Protokoll (6ffentlicher Teil)
der 96. Sitzung des Stiftungsrates
der Conterganstiftung fiir behinderte Menschen

am 06.04.2014

Beginn: 11:00 Uhr Ende: 15:40 Uhr
Vorsitz: Herr Dieter Hackler

Teilnehmer und Teilnehmerinnen:

Rat:
Herr Dieter Hackler Vorsitzender des Stiftungsrates
Frau Margit Hudelmaier Mitglied des Stiftungsrates
Frau Dr. Petra Sartor Mitglied des Stiftungsrates fir das
BMAS
Herr Andreas Meyer Mitglied des Stiftungsrates
Herr Arndt Tempel Mitglied des Stiftungsrates fiir den
BMF
Vorstand:
Frau Antje Blumenthal Vorsitzende des Stiftungsvorstandes
Herr Karl Schucht Mitglied des Vorstandes
Herr Wolfgang Strempel-  Mitglied des Vorstandes
Herzog
Geschéftsstelle:
Frau Gertrud Richartz Leitung der Geschaftsstelle der Stif-
tung
Frau Kristina Kruse Stellvertretende Leitung
Herr Michael Hock Mitarbeiter der Geschéftsstelle (Pro-
tokoll)

Herr Wilhelm Verbocket Mitarbeiter der Geschéftsstelle
Sonstige:
Frau Dr. Sylvia Kirschner  fur die Rechtsaufsicht BMFSFJ
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Herr Rainer Hudelmaier Assistenz von Frau Hudelmaier

Herr Ustinov Assistenz von Herrn Meyer

Die vollstandigen Anlagen wurden den Teilnehmerinnen und Teilnehmern vor Beginn

der Sitzung iibersandt bzw. ausgehandigt.
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Tagesordnung:
Offentlicher Teil von 11.00 - 15.00 Uhr
TOP 1: BegriRung und Genehmigung der Tagesordnung
TOP 2: Bericht der Rechnungsprifer
TOP 3: Bericht des Vorstands mit Aussprache
TOP 4. Geschéftsbericht 2013

Mittagspause 45 Minuten (von ca. 12:45 Uhr bis 13:30 Uhr)

TOP &:
TOP 6:
TOP 7:
TOP 8:
TOP 9:
TOP 10:
TOP 11:

Entlastung des Vorstandes

Anderung der Kostenordnung der Medizinischen Kommission
Informationen zur Wahl der Betroffenenvertreter
Internetportal

Projektantrag Charité Berlin

Bestellung der Rechnungsprifer 2014

Verschiedenes
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ZuTOP 1
BegriiRung und Genehmigung der Tagesordnung

Der Stiftungsratsvorsitzende Herr Hackler begriiRte die Anwesenden und informierte
daruiber, dass er im Mai aus dem Bundesministerium fur Familie, Senioren, Frauen
und Jugend ausgeschieden sei und daher Frau Bundesministerin Schwesig dartber
informiert habe, dass er seine Mitgliedschaft im Stiftungsrat mit dem Ende der heuti-
gen Sitzung niederlegen werde. Er dankte dem Vorstand und dem Stiftungsrat far die

gute Zusammenarbeit.

Herr Meyer bat um die Wertung von Enthaltungen bei Abstimmungen des Stiftungs-
rates. Herr Hackler verwies auf eine Stellungnahme des im Bundesministerium fur
Familie, Senioren, Frauen und Jugend fiir die Rechtsaufsicht tiber die Conterganstif-
tung zustandigen Justitiariats. Die Leiterin, Frau Virnich, hat in ihrer Stellungnahme
vom 16.12.2013 dargelegt, dass filr die Feststellung der Mehrheit die Anzahl der an-
wesenden Mitglieder zu ermitteln ist (§ 8 Abs. 7 der Satzung). Bei finf anwesenden
Mitgliedern des Stiftungsrates besteht die Mehrheit daher aus mindestens 3 Stim-

men, ansonsten ist der Antrag abgelehnt.

