g CONTERGANSTIFTUNG

Verlaufsprotokoll —

Offentlicher Teil

Thema: 111. Sitzung des Stiftungsrates der Conterganstiftung
Termin: 14.06.2022

11.00 Uhr bis 13:15 Uhr
14:00 Uhr bis 15.00 Uhr

Ort: Bundeministerium fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend, Glinkastral3e
24, Raum AE.09, 10117 Berlin

Teilnehmerinnen/Teilnehmer

Stiftungsrat:

| Frau Annette Maltry (stellvertretende Vorsitzende des Stiftungsrates)
| Frau Barbel Kroll (Mitglied des Stiftungsrates fiir BMAS)

| Frau Diana Claudia Wesche (stellvertretendes Mitglied des Stiftungsrates fiir
BMF)

| Frau Barbara Bettina Ehrt (Mitglied des Stiftungsrates)

| Herr Christian Stiirmer (Mitglied des Stiftungsrates)

Vorstand:

| Herr Dieter Hackler (Vorsitzender des Stiftungsvorstandes)
| Frau Margit Hudelmaier (Mitglied des Vorstandes)

| Herr Heinz-Gunter Dickel (Mitglied des Vorstandes)

Geschaiftsstelle:

| Frau Kristina Kruse-Recht (Leitung der Geschéftsstelle)
| Herr Malte Schildknecht (Mitarbeiter der Geschéaftsstelle)

| Herr Roland Schonherr (Mitarbeiter der Geschaftsstelle)
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| Herr Christoph Umlau (Mitarbeiter der Geschéaftsstelle, Protokoll)

Sonstige:
| Frau Katrin Haase (BMFSFJ)
| Herr Rainer Hudelmaier (Assistenz von Frau Hudelmaier)
| Assistenz von Herrn Stiirmer

| Herr Gotz Loding-Hasenkamp (BPG Beratungs- und Prifungsgesellschaft
mbH, TOP 3)

Die vollstandigen Sitzungsunterlagen wurden den Teilnehmerinnen und Teilnehmern

vor der Sitzung Ubersandt.
Tagesordnung — Offentlicher Teil
| TOP 1: BegriBung und Genehmigung der Tagesordnung

| TOP 2: Genehmigung des Protokolls des 6ffentlichen Teils der 110. Sitzung des

Stiftungsrates
| TOP 3: Bericht der Rechnungspriifer

| TOP 4: Feststellung der Jahresrechnung 2021 / Entlastung des Vorstandes 2021
(§ 109 BHO i. V. m. § 8 Abs. 1 Nr. 8 Satzung)

| TOP 5: Satzungsénderung
| TOP 6: Bericht des Vorstandes mit Aussprache

| TOP 7: Beschlussfassung zur Selbstauskunft von Gremienmitgliedern zur An-

nahme von Leistungen von Grinenthal und deren Auswirkungen
| TOP 8: Umgang mit Akten aus dem Nachlass von Prof. Lenz
| TOP 9: Dynamisierung der Spezifischen Bedarfe
| TOP 10:Fragerecht des Auditoriums (10 Minuten)

| TOP 11:Verschiedenes
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Top 1: Begrundung und Genehmigung der Tagesordnung

Frau Maltry (im Folgenden: die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende) begrufte die
Teilnehmenden sowie die Offentlichkeit zur 111. Stiftungsratssitzung der Conterganstif-
tung. Sie informierte die Anwesenden daruber, dass sie den Vorsitzenden des Stif-
tungsrates, Herrn Christoph Linzbach, am heutigen Tag vertreten werde. Zudem habe
Frau Dr. Kurschner als Vertreterin fur das Referat Stiftungen im Bundesministerium far
Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) ihre Teilnahme kurzfristig absagen
mussen und werde aus diesem Grund von Frau Haase vertreten. Die stellvertretende
Stiftungsratsvorsitzende stellte sich den Anwesenden vor und informierte diese dartber,
dass sie im BMFSFJ als Unterabteilungsleiterin der Abteilung 4 ,Gleichstellung® tatig

sei.

Der Vorschlag der stellvertretenden Stiftungsratsvorsitzenden, auf das Tragen einer
Maske zu verzichten und alle 30 — 45 Minuten den Raum zu lUften, traf bei allen Anwe-

senden auf Zustimmung.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende stellte die Beschlussfahigkeit des Stif-
tungsrates gem. § 6 Absatz 7 Conterganstiftungsgesetz (ContStifG) sowie die fristge-
rechte Einladung, mindestens 14 Tage vor dem Termin, fest. Sie stellte den folgenden
Ablauf fur den Sitzungstag in Aussicht: gegen 13 Uhr werde es eine Mittagspause von
ca. 45 Minuten geben. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende bat um Verstandnis
dafur, dass die Pause gegebenenfalls auch etwas friher oder spater beginnen werde,
da sie zum Erhalt des Gesprachsflusses keine Tagesordnungspunkte unterbrechen

wolle.

Sodann stellte Sie die vorliegende Tagesordnung zur Abstimmung. Herr Stirmer bean-
tragte, dass der Tagesordnungspunkt 9 ,Dynamisierung der Spezifischen Bedarfe* auf
der Tagesordnung als Punkt 7 vorgezogen werde. Hiergegen gab es keine Einwande.
Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende stellte die Genehmigung der Tagesord-

nung zur Abstimmung.
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Abstimmung:

Die Tagesordnung wurde mit der von Herrn Stiirmer beantragten Anderung einstimmig

genehmigt.

TOP 2: Genehmigung des Protokolls des offentlichen Teils
der 110. Sitzung des Stiftungsrates

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende rief den Tagesordnungspunkt 2 auf. Das
Protokoll der 110. Stiftungsratssitzung sei den Mitgliedern des Stiftungsrates durch die
Geschaftsstelle der Conterganstiftung am 27.02.2020 zugesendet worden. Herr
Homann (ordentliches Mitglied des Stiftungsrates fur das Bundesministerium der Finan-
zen, BMF) habe am 04.03.2020 fristgerecht eine Erganzung des Protokolls zu TOP 9
.Kenntnisnahme Forderrichtlinie Kompetenzzentren® unter dem zweiten Absatz einge-
reicht. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende zitierte die von Herrn Homann ein-
gereichte Eingabe: ,Herr Homann wies darauf hin, dass zunachst die Geschaftsstelle
Eckpunkte fur wichtige Vorhaben, die erarbeitet werden sollen, dem Stiftungsrat zur Bil-
ligung vor Beginn der Arbeiten vorgelegt werden mussen. Auch Richtlinien, die solche
Eckpunkte spater realisieren, mussen vom Stiftungsrat gebilligt werden. Diese Vorge-

hensweise entsprache dem Conterganstiftungsgesetz.”

