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des ersten gemeinsamen Treffens von SHG/SHV-Vertretern zur Griindung eines gemeinsamen
Verbandes flir Menschen mit Umwelterkrankungen, das am 8.6.2008 von 10:30 Uhr bis 17:00 Uhr
im Spenerhaus, Kurt-Schumacher-Str. 23 in 60311 Frankfurt am Main stattfand.

Dle Teilnehmer:

Insgesamt waren 20 Personen anwesend, davon

P

ohne SHG/SHV.

16 SHG/SHV-Delegierte und 4 Personen z. Zt.

Dle 11 teilnehmenden SHG's/SHV's und |hre anwesenden Vertreter waren:

Am 8.6.08 anwesende Delegierte:

SHG/SHV Oort

1. Verein fiir Umwelterkrankte 25821 Gisela Grote (1. Vorsitzende)

(Vfu) e.V. Bredstedt Ruth Schwark-Sobolewski (2. Vorsitzende)
Rainer Schwark 2

2 Deutsche Umwelt- und 65929 Johann J. Fonfara (1. Vorsitzender)
Gesundheitsinitiative (DUGI) Frankfurt am
e.V. www.dugi-ev.de Main

3. Internationaler Vereln fir 66763 .| Arnulf Triebel (als Vertretung fiir 1. Vor-
Umwelterkrankte (IVU) e.V. Dillingen/Saar | sitzenden Reinhold Wirth, da erkrankt)

v - | Veronika Bloemers

4. _MCS + CFS - Initiative NRW 40468 Hans-Werner Schroeder (1. Vorsitzender)
e.V. Diisseldorf :

i Verein zur Hilfe 51077 Monika Frielinghaus (Geschéftsfiihrerin)
Umweltbedingt Erkrankter Neunkirchen Monlka Rauth
(VHUE) e.V.
www .umweltbedingt-

6. Selbsthilfegruppe fir 63150 | Cornelia van Rinsum (SHG-Leiterin)
Chemikaliengeschédigte im Heusenstamm :
Rheln-Main Gebiet www.shg-
chemikaliengeschaedigte.de \

7. | Selbsthilfegruppe 57462 Olpe Christian Hohn (SHG-Leiter)
Umwelterkrankter Olpe _

8. Selbsthilfegruppe 98527 Suhl .| Annerose Heydenbluth (SHG-Leiterin)
Umwelterkrankte MCS Suhl ; 3

9, MCS Selbsthilfegruppe 21149 Kathrin Otte
Umweltgeschiadigter Hamburg

10. | ARGUS 51 Arbeits- und 53804 Much Ute Schons-Kronreich (Leiterin)
Betroffenengemeinschaft Nico Wentscher
Umweiterkrankungen -

. Schadstoffe www.argus51.de :

11. - | Bundesverband der 53879 Reinhard Lauer (Vorstand/Kassenwart),
Beratungsstellen fiir Euskirchen/ erst ab 14:25 Uhr anwesend
Umweltgifte (BBFU e.V.) 61440
www.bbfu.de Oberursel

Die 4 weiteren anwesenden Teilnehmer z. Zt. ohne SHG/SHV waren:

Dr. med. Walter Wortberg (ganztigiger Moderator), Arzt fir Allgemein-, Umwelt- und Tropen-

medizin i. R., 58511 LUdenscheid, sowie seine Gattin Frau Wortberg (als Begleitung); '
'Frau Aida Infante-G&b, 63867 Johannesberg; und
Herr Klaus Fenslau, 51145 Kd&in.
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Das Protokoll:

Frau Bloemers hat sich freundlicherweise bereit erkiart, fir diese Sitzung das Protokoll zu erstéllen
und wird es an Herrn Dr. Wortberg und Frau Grote weiterleiten. Diese werden das Protokoll allen
Teilnehmern zukommen lassen, so dass es zu Beginn der nachsten Sitzung von den am 8.6.08
~anwesend gewesenen Tellnehmern bestétigt und angenommen werden kann. Die Adressenliste

(nur zum internen Gebrauch) der Netzwerk-Teilnehmer vom 8.6.08 soll den Teilnehmern mit dem

Protokoll zugesandt werden.
Folgeride Tagasordhungspunktu waren Gegenstand dieser Griindungssitzung:

BegriiBung durch Frau Grote; Einleitung durch Herrn Dr. Wortberg; Vorstellung aller Tellnehmer;
‘Brainstorming und Einbringen von Ideen fir eine Zusammenarbeit; Diskussion und Abstimmung
eines vorldufigen Arbeitstitels; Beschluss und Blidung erster Arbeitskreise; Beschluss von Ort und
Zeit der nachsten Sitzung; Zusammenfassung; Anmerkungen.