Herr Meyer verwies auf abweichende Abstimmungsbewertungen von drei Beschlls-

sen in den achtziger und neunziger Jahren:

e In der 28. Stiftungsratssitzung am 21.05.1985 sei unter TOP 5 ein Antrag mit
6 Ja-Stimmen, 3 Nein-Stimmen und 4 Enthaltungen beschlossen worden.
e In der 30. Stiftungsratssitzung am 15.05.1986 sei unter TOP 6 ein Antrag mit 4
Ja-Stimmen, 3 Nein-Stimmen und 2 Enthaltungen angenommen worden.
e In der 38. Stiftungsratssitzung am 17.05.1990 sei unter TOP 7 ein Antrag mit 3
Ja-Stimmen und 6 Enthaltungen angenommen worden.
Herr Hackler nahm dies zur Kenntnis und bat die Geschéftsstelle fur die néchste Stif-
tungsratssitzung in Absprache mit der Rechtsaufsicht zu klaren, wie mit den zuvor

genannten Beschliissen umzugehen ist.

Herr Hackler stellte die ordnungsgeméaBe Einladung sowie die Beschlussféahigkeit

des Stiftungsrates fest.

Herr Hackler stellte fest, dass die Sitzung einen 6ffentlichen und einen nichtéffentli-

chen Teil haben werde.

Herr Meyer beantragte, die Tagesordnung um folgende Punkte zu ergénzen:
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° Eilantrag vom 25.05.2014 einer Betroffenen zur Bearbeitungsweise bei Antra-

gen auf Leistungen zur Deckung spezifischer Bedarfe

e  Antrag zur Durchfiihrung einer Studie zu GefaRen und Nervenbahn mit indivi-
duellen Notfall-, Behandlung-, Diagnose- und Therapieempfehlungen flir con-

tergangeschéadigte Menschen

e  Projektantrag der Charité Berlin zur Weiterentwicklung eines Blutdruckmessge-

rates fur contergangeschadigte Menschen

Abstimmung:

Die von Herrn Meyer beantragte Erganzung der Tagesordnung wurde mit 3 Nein-

Stimmen und 2 Ja-Stimmen abgelehnt.

Die Behandlung des Protokolls des nicht 6ffentlichen Teils der letzten Stiftungsrats-
sitzung vom 05.11.2013 im &ffentlichen Teil der laufenden Sitzung wurde mit 4 Nein-

Stimmen und einer Ja-Stimme abgelehnt.

Zu TOP 2
Bericht der Rechnungspriifer

Die Rechnungspriifer Herr Ueberholz und Herr Dr. lwanowitsch stellten die Ergebnis-

se des Priifungsberichtes vor.
Hierbei gingen sie insbesondere auf folgende Gesichtspunkte ein:

e Die Vermégensanlagen seien unter Einhaltung der Anlagerichtlinien erfolgt. Auch
sei durch die Notwendigkeit der Abstimmung aller Anlageentscheidungen mit

dem Vorstand das interne Kontrollsystem weiter gestarkt worden.

e Die Abweichungen zwischen Haushaltsplan, der Zuweisung tiber- und aufer-
planmaBiger Mittel und der Jahresrechnung erklére sich inshesondere durch die
mit dem Dritten Anderungsgesetz des Conterganstiftungsgesetzes verbundenen
Anderungen und Leistungserhéhungen. Die konkreten Auswirkungen dieser An-
derungen seien nicht mit Sicherheit vorhersehbar gewesen. So seien die Leistun-

gen an Contergangeschadigte fur spezifische Bedarfe niedriger ausgefallen als
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veranschlagt. Auch die Riickfliisse aus Projektriickzahlungen seien nicht verlass-

lich planbar. Das gleiche gelte fur Zinsertrage.

Insgesamt habe eine Priifung der OrdnungsmaRigkeit der Mittelverwendung keine
Beanstandungen ergeben. Die geleisteten Zahlungen stiinden im Einklang mit dem
sich aus den Leistungsakten ergebenden Anspriichen. Die Prufung der Jahresrech-
nung habe zu keinen Einwendungen gefiihrt. Ein uneingeschréankter Prufungsver-

merk habe erteilt werden kénnen.

