23.02.2017

Gesprachsnotiz vom Telefonat mit Jens Spahn (CDU) am 20.02.2017

Teilnehmer: Herr Jens Spahn
Stiftungsratsvorsitzender Stiftung "Humanitare Hilfe fur durch Blutprodukte
HIV- infizierte Personen™

Jirgen Moller- Nehring
Heiko Ruhm
Ablauf:

e Vorstellung von Jurgen Méller- Nehring, Heiko Ruhm und unserer Interessensgemein-
schaft. Die E- Mail vom 30.01.2017 dient als Grundlage fir das folgende Gespréch.

o Auf die Ausfiihrungen zu unserer bestehenden Lebenssituation, mit der Ungewiss-
heit das die Hilfszahlungen tber das Jahr 2017 hinaus noch nicht gesichert sind,
antwortete Herr Spahn, dass die Verhandlungen tber die zukiinftigen Hilfszahlun-
gen mit der Pharmaindustrie (wer die Pharmaindustrie ist wurde nicht definiert)
gefuhrt wirden. Auf unseren Hinweis, dass die Hilfszahlungen nach 2004 und
2010 zum dritten Mal ausliefen und wir abermals dadurch existenziellen Angsten
ausgesetzt werden, wurde verstandnisvoll reagiert und gleichzeitig um Geduld
geworben, da die Verhandlungen bereits gefiihrt wirden.

e Wir erklarten, dass es in den 22 Jahren der Entschadigungszahlungen durch den
Hilfsfonds keine Anpassung an die Lebenshaltungskosten gegeben habe und wir
einen Inflationsausgleich fur diesen Zeitraum fordern. Abkirzend verwies Jens
Spahn erneut auf die laufenden Verhandlungen zur Sicherung der Hilfszahlungen
Uber das Jahr 2017 hinaus. Er bat um Geduld. Einzelne Schritte sollten nacheinan-
der erfolgen.

e Auf meine Ausfiihrungen, dass von den ehemals 1800 Beziehern der Hilfsgelder noch bis
zum heutigen Zeitpunkt etwa 550 Betroffene tiberlebt haben, dass von diesen Uberleben-
den etwa 35 % Nichtbluter sind - das entspricht einer nicht geringen Personenzahl von
fast 200 Betroffenen - und diese in keiner Weise in der Zusammensetzung des Stiftungs-
rates bzw. Stiftungsvorstandes vertreten sind. Auch fiihle ich mich nicht durch die im
Stiftungsrat vertretenden Hamophilieverbénde vertreten. Darauf entgegnete Herr Spahn
mit der Frage, warum wir uns als Nichtbluter nicht durch die Hamophilieverbande vertre-
ten flihlen und worin sich der Unterschied zwischen HIV- Infizierten Blutern und HIV-
Infizierten bei den Bedurfnissen begriindet.

e Jirgen Mdller- Nehring entgegnete auf diese Fragen, dass wir uns aufgrund unseres ver-
besserten Gesundheitszustandes selbst vertreten wollen, ob Bluter oder Nichtbluter, weil
wir unsere Behinderungen und Bedurfnisse durch die HIV- Infektion besser deutlich ma-
chen kénnen. Herr Spahn antwortete darauf, dass wir als Einzelpersonen aktuell nicht die
Mdoglichkeit haben, einen Sitz im Stiftungsrat zu bekleiden. Der Stiftungsrat entschei-
det in den einmal pro Jahr stattfindenden, 90- minutigen Sitzungen Uber Abl&ufe
und Verwaltung der Stiftung. Eine Anderung der Stiftungszusammensetzung kann
nur durch eine Gesetzesédnderung im Bundestag erfolgen.
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e Auch wies Herr Spahn darauf hin, dass es unsere Aufgabe sei, in den Hamophilie-
verbénden dafiir zu sorgen, dass HIV-Infizierte Bluter in den Stiftungsrat als Ver-
bandsvertreter entsandt werden. Der Stiftungsrat habe diese Kompetenzen nicht.

e Wir berichteten von der bevorstehenden Grindung eines Vereins der Betroffenen,
die Entschadigungszahlungen aus dem Fonds erhalten. Dafiir brauchen wir als In-
teressensgemeinschaft die Moglichkeit der Kontaktaufnahme tber die Stiftungs-
verwaltung zu allen Betroffenen. Zu dieser Forderung antwortet Herrn Spahn, dass
dies gepriift werden musste. Wir fiihrten weiter aus, dass wir so das eben ange-
sprochene, demokratische Selbstbestimmungsrecht der HIV-infizierten Bluter und
Nichtbluter in der Stiftung tiber den in Griindung befindlichen Verein umsetzen
wollen, gemeinsam mit den schon in dem Stiftungsrat vertretenden Hamophilie-
verbanden.

e  Wir verabschiedeten uns mit der Zusage, weiterhin Uber dieses Thema im Gespréch zu
bleiben.

Freundliche GriRe von

Jurgen Mdller- Nehring & Heiko Ruhm

Kontakt: Heiko Ruhm
Horneweg 52
26129 Oldenburg
Tel.: (0441) 7779441
Mail: ruhm@ruhm-vt.de
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