Frau Ehrt wies in diesem Zusammenhang darauf hin, dass die Kommunikation mit dem
Vorstand unter Herrn Hacklers Vorsitz deutlich besser geworden sei sowie haufiger
stattfinde und lobte die Zusammenarbeit. Der Eindruck, man wolle den Stiftungsrat um-
gehen, bestinde nicht mehr. Dennoch seien die Betroffenen oftmals Expertinnen und
Experten in eigener Sache. Daher sollte bei der Erstellung von Richtlinien stets auch die

Betroffenenvertretung des Stiftungsrates gehort werden.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende bedankte sich bei Frau Ehrt fur ihren Bei-
trag und unterstrich das Erfordernis und die Notwendigkeit gegenseitiger Kommunika-

tion.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende rief zur Abstimmung Uber das Protokoll des

offentlichen Teils der 110. Sitzung des Stiftungsrates auf.
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Abstimmung:

Das Protokoll wurde mit der von Herrn Homann beantragten Anderung einstimmig an-

genommen.

TOP 3: Bericht der Rechnungspriifer

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende flhrte aus, dass der Stiftungsrat im De-
zember 2021 die Firma Crowe BPG Dusseldorf mit der Prufung der Jahresrechnung
2021 beauftragt habe. Der Beschluss des Stiftungsrates wurde den Mitgliedern des Stif-
tungsrates am 20.12.2021 per E-Mail mitgeteilt. Die Firma Crowe BPG Dusseldorf
werde heute durch Herrn Loding-Hasenkamp vertreten, der die Jahresrechnung 2021
mundlich vorstellt. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende begruf3te Herrn Loding-
Hasenkamp und ubergab ihm das Wort.

Herr Loding-Hasenkamp begrufte die Anwesenden und stellte sich vor. Sodann be-
dankte er sich fUr die Beauftragung. Herr Loding-Hasenkamp teilte mit, dass die Pru-
fung Uber einen Zeitraum von 2 — 3 Wochen stattgefunden habe. In dieser Zeit habe er
zweimal die Geschaftsstelle in KoIn zu Prufungszwecken vor Ort besucht. Er dankte
den Mitarbeitenden der Geschaftsstelle flr die gute Zusammenarbeit und stellte sodann
seine Prifung der Jahresrechnung in einem muindlichen Bericht mit einer PowerPoint-
Prasentation vor. Er schloss mit dem Ergebnis, dass die Jahresrechnung nicht zu bean-

standen sei.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende bedankte sich fur den Vortrag und bat da-
rum, dass beim nachsten Mal eine gréfRere Schrift flr die Prasentation verwendet
werde. Die Mitglieder des Stiftungsrates erhielten im Anschluss die Gelegenheit, Fragen

zu stellen.

Herr Stirmer fragte, wie sich die Kosten flr Datenschutz und Rechtsverfolgung zusam-
mensetzen wirden. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende tbergab hierfur das
Wort an die Geschaftsstelle. Herr Schildknecht erlduterte, dass im Bereich des Daten-

schutzes insgesamt ca. 16.000,00 Euro fur den Datenschutzbeauftragten und
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27.000,00 Euro fur die Kanzlei GSK Stockmann fur die Beratung zur datenschutzrechtli-
chen Struktur des Stiftungsrates angefallen seien. Die Rechtsverfolgungskosten wirden
sich wie folgt zusammensetzen: etwa 8.000,00 Euro seien flur die Erstattung von Ge-
richts- und Anwaltskosten Klagender aufgewendet worden. Etwa 32.000,00 Euro habe
die Stiftung fur die eigene Rechtsvertretung ausgeben miussen. Der Rest, und damit
mehr als die Halfte der gesamten Rechtsverfolgungskosten, seien fur den vom Stif-
tungsrat in Auftrag gegebenen erweiterten Prifauftrag der Kanzlei GSK Stockmann ver-
ausgabt worden. Bei den hierfir im Jahr 2021 in Rechnung gestellten Kosten habe es

sich um die Schlussrechnung fur den Auftrag gehandeilt.

Herr Sturmer fragte, ob es sich bei den Beratungskosten fur die datenschutzrechtliche
Struktur der Kanzlei GSK Stockmann um regelmafRig wiederkehrende oder um einma-
lige Kosten handele. Herr Schildknecht antwortete, dass es sich hierbei um die Kosten
fur die Erstellung der Datenschutzleitlinie des Stiftungsrates handele. Diese sei inzwi-

schen abgeschlossen und es wirden somit keine weiteren Kosten anfallen.

Frau Ehrt fragte, aus welchem Grund die fur die Geschaftsstelle der Conterganstiftung
eingeplanten Kosten niedriger ausgefallen seien. Der Vorstandsvorsitzende antwortete,
dass in den eingeplanten Kosten bereits eine GeschaftsfUhrung berucksichtigt wurde,
die es bislang aber noch nicht gebe. Des Weiteren seien nicht zu kalkulierende Perso-
nalkosten aufgrund von Elternzeiten eingespart worden. Der Vorstandsvorsitzende wies
mit Verweis auf die Rechtsverfolgungskosten darauf hin, dass der Vorstand weiterhin
das Ziel verfolge, diese auf ein Minimum zu reduzieren. Er dankte Herrn Stirmer daher
fur seinen Beitrag zum erfolgreichen Abschluss der Datenschutzleitlinien fur den Stif-

tungsrat.

Frau Ehrt fragte, ob die 24.000,00 Euro, die jahrlich von der Firma Grunenthal fur die
Kosten der Medizinischen Kommission eingezahlt wirden, umgewidmet werden konn-
ten. Die Mitfinanzierung der Medizinischen Kommission durch Grunenthal wirde zum
Misstrauen vieler Betroffener gegen das Gremium beitragen. Der Vorstandsvorsitzende
wies darauf hin, dass die Kosten fur die Medizinische Kommission ohnehin durch den

Beitrag der Firma Grunenthal nicht gedeckt werden konnten. Da er eine Umwidmung

Seite 6 von 24



der Zahlung ebenfalls beflrworte, habe er diese Moglichkeit in der Vergangenheit auch
bereits angesprochen. Bislang jedoch ohne Ergebnis. Er sagte zu, dieses Thema noch

einmal anzubringen.

Herr Stirmer dankte dem Vorstandsvorsitzenden seinerseits flr die Zusammenarbeit
hinsichtlich der Datenschutzleitlinien des Stiftungsrates. Er habe mit dazu beigetragen,
dass die Rechte der Betroffenenvertreter nicht eingeschrankt wurden.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende stellte fest, dass keine weiteren Fragen
mehr offen waren. Der Stiftungsrat nahm die Jahresrechnung fir das Geschaftsjahr

2021 somit zur Kenntnis.