Frau Hudelmaier bat den Vorstand um die Auflistung von Softwareprogrammen zur
Vermégensverwaltung mit Kosten-Nutzen-Rechnung fiir diese Programme.

Die Geschaftsstelle wird eine Ubersicht der in Frage kommenden Programme zur
Vermégensverwaltung mit entsprechender Kosten-Nutzen-Analyse erstellen. Dartber
hinaus bat Frau Hudelmaier den Vorstand um Vorschlége fur eine Sicherstellung der
Sonderzahlungen bis 2033. Herr Hackler sprach sich dafiir aus, dass der Vorstand

insofern auf die Fa. Griinenthal oder die Bundesregierung zugehe.

Ergebnis:

Der Priifungsbericht wurde mit 3 Ja-Stimmen und einer Enthaltung zustimmend zur

Kenntnis genommen (ein Stiftungsratsmitglied war kurzzeitig nicht im Raum).

Zu TOP 3
Bericht des Vorstands mit Aussprache

Frau. Blumenthal berichtete den Ratsmitgliedern unter Bezugnahme auf den vorlie-
genden schriftlichen Bericht des Vorstandes tber die Tatigkeiten seit der letzten Stif-

tungsratssitzung am 05.11.2013:

e Die contergangeschéadigten Menschen sind mit den Rundschreiben Nr. 17 und
Nr. 18 laufend Uber Neuigkeiten informiert worden. Die Rundschreiben wurden
zusatzlich auch in niederlandischer Sprache verfasst und an die entsprechenden

Leistungsempfanger versandt.

e Es wurde ein Anschreiben an sehr stark hérgeschadigte und gehdérlose Betroffe-
ne versandt, in dem tber die Méglichkeit des barrierefreien Telefonierens und die

Kostentibernahme hierfiir im Rahmen der spezifischen Bedarfe informiert wurde.
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e Alle mit unter 10 Schadenspunkten bewerteten Betroffenen wurden zwecks Un-
terrichtung Gber die Moglichkeit einer Kostentibernahme fiir GefaRuntersuchun-

gen angeschrieben.

e Am 03.12.2013 ist ein Gespréach mit dem Vorstand des Bundesverbandes Con-
tergangeschéadigter e.V. (BV) gefiihrt worden. Themen waren unter anderem das
geplante Internetportal so wie die Méglichkeit der Kapitalisierung fiir tiber 55jah-

rige.

e Am 25.02.2014 fand ein weiteres Gesprach mit dem Spitzenverband der gesetz-
lich Krankenversicherten (GKV) statt. Hierbei ergab sich u.a. weiterer Klarungs-
bedarf zu den dauerhaft zu verordnenden Heilmitteln. Es habe auch ein Erfah-
rungsaustausch Uber die Leistungen zur Deckung spezifischer Bedarfe stattge-

funden.

e Bei dem Gesprach am 15.04.2014 mit der kassenzahnérztlichen Bundesvereini-
gung (KZBV) war das Konzept ,Mundgesund* Thema. Der Vorstand stellte klar,
dass die in dem Konzept geforderten Untersuchungen und zahnarztlichen Leis-
tungen zum grofken Teil dem Leistungskatalog der spezifischen Bedarfe entspre-

chen, so dass kein Bedarf fiir das Konzept gesehen wird.

e An dem Contergan Symposium — Medizinische Versorgung heute —am

17.11.2013 in Dusseldorf hat Frau Richartz fur die Stiftung teilgenommen.

e Der Sachstand bei den ,spezifischen Bedarfen“ und den GefaBuntersuchungen

wurde dargelegt.

e Im November 2013 wurde eine Gynakologin in die Medizinische Kommission be-

rufen.