Beschlﬂssé/Ergabnlssa dieser Griindungssitzung am 8.6.08
1. Netzwerkgriindung

Eine ausfiihrliche Diskussion ergab, dass sich mit dieser Sltzung vom 8.6.08 ein
vorldufiges Netzwerk Umwelterkrankter griinden soll, woraus in den né&chsten Sitzungen
eine endglitige Organisationsform erwachsen soll. Die sofortige Netzwerkgriindung wurde
von allen einstimmig beschlossen. Die Form dieser Organisation wird bedingt durch die
Erfordernisse, die sich aus dem Anspruch einer NGO-fdhigen Organisation ergeben, und
den Anforderungen, die sich aus den Finanzierungsmdglichkeiten ergeben. Zur Beachtung:
einige Finanzierungsformen/ Férdergelder setzen mindestens die. Vereinsform e.V. voraus.

& Vorldufige Namensgebung

Nach ausfiihrlicher Diskussion erga'b eine Abstimmung den vorldufigen Ubergangs-
. Arbeltstitel "Netzwerk Umwelterkrankte®, mit 10 von 19 Stimmen, 9.Teilnehmer stimmten
fur den Ubergangsarbeitstitel "Netzwerk schadstoffinduzierter Krankheiten SIK".

3. Selbstdarstellung der SHG/SHV

Alle teilnehmenden SHG/SHV wurden gebeten, bis zur néchsten Sitzung (mdglichst schon
verher) eine schriftliche Selbstdarstellung Ihrer SHG/SHV einschlieBlich der jewelligen

Schwerpunkte und speziellen Kompete zu verfassen und diese dem Netzwerk-
Ansprechpartner zukommen zu lassen. Dleses soll einem gegenseitigen schnelleren

Kennenlernen der Netzwerkteilnehmer untereinander dienen.

4, Ziele und Aufgaben des Netzwerkes
Folgende Ziele und Aufgaben des Netzwerkes Umwelterkrankte ergaben sich spontan:

(a) Zentrales Sprachrohr mdglichst vieler Gruppen Venelne, Organisationen aus dem
Bereich Umwelterkrankte und deren Unterstltzer

(b)  Errichtung einer als NGO ar_nzuerkennenden Institution mit entsprechend rechtlicher
Organisationsform, mit entsprechender NGO-maBigen Aktivitdt

(c) Rechtliche Anerkennung als eigenstdndige Organisation
(d)  Bildung von Arbeitskreisen zur koordinierten Arbeltstéllung

(e) Erreichung und Beibehaltung einer absoluten emotionalen und finanziellen
Unabhé#ngigkeit von Firmen, Organisationen, Einrichtungen oder Personen, die
nicht die Zlele des Netzwerkes Umwelterkrankte verfolgen
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(N Im Hinblick auf die Umwelterkrankten hat das Netzwerk auf folgende Ziele
besonders hinzuwirken:

(i) Kostenlibernahme fir addquate Behandlungen, auch alternativer Methoden,
wenn sie zum Erfolg fhren kénnen

(i) Anerkennung der Erkrankungen durch alle Einrichtungen einschlieBlich
Krankenkassen, Versorgungsamter, Rententrdger, Berufsgenossenschaften
und entsprechende Versicherungen (Berufsunféhigkeltsversicherungen)

(iii) Generelle, ab sofort fir alle wirksame Beweislastumkehr (d.h. Schadiger und
deren Versicherungen sind generell und ausschlieBlich beweislastpflichtig,
und nicht die Gesch&digten) :

(g) Aufkiirung der Offentlichkeit und Politiker Uber Umwelterkrankungen

(h)  Entsprechende Aufkldrung der Arzteschaft u.a. durch Verbreitung wissen-
schaftlicher Erkenntnisse :

) Einrichtung einer Veranstaltungskoordinierungsstelle (zur Vermeidung von
Terminlberschneidungen); gagf. zentrale Homepage mit allen geplanten
Veranstaltungen aller Gruppen, Einrichtungen und Institutionen