TOP 4: Feststellung der Jahresrechnung 2021/Entlastung des
Vorstandes 2021 (§ 109 BHO i. V. m. § 8 Abs. 1 Nr. 8 Satzung)

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende rief den Tagesordnungspunkt 4 auf und
wies darauf hin, dass der Stiftungsrat die Jahresrechnung feststellt und Uber die Entlas-

tung des Vorstandes auf Grundlage des Prufberichts der Rechnungsprufer entscheidet.
Abstimmung:

Der Stiftungsrat stellte die Jahresrechnung 2021 mit Einnahmen und Ausgaben in Hohe
von jeweils 170.958.089,52 Euro fest.

Die Mitglieder des Stiftungsrates entlasteten den Stiftungsvorstand fur das Geschafts-

jahr 2021 einstimmig.
Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende bedankte sich noch einmal bei Herrn
Léding-Hasenkamp flr seine Prasentation und verabschiedete ihn aus der Sitzung.

TOP 5: Satzungsanderung

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende teilte mit, die Satzung musse an die Anfor-
derungen gemaR des Sechsten Gesetzes zur Anderung des Conterganstiftungsgeset-
zes angepasst werden. Daruber hinaus solle die Satzung an den zeitgemalien Sprach-

gebrauch angepasst werden. Die Begriindungen seien der im Vorfeld der Sitzung ver-
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sandten Synopse zu entnehmen. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende wies da-
rauf hin, dass eine Abstimmung Uber die Anderung der Satzung der Conterganstiftung
im schriftichen Umlaufverfahren abgelehnt wurde. Sollte an den im damaligen Verfah-
ren mitgeteilten Anderungswiinschen festgehalten werden, wére Uber diese einzeln ab-

zustimmen.

Herr Sturmer fragte, ob nur die in roter Schriftfarbe dargestellten Stellen der Synopse in
der Satzung geandert werden sollen. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende be-
jahte dies. Da keine weiteren Fragen oder Antrage gestellt wurden, rief die stellvertre-

tende Stiftungsratsvorsitzende zur Abstimmung auf.
Abstimmung:
Die Satzungsanderung wurde einstimmig beschlossen.

Frau Kroll bedankte sich insbesondere fir die Anpassungen an den zeitgemalen

Sprachgebrauch in Bezug auf Menschen mit Behinderung.

TOP 6 — Bericht des Vorstandes mit Aussprache

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende teilte mit, dass der Bericht des Vorstandes
durch den Vorstandsvorsitzenden mindlich vorgetragen werde und Ubergab ihm so-
dann das Wort.

Der Vorstandsvorsitzende begrufte die Anwesenden. Auch wenn der Kontakt zu allen
Beteiligten durch Video- und Telefonkonferenzen zu jeder Zeit aufrechterhalten worden
sei, sei es schon, sich nach zwei Jahren der Pandemie endlich wieder in Prasenz mitei-

nander austauschen zu kénnen.

Im Jahr 2021 habe fur die Conterganstiftung das Thema ,,60 Jahre Marktricknahme von
Contergan® im Mittelpunkt gestanden. Hierzu habe im November 2021 ein Symposium
in Koln stattgefunden. Neben einem Rulckblick auf die Geschehnisse habe man sich
hierbei insbesondere mit den Zukunftsthemen der Menschen mit Conterganschadigung
beschaftigt. Hierzu zahlten insbesondere die folgenden Themen: Sicherstellung einer
psycho-sozialen Begleitung, das Wohnen im Alter sowie die erforderliche medizinische

Versorgung.
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Der Vorstandsvorsitzende berichtete, dass der Vorstand zur Behandlung dieser Fragen
ein Expertengremium einrichten mochte. Hierzu habe er am Vortag der Stiftungsratssit-
zung erstmalig mit der Bundesministerin fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend
sprechen konnen. Der Vorstand kdnne sich vorstellen, dass das Gremium von der Ge-
sundheitspolitikerin Barbara Steffens und dem den Betroffenen bestens bekannten Prof.
Andreas Kruse geleitet wurde. Des Weiteren konnten dem Gremium die Betroffenenver-
tretung des Stiftungsrates sowie Delegationen aus den Betroffenenverbanden und der
Medizinischen Kommission sowie jeweils eine Vertretung der gesetzlichen und der pri-
vaten Krankenkassen und ein Vertreter aus den Unikliniken, die mit der Durchfuhrung
der Gefal3studie beauftragt sind, angehdren. Das Gremium wuirde den Auftrag erhalten,
Vorstand und Stiftungsrat nach drei Jahren einen Abschlussbericht mit Handlungsemp-
fehlungen vorzulegen. Dieser kdnne als Grundlage flur die weitere Auseinandersetzung
der Themen durch die Mitglieder des Deutschen Bundestages und des BMFSFJ bilden.
Das Expertengremium solle einen Impuls fur die zukunftigen relevanten Themen zur

Verbesserung der Lebensumstande fir Menschen mit Conterganschadigung geben.

Der Vorstandsvorsitzende hob die Einladung des Vorstandes und der Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter der Conterganstiftung zum Lebensfest des Landesverbandes NRW als
weiteres Highlight des Jahres 2021 hervor. Hierfur sprach er dem anwesenden Vorsit-
zenden des Verbandes seinen Dank aus. Mit der Einladung sei ein schdones und moti-

vierendes Zeichen gesetzt worden.

Das Jahr 2021 habe des Weiteren eine umfangreiche Gesetzesanderung mit sich ge-
bracht. Der Vorstand hatte angeregt, dass das Stiftungsvermogen fur die Sonderzah-
lung aufgrund der negativen Zinsentwicklungen auf dem Finanzmarkt vorzeitig an die
Betroffenen ausgeschittet werden soll. Hierdurch hatten alle Betroffenen die Moglich-
keit, noch einmal einen grol3eren Betrag zu erhalten entsprechend der eigenen Bedurf-
nisse einzusetzen. Diesem Vorschlag ist der Gesetzgeber gefolgt. Des Weiteren seien
durch die Gesetzesanderung nun auch die Schadenspunkte in ihrer Hohe geschutzt.
Der Gesetzgeber habe zudem auch den Vorschlag des Vorstandes umgesetzt, die Stif-

tung in ,Conterganstiftung“ umzubenennen.
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Des Weiteren habe das Thema ,,Corona-Impfung“ im Jahr 2021 eine wesentliche Rolle
beim Vorstand und in der Geschéaftsstelle gespielt. Mit der Unterstutzung der Standigen
Impfkommission (Stiko), dem Paul-Ehrlich-Institut und des Bundeministeriums fur Ge-
sundheit sei es gelungen, eine Impfpriorisierung sowie ein Wahlrecht des Impfstoffes fur

Menschen mit Conterganschadigung zu erwirken.