e Die Arbeit des Forschungsbeirates ist mit der Vorlage des Endberichts der kos-
tenneutralen Verlangerung der Heidelberger Studie beendet. Der Vorstand hat
sich fur die engagierte und hervorragende Mitarbeit bei den Mitgliedern des For-

schungsbeirates bedankt.

e Der Stand der Umsetzung des Internetportals wurde dargelegt und der Stiftungs-
rat gebeten, nach Vorlage des Konzeptentwurfs, die Zustimmung zum Vergabe-

verfahren zu erteilen.
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Im Anschluss hatte Frau Hudelmaier Anmerkungen zum Antragsverfahren bei den
spezifischen Bedarfen. Insbesondere sei § 6 SGB IX in der Zustimmungserklarung
nicht zu erwihnen. Laut Auskunft der Geschaftsstelle sei jedoch nach dem Gesprach
mit den Vertretern der GKV und in Absprache mit der Rechtsaufsicht sowie dem

Bundesministerium fir Arbeit und Soziales folgende Rechtsauffassung maBgebend:

JFur die Frage, wie z.B. ein Sachbearbeiter einer unzustandigen Krankenkasse mit
einem Antrag verfahrt, fir den die Conterganstiftung zustandig ist, ist § 14 Abs.1 Satz
2 SGB IX heranzuziehen. Da hier nicht geregelt ist, wie mit Antrégen zu verfahren ist,
die keinem Rehabilitationstrager, sondern anderen Leistungstrégern zuzuordnen
sind, besteht insoweit eine Regelungslicke. Diese betrifft auch die Conterganstif-
tung, da sie nicht als Rehabilitationstragerin im Sinne des § 6 SGB IX anzusehen ist.
§ 6 SGB IX hat keinen Regelungscharakter und steht daher einer Weiterleitung an
die Stiftung nicht entgegen. Aufgrund dieser Regelungsliicke steht es den Sachbear-
beitern der Krankenkassen vorbehaltlich anderer Regelungen frei, wie sie mit einem
Antrag, fur den andere als die in § 6 genannten Rehabilitationstréger zusténdig sind,

verfahren, u.a. kann er auch an die Conterganstiftung weitergeleitet werden."
Daher wurde der Vordruck ,Zustimmungserklarung“ entsprechend geéndert.

Eine direkte Weiterleitung von Antragen an die Stiftung kann von den Kostentragern
nicht verlangt werden. Vielmehr liegt es in deren Ermessen, bei Unzusténdigkeit den
Antrag direkt an die Stiftung oder den ,zustandigen" Kostentrager weiterzuleiten. Der
neue, unter der Zustimmungserklarung stehende Satz, wonach eine Weiterleitung
auch an die Conterganstiftung méglich sei, tragt dieser Rechtsansicht Rechnung. Fur

eine andere Handhabung ist eine gesetzliche Anderung notwendig.

Frau Hudelmaier regte auerdem an, die Arztekammern wegen des Verfahrens zu
der Beantragung der Deckung spezifischer Bedarfe anzuschreiben und zu informie-

ren.

Sie schlug zudem vor, ein interdisziplinares Beratungsteam zu Gefalluntersuchungen
einzusetzen. Diese Bitte gab Herr Hackler an den Vorstand weiter.

Auf Nachfrage von Frau Hudelmaier warum die Schadenspunktetabelle nicht auf der
Homepage der Conterganstiftung veréffentlicht sei, wurde vom Vorstand darauf ver-
wiesen, dass die Diagnoseziffern nicht mit der medizinischen Punktetabelle Uberein-
stimmen wiirden. Es musse eine Grundlage geschaffen werden, anhand derer eine

nachvolliziehbare Bepunktung erfolgen kénne. Sobald die zu verdffentlichenden In-
Protokoll Stiftungsratssitzung 04.06.2014 — Stand 20.06.2014




formationen seitens der Medizinischen Kommission vorlagen, werde die Punktetabel-

le sukzessive veroffentlicht.

