligung
gestellt werden.

Auf Ruckfrage von Herrn Meyer fuhrte Frau Rupprecht konkretisierend aus, dass

sich das unter d. im Beschlussvorschlag erwéhnte ,Jahr* auf das gesamte Vorge-
hen und nicht nur auf einen Vorprozess beziehe.
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Frau Wélky fragte nach, ob die Studie inhaltlich schon feststehe.

Frau Rupprecht entgegnete, dass die Ausarbeitung und das Design der Studie das
Expertenteam tbernehmen werde. Die Inhalte stehen, wie in der Vorlage ausge-
fuhrt, fest.

Frau Spétling-Fichtner duRerte ihre Bedenken zur geplanten Vorgehensweise, ins-
besondere unter datenschutzrechtlichen und ethischen Gesichtspunkten, da die
Betroffenen quasi zu entsprechenden Untersuchungen gezwungen wiirden. threr
Ansicht nach stehen zudem der Aufwand flr die Betroffenen und der durch eine
Studie erzielte Nutzen in keinem Verhéltnis. Letztlich sehe sie vergaberechtliche
Schwierigkeiten.

Frau Rupprecht machte deutlich, dass die Durchfiihrung einer GeféaRstudie der
ausdriickliche Wunsch der Betroffenen und Betroffenenvertreter sei. Der Daten-
schutz werde selbstversténdlich gewahrt.

Der Stiftungsratsvorsitzende stellte den Beschlussvorschlag mit den vorgenannten
Anderungen zur Abstimmung.

Abstimmung: '
Der Beschlussvorschlag wurde unter Berlicksichtigung der vorgenannten Anderun-
gen mit 3 Ja-Stimmen gegenlber 2 Enthaltungen angenommen.

Herr Linzbach sprach allen Beteiligten seinen Dank fir die rege Diskussion und
Beteiligung aus.

Die ndchste Stiftungsratssitzung soll voraussichtlich im November in Berlin stattfin-
den.

Um die noch ausstehenden Tagesordnungspunkte vollumfénglich abhandeln zu
kénnen, sind zwei Stiftungsratssitzungen geplant.

Ende der Sitzung: 17.00 Uhr

Unterschrift: Unterschrift: :
Geschéftsstelle Vorsitzender Stiftungsrates

(ﬂﬂc [ (0/{ ‘ .
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