Im Geschaftsjahr 2021 hatten zudem die ersten vier Kompetenzzentren unter erschwer-
ten Corona-Bedingungen ihre Arbeit aufnehmen kénnen. In diesem Jahr werde man be-
reits acht Zentren férdern kdnnen und sei optimistisch, im Jahr 2023 bereits das ge-
steckte Ziel von zehn Kompetenzzentren erreichen zu konnen. Die Vernetzung der Zen-
tren untereinander schreite gut voran und man sei sicher, dass die Kompetenzzentren
sich zu einem erfolgreichen Leistungsbaustein der Conterganstiftung entwickeln wur-

den.

Der Vorstandsvorsitzende kam auf den Beratungsbereich der Stiftung zu sprechen. Die-
ser wachse weiterhin kontinuierlich. Dies sei ein deutliches Zeichen fur das Vertrauen,
dass die Conterganstiftung bei den Betroffenen inzwischen genief3e und zeige, dass
Fachkompetenz und Empathie im Beratungsbereich etabliert seien. Im Jahr 2021 habe
es 884 Beratungsanliegen von 772 Personen gegeben. Dies sei eine Steigerung von
100 %.

Der Vorstandsvorsitzende verkindete, dass im Dezember 2021 der Forderbescheid zur
Durchfihrung der Gefalstudie erlassen und der Uniklinik Koéln Gbergeben werden
konnte. Leider verzogere sich der Start der Studie weiterhin, da die Anschreiben der
Unikliniken an die Betroffenen zum weiteren Vorgehen durch die jeweiligen Ethikkom-
missionen der Unikliniken in KéIn und Ulm genehmigt werden mussten. Hier sei es
durch die Corona-Pandemie zu Bearbeitungsstaus gekommen. Die Bearbeitungszeit sei
daher sehr lang. Der Vorstand habe bei den Ethikkommissionen auf die Dringlichkeit
hingewiesen und um eine prioritare Bearbeitung gebeten. Man hoffe, dass die Studie

somit noch in diesem Sommer beginnen konne.
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Der Vorstandsvorsitzende berichtete, dass die Professoren Kruse und Schmitt auch den
Vorstand zur historischen Aufarbeitung der Arbeit der Conterganstiftung befragt hatten.
Man rechne mit einer Abgabe der Studie zum 30.06.2022.

Der Vorstand habe sich in zwei Videokonferenzen mit den Gutachterinnen und Gutach-
tern der Medizinischen Kommission ausgetauscht. Ziel des Vorstandes sei es insbeson-
dere, die Bearbeitungszeiten in der Medizinischen Kommission zu verklrzen. Hierzu
habe man bereits weitere Mitglieder in die Medizinische Kommission berufen, die auf
Anfrage des Vorstandes von entsprechenden Fachgesellschaften vorgeschlagen wor-
den seien. Aus den Reihen der Medizinischen Kommission sei die Empfehlung zur Er-
stellung eines embryologischen Gutachtens an den Vorstand herangetragen worden.
Dieses habe man in Auftrag gegeben. Sobald das Ergebnis vorliegen wirde, wirde

man die Mitglieder des Stiftungsrates unterrichten.

Der Vorstand habe zudem in einem engen Austausch mit den Betroffenenverbanden
gestanden. Erstmalig habe man sich auch mit Vertretern der gehérlosen Menschen mit
Conterganschadigung zu einem konstruktiven Gesprach getroffen. Man hoffe, hieraus
alsbald einige Anregungen fur eine bessere Kommunikation umsetzen zu kénnen. Man
freue sich ebenfalls Uber einen stetigen Austausch mit den zustandigen Abgeordneten
des Deutschen Bundestages. Vorstand und Geschéftsstelle stiunden fur den Ausbau
von Transparenz und Vertrauen. Man sei ebenfalls dankbar fir die gute Zusammenar-
beit mit der Leitung des Bundesamtes flr Familie und zivilgesellschaftliche Aufgaben
(BAFZzA). In diesem Jahr wolle man das 50-jahrige Bestehen der Conterganstiftung in
Koln mit einem Fest der Begegnung am 3. September 2022 feiern. In der ersten Jahres-
halfte 2023 plane man zudem ein Symposium anlasslich der Historischen Aufarbeitung

der Arbeit der Conterganstiftung.
Der Vorstandsvorsitzende beendete seinen Bericht.

Frau Ehrt bedankte sich beim Vorstand und der Geschaftsstelle dafur, dass die Priori-
sierung der Menschen mit Conterganschadigung bei der Impfung gegen COVID-19 so

gut funktioniert habe.
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Am 24.10.2022 solle eine Veranstaltung der multidisziplinaren medizinischen Kompe-
tenzzentren stattfinden. Sie sprach sich dafur aus, dass an dieser auch die Betroffenen-

vertretung des Stiftungsrates teilnehmen sollte.

Frau Ehrt fragte, ob eine Ubertragung des Etats der GefaRstudie fiir 2022 in das Jahr
2023 moglich sei.

Der Vorstandsvorsitzende teilte mit Blick auf die Schulden, die in diesen Zeiten durch
die Bundesregierung aufgenommen werden mussten, mit, dass nicht einzuschatzen sei,
welche Spielraume sich in der Zukunft fur die Conterganstiftung ergeben wirden. Dies
insbesondere vor dem Hintergrund, dass im Jahr 2023 auch wieder die Schulden-
bremse eingehalten werden musse. Er gehe davon aus, dass das Haushaltsvolumen
gehalten werden kénne. Es sei von Vorteil, dass die gesetzlichen Leistungen gesichert
seien. Zu etwaigen zukunftigen Leistungen Uber diese hinaus kdnne und wolle er der-
zeit keine Aussage treffen. Es werde Einsparungen geben, der Vorstand werde aber al-
les daransetzen, dass fur die Conterganstiftung gentgend Mittel zur Verfigung stehen.
Der Vorstand werde auch versuchen, darauf hinzuwirken, dass die Mittel fur die Gefal3-

studie in das nachste Haushaltsjahr tGbertragen werden.

Frau Ehrts Vorschlag, dass die Betroffenenvertretung des Stiftungsrates die Veranstal-
tung der Kompetenzzentren begleiten solle, nahm der Vorstandsvorsitzende mit grofl3er
Zustimmung auf. Er schlug dariber hinaus vor, dass die einzelnen Zentren jeweils zu-
sammen vom Vorstand und der Betroffenenvertretung des Stiftungsrates in Einzeltermi-

nen besucht werden sollten.

Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass die Conterganstiftung zu Beginn des
Jahres 2023 ein Symposium anlasslich des 50-jahrigen Stiftungsjubildaums ausrichten
werde. Frau Haase erganzte, dass derzeit seitens des BMFSFJ zu diesem Anlass eine

digitale Veranstaltungsreihe rund um den Zeitpunkt des Jubilaums vorbereitet werde.