Frau Hudelmaier regte weiterhin an, das Verfahren bei Kapitalisierungsantragen von
uiber 55 jahrigen Betroffenen verbindlich zu regeln, damit eine Kapitalisierung nicht
wegen des Alters der Antragssteller abgelehnt werden kénne. Bisher sind alle Antra-
ge positiv beschieden worden, da Ausnahmen mdglich seien, so dass nach Ansicht
des Vorstands derzeit kein Handlungsbedarf bestehe. Frau Hudelmaier schiug vor,
dass eine Expertise zum Thema Kapitalisierung erstellt werden kénnte. Herr Hackler
bat im Namen des Stiftungsrats den Vorstand darum, die Geschéaftsstelle zu beauf-
tragen, eine Expertise zum Thema ,Mdéglichkeit der Kapitalisierung der Rente ab 55.
bzw. 65. Lebensjahr zur Vorlage in einer der ndchsten Ratssitzungen erstellen zu

lassen. Der Vorstand sagte dies zu.

Pause13:25 Uhr- weiter um 14:00 Uhr

Frau Hudelmaier merkte zudem an, dass in dem Bericht des Vorstandes der Fall Olaf
T. keine Erwahnung finde. Herr Schucht fithrte dazu aus, dass sich im Rahmen eines
Revisionsverfahrens herausgestellt habe, dass Herr T. keine Conterganschédigung
habe. Das Verwaltungsgericht hatte die Frage zu klaren, ob ,nachtraglich eingetrete-
ne Tatsachen® im Sinne des § 49 Abs. 2 Nr. 3 Verwaltungsverfahrensgesetz vorlie-
gen und es deshalb zu einer Aufhebung des Anerkennungsbescheides der Conterg-
anschadigung kommen durfte. Hierzu verwies das Gericht darauf, dass eine ,nach-
traglich eingetretene Tatsache" in Form von neuen wissenschaftlichen Erkenntnissen
nur dann zu bejahen sei, wenn schon bei Erlass des Verwaltungsaktes vorhandene
beriicksichtigte Tatsachen nunmehr aufgrund von wissenschaftlichen Gesichtspunk-
ten anders zu bewerten sind. Dies sei hier nach Auffassung des Gerichts ersichtlich
nicht der Fall gewesen. Daher habe der Bescheid nicht aufgehoben werden durfen.
Die Frage, ob Herr T. contergangeschadigt ist oder nicht, hatte das Gericht in diesem
Verfahren nicht zu entscheiden, so dass das Gericht keine Aussage hinsichtlich der

Conterganbedingtheit der Schadigung von Herrn T. getroffen hat.
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ZuTOP 4
Geschaftsbericht 2013

Frau Hudelmaier fuhrte einige Stellen an, die ihrer Ansicht nach missverstandlich
oder falsch seien. Die Kritikpunkte von Frau Hudelmaier wurden diskutiert und Ver-

besserungsvorschldge aufgenommen.
Ergebnis:

Der insofern veranderte Geschaftsbericht wurde mit 3 Ja-Stimmen, einer Enthaltung

und einer Gegenstimme zustimmend zur Kenntnis genommen.

Zu TOP 5

Entlastung des Vorstandes

Hrerr Tempel beantragte die Entlastung des Vorstandes.
Abstimmung:

Der Vorstand wurde mit 3 Ja-Stimmen, einer Enthaltung und einer Gegenstimme ent-

lastet.

Herr Hackler sprach dem Vorstand seinen besonderen Dank und seine Anerkennung
fur die geleistete, ehrenamtliche Arbeit aus. Er wiirdigte die Arbeit der Geschéftsstel-

le und bedankte sich auch hierfr.

ZuTOP 6
Anderung der Kostenordnung der Medizinischen Kommission

Gerichtliche Stellungnahmen des Vorsitzenden der medizinischen Kommission konn-
ten mangels Abrechnungsgrundlage bisher nicht abgerechnet werden. Da sich der
Arbeitsaufwand aufgrund der stark gestiegenen Anzahl der Gerichtsverfahren jedoch
deutlich erhsht habe, sei eine Honorarvereinbarung fur die geleistete Arbeit gerecht-
fertigt.

Abstimmung:

Die neue Kostenordnung wurde mit 3 Ja-Stimmen, einer Gegenstimme und einer

Enthaltung beschlossen.
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ZuTOP 7
Informationen zur Wahl der Betroffenenvertreter

Frau Richartz erklarte, dass am 30.11.2014 die Amtszeit der Betroffenenvertreter im
Stiftungsrat ende. Als Frist zur Einreichung der Wahlvorschlage fir neue Betroffe-
nenvertreter sei der 16. Juni 2014, 24:00 Uhr bestimmt worden. Bisher lagen sieben
Vorschlage vor. Nach Ablauf der Frist wiirden alle aufgestellten Kandidaten gebeten
werden, sich kurz schriftlich mit einem Profil vorzustellen. Die eigentliche Wahl solle
im Oktober stattfinden. Spatestens im November sollen die Stimmen unter notarieller
Aufsicht ausgezahlt werden. Nahere Informationen werden demnéchst auf der

Homepage der Stiftung zur Verfligung gestellt.

Zu TOP 8
Internetportal

Herr Hock stelite das Konzept des Internetportals vor und informierte tiber den Ver-
fahrensstand. Es seien alle Vorbereitungen getroffen worden. Insbesondere sei die
Errichtung eines Redaktionsbeirates vorgesehen. Der Redaktionsbeirat diene der
Kommunikation zwischen der Redaktion, der Stiftung und den Betroffenen und sei
sowohl mit Betroffenen als auch mit medizinischen Experten sowie Vertretern der
Stiftung zu besetzen. Um den Auftrag zur Umsetzung des Internetportals vergeben
zu kdnnen, misse als nachstes das notwendige Vergabeverfahren eingeleitet wer-

den.
Abstimmung:

Der Einleitung des Vergabeverfahrens, der Kontaktaufnahme mit den Interessenver-
banden sowie der Errichtung eines Redaktionsbeirates wurde mit 4 Ja-Stimmen und

einer Enthaltung zugestimmt.

Zu TOP 9 (vorgezogen auf TOP 6)
Projektantrag der Charité Berlin

Herr Prof. Klaus Affeld und Frau Sarah Schneider von der Charité Berlin stellten ei-
nen Projektvorschiag fur die nichtinvasive Blutdruckmessung far Thalidomidgescha-

digte vor. Sie warben um die Bereitstellung von Férdergeldern durch die Contergan-
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stiftung fur die Entwicklung eines entsprechenden Blutdruckmessgerétes. Die Lauf-
zeit ware zwei Jahre bei einem Gesamtvolumen von ca. 200.000 Euro. Die Kosten

pro Messgerat wirden ca. 50 Euro betragen.

Herr Hackler stellte klar, dass ein Projektantrag in schriftlicher Form vorgelegt wer-
den musse, damit nach den gesetzlichen Vorgaben die Vergabe einer Zuwendung
oder die Durchfihrung eines Vergabeverfahrens in Form einer &ffentlichen Aus-

schreibung gepruft werden kann. Herr Prof. Affeld sicherte dies zu.

TOP 10
Bestellung der Rechnungspriifer 2014
Beschluss:

Mit 4 Ja-Stimmen und einer Gegenstimme wurden die Rechnungspriifungsgesell-
schaften RSM Verhillsdunk GmbH und Nawrot & Partner GmbH mit der Rechnungs-
prifung fir das Jahr 2014 beauftragt.

TOP 11
Verschiedenes

Als nachster Sitzungstermin wurde ein Termin méglichst nach der Sommerpause
vorgeschlagen, um die aus dieser Sitzung noch offenen Themen zu behandein. Au-
Rerdem solle die darauf folgende Sitzung im Dezember nach der Ernennung der

neuen Stiftungsratsmitglieder in Hamburg erfolgen.

Ende des offentlichen Teils um 15:40 Uhr

Stuttgart, den 04.06.2014

Vorsitzender Protokollfiihrer

(Dieter Hackler) (Michael Hock)
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