Herr Sturmer sprach dem Vorstand seinen Dank fur den Bericht aus. Die Kommunika-
tion der Conterganstiftung habe sich unter dem Vorsitz von Herrn Hackler deutlich ver-
bessert. Die Arbeit der Stiftung werde transparent dargestellt. Herr Stirmer teilte mit,

dass er nur das Beste Uber den Beratungsbereich der Stiftung zu héren bekomme und
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lobte seinerseits dessen Arbeit. Er auRerte den Wunsch, ndhere Informationen zu den

Besucherzahlen der Kompetenzzentren zu bekommen.

Zum Thema der moglichen Einsparungen wies Herr Stirmer darauf hin, dass der Staat
die Verantwortung fur die Menschen mit Conterganschadigung ibernommen habe. Da-
her musse er auch alles bezahlen, was fur die Versorgung der Betroffenen erforderlich

sei.

Herr Stirmer bat den Vorstand, bei zuklnftigen Terminen alle Betroffenenverbande mit
einzubinden. Die Gesprache zwischen Vorstand und Betroffenenvertretung seien be-
merkenswert gewesen. Ware er jedoch als Vertreter seines Verbandes eingeladen wor-
den, so hatten noch andere Personen an den Gesprachen partizipieren kdnnen. Er
wulnsche sich daher, dass zukunftig auch das Contergannetzwerk Deutschland e. V. zu
Gesprachen eingeladen werde. Hinsichtlich der Medizinischen Kommission schlug Herr
Sturmer vor, dass im Stiftungsrat Uber weitere Mitglieder diskutiert werden konne. So
konnte die Betroffenenvertretung auch eigene Vorschlage einbringen.

Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass es grundsatzlich moglich sei, mit Vor-
schlagen flr weitere medizinische Gutachterinnen und Gutachter an den Vorstand her-
anzutreten. Der Handlungsbedarf fur eine Vergrof3erung der Kommission sei gesehen
worden. Daher habe man gehandelt. Es sei vorgesehen, dass die Gutachterinnen und
Gutachter der Medizinischen Kommission in einer Interviewreihe auf der Stiftungs-Web-
seite vorgestellt werden. Den Anfang wirde hierbei der Vorsitzende der Medizinischen
Kommission, Herr Toews, machen. Weitere Mitglieder der Kommission hatten bereits
ihre Bereitschaft fur eine Teilnahme an der Interview-Reihe erkennen lassen.

Bezuglich der finanziellen Lage teilte der Vorstandsvorsitzende mit, dass dies auch im
gemeinsamen Gesprach mit Frau Ministerin Paus besprochen worden sei. Innerhalb
des Hauses gebe es demnach keine Spielraume fur zusatzliche Leistungen. Man
musse sich Uber den Erhalt der Leistungen der Conterganstiftung keine Sorgen ma-
chen, da diese gesetzlich gesichert seien. Der Vorstandsvorsitzende sagte zu, dass
dem Stiftungsrat Zahlen Uber die Auslastung der Kompetenzzentren ubermittelt wirden.

Herr Sturmer teilte mit, dass er viele Ruckmeldungen von Betroffenen zu den Gutachten
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der Medizinischen Kommission erhalte. Entscheidungen wirden nicht sachlich begrun-
det und die Menschen mit fernliegenden Argumenten abgelehnt werden. Hierbei war-
den regelmalig die Namen zweier Mitglieder der Medizinischen Kommission genannt.
Diese wurden insbesondere immer noch weitere medizinische Gutachten von den An-
tragstellerinnen und Antragstellern verlangen. Herr Sturmer regte daher an, dass eine
Anlaufstelle fur Beschwerden uber die Medizinische Kommission eingerichtet werde.
Der Vorstandsvorsitzende teilte mit, dass auch an ihn personlich Beschwerden heran-
getragen worden seien. Daraufhin seien Einzelfalle noch einmal besonders betrachtet
worden. Der Vorstandsvorsitzende wies jedoch darauf hin, dass er Falle, die er medizi-
nisch nicht beurteilen kdnne, auch nicht in Frage stellen wirde. In einzelnen Fallen sei
es jedoch naheliegend, dass Arztinnen und Arzte gegeniiber den Antragstellerinnen
und Antragstellern subjektiv voreingenommen seien und entsprechende Gutachten aus-
stellen wurden. Die Nachforderungen der Medizinischen Kommission seien in diesen
Fallen erforderlich. Der Vorstandsvorsitzende sagte zu, dies noch einmal mit der Medi-
zinischen Kommission zu besprechen, betonte gleichzeitig aber auch, dass man seitens
des Vorstandes davon Uberzeugt sei, dass die Kommission gewissenhaft und neutral

arbeite.

Herr Sturmer bekraftigte, dass viele Betroffene kein Vertrauen in die Medizinische Kom-
mission hatten. Die zweifelhaften Gutachten wirden sich haufen, daher misse eine Be-

schwerdeinstanz installiert werden.

Der Vorstandsvorsitzende sagte, dass es das Ziel des Vorstandes sei, alle Fachrichtun-
gen in der Medizinischen Kommission doppelt zu besetzen. So konne bei dem Erforder-
nis eines Zweitgutachtens auf eine andere Gutachterin oder einen anderen Gutachter

als bei der Erstbegutachtung zurtickgegriffen werden.

Frau Ehrt pflichtete Herrn Stirmer bei. Auch sie bekomme vergleichbare Klagen uber
die Medizinische Kommission berichtet. Es gebe Formen von Schadigungen, die nur bei
Menschen mit Conterganschadigung vermehrt auftraten. Sie halte die Ergebnisse man-

cher Gutachten, in denen thalidomidtypische Schadigungsmuster keine Anerkennung
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fanden, fur problematisch. Aufgrund der komplexen Schadigungsmuster musse es per-
sonliche Untersuchungen bei den Gutachterinnen und Gutachtern geben. Zudem gebe
es ein alteres Konvolut mit Fallen, die von der Medizinischen Kommission fragwurdig
entschieden worden waren. Sie sagte zu, dies dem Vorstand anonymisiert zuzuleiten,

wenn Sie dies noch finde.

Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass dies bislang aus guten Grunden nicht
vorgesehen sei. Die antragstellenden Personen sollten die Arzte und Arztinnen ihres
Vertrauens aufsuchen und die medizinischen Gutachten an die Medizinische Kommis-
sion zur Begutachtung weiterleiten. Da der uberwiegende Teil der Antrage reibungslos
verlaufe, sollte an dem bisherigen Verfahren festgehalten werden. Es komme in Einzel-
fallen nicht zum gewlnschten Ergebnis der antragsstellenden Person. Des Weiteren
wurden infolge von Ablehnungen oft nur leicht abgewandelte Antrage noch einmal zur
Begutachtung vorgelegt. Daher sei es fragwurdig, ob Ablehnungen tatsachlich an den
Gutachterinnen und Gutachtern der Medizinischen Kommission liegen wurden. Die Ar-
beitsweise der Medizinischen Kommission sei untersucht und die Ablaufe noch einmal
mit dem Leiter der Kommission abgestimmt worden. Der Vorstandsvorsitzende kundigte
an, uber die Fortschritte bei der doppelten Besetzung der Medizinischen Kommission im
Rahmen der nachsten Stiftungsratssitzung berichten zu wollen. Sollten die Bedenken
der beiden Betroffenenvertreter sodann immer noch nicht ausgeraumt sein, kbnne man
einen gemeinsamen Termin mit der Leitung der Medizinischen Kommission in Anwe-

senheit des Vorstands anberaumen.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende aullerte sich positiv zu diesem Vorschlag.
Herr Stirmer fragte, ob es verbindlich vorgesehen sei, dass Zweitgutachten von einem
anderen Arzt oder Arztin erstellt wiirden. Der Vorstandsvorsitzende bestétigte, dass

dies die Vorgehensweise sei. Er betonte aber gleichzeitig, dass es sich immer um Gre-
mienentscheidungen handele. Der Vorstandsvorsitzende sagte fur die nachste Sitzung
einen Bericht zu den Entwicklungen in der Medizinischen Kommission sowie eine Auf-

listung der erfolgreichen und der problematischen Falle zu.
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Herr Sturmer aul3erte sich zufrieden mit der aufgezeigten Perspektive. Bleibe die Situa-
tion aber so, wie sie sei, musse eine Beschwerdeinstanz eingerichtet werden, um die
erforderliche Transparenz der Entscheidungsablaufe herzustellen. Die Einzelfalle miss-

ten sodann anonymisiert im Stiftungsrat diskutiert werden.

Der Vorstandsvorsitzende sagte, dass regelmafige Arbeitsbesprechungen mit der Me-
dizinischen Kommission stattfinden wirden, da diese Empfindungen auch dem Vor-
stand vorgetragen worden seien. Dies werde man fortsetzen. Die Medizinische Kom-
mission habe aber das Vertrauen verdient. Sollten die Zweifel bestehen bleiben, emp-
fehle er das gemeinsame Gesprach zwischen dem Stiftungsrat, dem Vorstand und der

Medizinischen Kommission.

Frau Hudelmaier schlug vor, das bevorstehende halbe Jahr gemeinsam zu nutzen.
Falle, die an die Betroffenenvertretung herangetragen wirden, kdnnten an den Vor-
stand weitergeleitet werden. Zweifel an den Entscheidungen einzelner Gutachterinnen
und Gutachter wirden nicht zutreffen. Die Annahme, dass einzelne Schadigungen nicht
auf Thalidomid zurlGckzuflhren, sondern genetisch bedingt seien, wirden von mehreren

Gutachterinnen und Gutachtern geteilt.

Die Stiftungsratsmitglieder einigten sich darauf das Thema der Beschwerden uber die
Medizinische Kommission im Nicht-Offentlichen Teil zu vertiefen.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende unterstitzte den Vorschlag des Vorstands-
vorsitzenden. Sie bedankte sich fur dessen Vortrag und den gemeinsamen Austausch

mit der Betroffenenvertretung.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende unterbrach die Sitzung um 13.15 Uhr fur

eine Mittagspause.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende setzte die Sitzung um 14.00 Uhr fort.
TOP 7 — Dynamisierung der Spezifischen Bedarfe (ehemals
TOP 9)

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende stellte den von Herrn Stirmer eingebrach-
ten Antrag vor. Dieser sehe vor, dass ein Beschluss daruber gefasst werden solle, dass
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der Stiftungsrat der Bundesministerin fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend vor-
schlagt, bei den Abgeordneten des Deutschen Bundestags anzuregen, § 13 Abs. 2 Satz
3 ContStifG dahingehend anzupassen, dass zukunftig zusatzlich zu den Conterganren-
ten auch die jahrliche Pauschale zur Deckung Spezifischer Bedarfe analog zu den ge-

setzlichen Renten dynamisiert wird.

Herr Sturmer stellte zu Ziffer 3 seines Antrages klar, dass die Durchfuhrung des Be-
schlusses sich bei Zustimmung durch den Stiftungsrat auch auf die stellvertretende Stif-
tungsratsvorsitzende beziehe. Herr Stirmer begrindete seinen Antrag damit, dass
durch die Inflation die Kaufkraft deutlich gesunken sei. Um dem entgegenzuwirken, sei
eine Dynamisierung der jahrlichen Pauschale zur Deckung Spezifischer Bedarfe erfor-

derlich.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende erklarte, dass dieses Anliegen flr sie nach-
vollziehbar sei. Allerdings seien die Aufgaben des Stiftungsrates klar definiert. Zu die-
sen Aufgaben gehore es nicht, dass der Stiftungsrat Gesetzesanderungen anrege. Dies
sei nicht vom Stiftungszweck gedeckt. Gesetzgebungsantrage mussten uber die Ver-
bande an die Bundestagsabgeordneten herangetragen werden. Aus diesem Grund

konne dem Antrag nicht zugestimmt werden.

Herr Sturmer wies darauf hin, dass der Auftrag zur Erstellung des Gutachtens Uber die
Hinterbliebenenversorgung vom Stiftungsrat ausgegangen sei. Daher kdnne der Stif-
tungsrat auch den Vorschlag tUber die Dynamisierung der Spezifischen Bedarfe an die
Ministerin herantragen. Die Ministerin kdnne sodann diesen Vorschlag an den entspre-
chenden Stellen einspeisen. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende antwortete,
dass das Gutachten Uber die Hinterbliebenenversorgung auf Wunsch der Berichterstat-
terinnen und Berichterstatter der damaligen Regierungsfraktionen in Auftrag gegeben

worden sei.

Herr Sturmer sagte, dass das Gutachten aufgrund eines Vortrages der Betroffenenver-

tretung des Stiftungsrates beim Stiftungsratsvorsitzenden und Frau Dr. Kurschner auf
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den Weg gebracht worden sei. Der Stiftungsrat sei fur alle grundsatzlichen Angelegen-
heiten zustandig. Demnach kdnne er seines Erachtens auch der Ministerin den Vor-

schlag einer Dynamisierung der Spezifischen Bedarfe vortragen.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende sagte, dass der Vorschlag von Herrn Star-
mer aus dem Parlament heraus vorgetragen werden musse. Frau Wesche teilte diese
Argumentation. Ein derartiges Vorgehen sei nicht von den Aufgaben des Stiftungsrates
oder vom Stiftungszweck gedeckt. Das Initiativrecht kbnne von den Interessenverban-
den der Menschen mit Conterganschadigung ausgehen, die Gesetzesinitiative misse

Uber die Parlamentarier kommen.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende empfahl Herrn Stirmer, sich mit seinem
Anliegen an die zustandigen Bundestagsabgeordneten zu wenden. Herr Stirmer sagte,
dass er dies vorhabe, ein Vortrag bei der Ministerin solle jedoch hierzu flankierend ge-
schehen. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende sagte, dass das Ministerium mit
einbezogen wurde, sobald die Parlamentarier einen Gesetzesvorschlag einbringen war-
den. Herr Sturmer wies noch einmal darauf hin, dass die Initiative zum Gutachten tUber
die Hinterbliebenenversorgung vom Stiftungsrat ausgegangen sei. Frau Haase er-
ganzte, dass das Gutachten auf Wunsch der Berichterstatter erstellt worden sei. Herr
Sturmer sagte, dass die Betroffenenvertretung hierzu beim Stiftungsratsvorsitzenden
vorgesprochen hatte. Frau Wesche wies darauf hin, dass es aber keinen Beschluss des

Stiftungsrates gegeben hatte.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende wies noch einmal darauf hin, dass uber
den Antrag kein Beschluss des Stiftungsrates gefasst werden konne. Das Anliegen sei
nicht vom Stiftungszweck gedeckt. Sie teilte mit, dass gemeinsame Gesprache hierliber

stattfinden konnten, der Weg aber Uber das Parlament gehen musse.
Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende rief zur Abstimmung auf.
Abstimmung:

Der Antrag wurde mit 3 Nein-Stimmen zu 2 Ja-Stimmen abgelehnt.
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Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende bat abschlieRend um Verstandnis, dass sie
dem Antrag nicht zustimmen konnte und sagte Herrn Sturmer zu, zeitnah ein gemeinsa-
mes Gesprach zu dieser Thematik zu fihren. Sein Antrag kénne hierbei als Gesprachs-

grundlage dienen.

TOP 8 — Beschlussfassung zur Selbstauskunft von Gremien-
mitgliedern zur Annahme von Leistungen von Grunenthal

und deren Auswirkungen (ehemals TOP 7)

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende fuhrte aus, dass die Mitwirkung in Stif-
tungsgremien fur Menschen mit Conterganschadigung in vielen Fallen nur moglich sei,
wenn diese zuvor keine Leistungen der Firma Granenthal angenommen hatten. Hierfur
habe bislang eine entsprechende Selbstauskunft vorgelegt werden miussen. Den Be-
troffenen sollten hinsichtlich der Mitwirkung in den Stiftungsgremien keine Nachteile auf-
grund der Annahme von Leistungen der Firma Grunenthal entstehen. Der Stiftungsrat
mdge daher beschliel3en, dass Leistungen der Firma Grinenthal die Betroffenen nicht
weiter von der Mitwirkung in den Stiftungsgremien ausschlie3en dirften und eine dahin-

gehende Selbstauskunft ab sofort nicht mehr vorgelegt werden musse.

Herr Sturmer fragte, ob diese Regelung nur leistungsberechtigte Personen der Conter-
ganstiftung betreffe. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende bestatigte dies. Da
keine weiteren Fragen aufkamen, rief die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende zur

Abstimmung auf.

Abstimmung:

Der Antrag wurde einstimmig angenommen.

TOP 9 — Umgang mit Akten aus dem Nachlass von Prof. Lenz
(ehemals TOP 8)

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende Ubergab das Wort an den Vorstand.
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Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass man zurzeit immer noch auf eine Ruck-
meldung des Bundesdatenschutzbeauftragten warte, wie mit den Akten zu verfahren

sei.

Herr Stirmer fragte, ob die Akten der Stiftung vollstandig angeboten worden seien. Der
Vorstandsvorsitzende antwortete, dass angeboten wurde, die stiftungsspezifischen Ord-
ner zu Ubernehmen. Hierzu misse aber erst noch die Ruckmeldung des Bundesdaten-

schutzbeauftragten abgewartet werden.
Die Stiftungsratsmitglieder nahmen den aktuellen Sachstand zur Kenntnis.

Herr Sturmer teilte mit, dass er einen Antrag nachreichen wolle. Er wolle den Stiftungs-
rat daruber abstimmen lassen, dass die nachste Sitzung in KoIn stattfinde. Die stellver-
tretende Stiftungsratsvorsitzende schlug vor, diese Abstimmung unter dem Punkt ,Ver-

schiedenes” durchzufthren.

Der Vorstandsvorsitzende fuhrte aus, dass es einen Beschluss des Stiftungsrates dar-
uber gebe, dass die Sitzungen in Berlin stattfinden. Er wirde einen Kompromiss beflr-
worten, und schlug vor, dass die Novembersitzung in Kéln und die Frihjahrssitzung je-

weils in Berlin stattfinden solle.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende fragte die Stiftungsratsmitglieder nach ihrer
Position. Frau Kroll wies auf den bestehenden Beschluss des Stiftungsrates hin, teilte
aber mit, dass sie grundsatzlich auch nach Kaln reisen kdnne. Herr Stirmer sagte, dass
die Beschllsse stets gegen die Betroffenenvertretung gefasst worden seien. Er

schliel3e sich dem Vorschlag des Vorstandsvorsitzenden an.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende schlug vor, den Beschluss auf die nachste
Sitzung zu vertagen. Die Betroffenenvertreter sollten einen Antrag flr die nachste Sit-

zung stellen.

Frau Wesche fragte, ob bei einer Junisitzung in Koln eine hybride Teilnahme mdglich
sei. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende sprach sich flr eine personliche Anwe-
senheit aus. Frau Wesche unterstitzte sodann den Vorschlag, den Beschluss zu verta-

gen.
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Der Vorstandsvorsitzende teilte mit, in der Pause zu diesem Thema mit einem Betroffe-
nen aus dem Auditorium gesprochen zu haben und bat, diesem das Wort zu Uberge-

ben. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende stimmte dem zu.

Der Herr erklarte, dass ihm gerade in der kalten Jahreszeit die Reise zur Stiftungsrats-
sitzung nach Berlin aufgrund seiner Behinderung grol3e Probleme bereite. Dies sei bei
einigen Betroffenen ebenfalls der Fall und halte diese von einer Reise nach Berlin im
Winter ab.

Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass eine Ausrichtung der Stiftungsratssit-

zung in Koln die Anreise fur die Betroffenen erheblich erleichtern wirde, da diese zu ei-
nem nicht unerheblichen Anteil in Nordrhein-Westfalen leben wurden. Auch die Organi-
sation fur die Geschéaftsstelle mit Sitz Koéln wirde sich um einiges erleichtern. Er sprach

sich fur einen Wechsel des Sitzungsortes zwischen Koln und Berlin aus.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende sprach sich dafur aus, die nachste Stif-
tungsratssitzung in Koln auszurichten. Der bisherige Grundsatzbeschluss solle aber
dadurch nicht aul3er Kraft gesetzt werden. Hieriber kdnne im Rahmen der nachsten

Stiftungsratssitzung entschieden werden.

Die Stiftungsratsmitglieder stimmten diesem Vorschlag einstimmig zu.

TOP 10 - Fragerecht des Auditoriums

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende eroffnete die Fragerunde fur das Audito-

rium.

Frage: Welche Konsequenzen erwarten den Vorstand angesichts des Brasilien-Falles?
Einer Stiftung, die solche Entscheidungen treffe konne die Fragestellerin nicht ver-
trauen. Welche Plane gibt es hinsichtlich der im Koalitionsvertrag vorgesehenen Ande-

rung der Stiftungsstruktur?

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende Ubergab das Wort an den Vorstandsvorsit-
zenden. Der Vorstandsvorsitzende fuhrte aus, dass es gemal Koalitionsvertrag eine
Uberprifung der Stiftungsstruktur geben solle. Die Zustandigkeit hierfiir Iage jedoch
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nicht beim Vorstand. Dem Vorstand lagen hierzu bislang auch keine weiteren Informati-

onen vor.

Bezuglich der Brasilien-Falle stellte der Vorstandsvorsitzende klar, dass der Vorstand
seinerzeit neue Informationen der Firma Grunenthal Uber den Vertrieb von Lizenzpro-
dukten erhalten habe. Der Vorstand habe aus diesem Grund in Absprache und mit Zu-
stimmung des BMFSFJ ein Anhorungsverfahren eingeleitet. Der Vorstand habe recht-
lich keine andere Moglichkeit gehabt, da eine weitere Auszahlung der Leistungen ohne
eine weitere Prifung einem Gesetzesverstold gleichgekommen ware. Aus diesem
Grund habe man zeitgleich den Berichterstatterinnen und Berichterstattern der Regie-
rungsfraktionen mitgeteilt, dass die Leistungen an die brasilianischen Betroffenen durch
eine Gesetzesanderung zu schutzen seien und darum gebeten, dass eine Gesetzesini-
tiative angestolien werde. Die Berichterstattenden der Regierungsfraktionen seien die-
sem Vorschlag glucklicherweise nachgekommen. Der Vorstandsvorsitzende wies den
Vorwurf, der Vorstand hatte Betroffenen Geld wegnehmen wollen, entschieden zuruck.
Frage: Die Stiftung habe einen Auftrag zur historischen Aufarbeitung vergeben. Der
Bundesverband Contergangeschadigter e. V. sei hieran nicht beteiligt worden. Der Lei-
ter der Studie habe jedoch zugesagt, dass er es vom BMFSFJ genehmigen lassen
wolle, dass der Bundesverband beteiligt werde. Bislang habe sich hierzu aber niemand

gemeldet. Gibt es hierfur einen Grund?

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende teilte mit, dass ihr hierzu nichts bekannt
sei. Der Vorstandsvorsitzende schlug vor, dass das BMFSFJ Kontakt zum Studienleiter
aufnehme. Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende nahm den Vorschlag auf und

sagte eine Ruckmeldung zu.

Frage: Ein Betroffener schilderte, dass er mehrere Schadigungen orthopadischer Art
sowie der Hororgane habe. Diese seien mehreren medizinischen Gutachten zufolge auf
Thalidomid zurickzufuhren. Die Medizinische Kommission habe seine Revisionsan-
trage mehrfach zurickgewiesen und Gegengutachten mit gegensatzlichen Darstellun-
gen zu den Gutachten seiner Vertrauensarzte vorgelegt. Dass dieses Vorgehen eines

bestimmten Gutachters ublich sei, sei ihm von anderen Betroffenen bestatigt worden.
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Die Medizinische Kommission werde als Gremium empfunden, das gegen die Betroffe-
nen arbeite. Er wolle vorschlagen, dass zukunftig die medizinischen Kompetenzzentren
in die Begutachtung mit eingebunden werden und bitte den Vorstand, entsprechende

Reformen anzustollen.

Der Vorstandsvorsitzende bedankte sich fur den Vortrag und nahm die Vorschlage auf.
Er bat um Erlaubnis, diesen Vorgang als Beispiel fur eine Besprechung mit der Medizi-
nische Kommission verwenden zu durfen. Seine Erfahrungen wirden nicht bestatigen,
dass die Medizinische Kommission gegen die Interessen der Betroffenen handeln
wurde. Sollte es hierzu aber Anzeichen geben, musste dariber selbstverstandlich ge-

sprochen werden.

Herr Stirmer wies darauf hin, dass die Hohe der Schadenspunkte inzwischen gesetz-
lich geschutzt sei. Weitere Unterlagen kdnnten somit bedenkenlos bei der Medizini-

schen Kommission eingereicht werden.

Der Fragesteller sagte, dass Betroffene friher gehemmt gewesen seien, weitere An-
trage zu stellen, da ihnen Punkteabzige gedroht hatten. Dadurch sei das Vertrauen in
die Medizinische Kommission erschuttert. Externe Gutachten mussten starker mit ein-
bezogen werden. Neben den Ergebnissen sei auch die Verfahrensdauer fur die Be-

troffenen nicht nachzuvollziehen.

Es wurde von einem anderen Betroffenen angeregt, dass mehr miteinander kommuni-
ziert werden musse. Zwischen den Betroffenen, dem Vorstand und dem Ministerium
hatte es fruher regelmafig einen runden Tisch gegeben. Hier hatten viele Unstimmig-

keiten ausgeraumt werden konnen.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende nahm diese Anregung mit. Kommunikation

sei immer zielfGhrend auch im Hinblick auf Gesetzgebungsverfahren.

TOP 11 — Verschiedenes

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende rief den Tagesordnungspunkt 11 auf und
fragte, ob es hierzu Themen gebe.
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Herr Sturmer dankte der stellvertretenden Stiftungsratsvorsitzenden fur die harmoniefor-

dernde Sitzungsleitung.

Frau Ehrt regte angesichts dessen, dass die Mittel flr die Férderung von multidisziplina-
ren medizinischen Kompetenzzentren nicht vollstandig ausgeschopft wurden, eine An-
passung der Richtlinien an. Der Vorstandsvorsitzende teilte mit, dass im nun zweiten
Jahr der Fordermalinahme bereits acht Zentren gefordert wirden. Man sei optimistisch,
im Jahr 2023 die angestrebte Zahl von zehn zu férdernden Einrichtungen zu erreichen.
Im Jahr 2023 wolle man eine Bestandsaufnahme machen um dann zu entscheiden, ob

eine Anpassung der Forderrichtlinie erforderlich ist.
Frau Wesche unterstitzte diesen Vorschlag.

Die stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende bedankte sich bei allen Beteiligten und
dem Auditorium fur die Wortmeldungen und den gemeinsamen Dialog und beendete
den offentlichen Teil der Sitzung um 15.05 Uhr.

- : Mé% “%“
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Geschaftsstelle stellv. Vorsitzende des Stiftungsrates
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