§)} Es soll ein gemeinsamer Newsletter aller Netzwerkgruppen entstehen, um die
Informationsflut einzuddmmen und die wichtigsten Informationen zu biindeln.
Frau Ingrid Schermann (Safer World) soll dazu angefragt werden, ob sie bereit
wére, diesen Newsletter fir das Netzwerk zu machen, evl:! als gemeinsamen mit
ihrem Safer—-World Newsletter,

- Blldung von Arbeitskreisen

In einem Brainstorming aller Teillnehmer ergaben sich aus den vielen Inhalten und Formen
_ Aufgabenstellungen, die zur Bildung von Arbeitskreisen flihrten. Man einigte sich auf
vorerst vier Themengruppen, die zundchst von vier Arbeitskreisen erarbeitet werden

sollen.

Jede Arbeitsgruppe soll zu ihrem Themenkreis einen Entwurf erstellen, der als Grundlage
zur Diskussion und fir Beschlisse des Netzwerkes in den néchsten Sitzungen dienen soll.
Die erarbeiteten Entwlrfe sollen so bald wie mdglich erstellt werden und dem
Ansprechpartner des Netzwerkes zugeleitet werden, Ein Schwerpunkt der n&chsten
Netzwerksitzung werden die Berichte aus den Arbeitskreisen sein.

Diese vorerst vier Arbeitskrelse sind:
(a) Arbeitskreis Ethik-Kodex/Ehrenkodex

“Es wurde beschlossen, dass fir alle Beteiligten ab sofort mit Grindung des
‘Netzwerkes am 8.6.2008 und bis zur Einflihrung eines umfassenden Ehrenkodex,
folgende schon verbindiich festgelegten Regeln des Ehrenkodex gelten und alle
Teilnehmer verpflichten:

. gegenseitige Achtung;
« gegenseitige Informationen;

» Differenzen intern regeln (bzw. mit Mediator, nach' Regeln der gewaltfreien
Kommunikation, die vom Arbeitskreis flir alle schriftlich zusammengefasst
werden); ' : .



Netzwerk Umwelterkrankte — Protokoll der 1. Sitzung am 8.6.08 In Frankfurt am Main Seite 4 von 5

(b)

©

(d)

Vertra ulich/Intern

» Abstimmungsregelung inkl. Stlmmenvertellung/ absolute bzw. relative Mehrheit/

Delegiertenprinzip;
« keine Alleingdnge im Namen dieses Netzwerkes;

« keine Weitergabe von Informationen an Dritte ohne Absprache mit dem
Netzwerk

- Elnhaltung der Schweigepflicht/ Verschwiegenheitserkldrung.
Ferner sollen alle in dieser Sitzung gemachten Fotes Intern bleiben.
Ute Schons-Kronrelch, Kathrin Otte und Christian Hohn haben sich bereit

erklért, den Ehrenkodex zu erg&nzen und auszuarbeiten. Winschenswert wire
mdglichst bald elnen entsprechenden Entwurf an alle weiterleiten zu kdnnen.

Arbeitskreis Finanzlerung

Dieser Arbeitskreis soll die Mdglichkelten zur Finanzierung des Netzwerkes
Umwelterkrankte untersuchen und die Realisierbarkeit abkl&ren. Dabel werden sich
auch hestimmte Organisationsformen, z.B. eingetragener Verein, als unabdingbare

rechtliche Grundlage erweisen. Elne Finanzierung kdnnte durch Krankenkassen

(GKV), Spendengelder, Strafgelder (Gerichte), u.a. erfolgen.

Cornelia van Rinsum hat sich fir diesen Arbeitskreis gemeldet und Reinhold
Wirth vom IVU e.V. soll wegen seiner groBen diesbeziiglichen Erfahrung dazu
angefragt werden.

Es war in der Diskussion, einen weiteren Arbeitskreis beziiglich der
Organisationsform zu griinden; wahrscheinlich jedoch wird sich die
Organisationsform aus den Bedingungen und Voraussetzungen fir die Finanzierung
des Netzwerkes Umwelterkrankte ergeben. Deshalb sollten zundchst dre Ergebnisse
des Arbeitskreises Finanzierung abgewartet werden.

Arbeitskreis Dal:en banken

Aufgabe dieses Arbeitskreises wird es sein, die Grundlagen fir mehrere fur
dringend erforderlich gehaltene Datenbanken zu erstelien.

«  Liste der Umwelterkrankungen/Beschwerdebilder

« Betroffenenregister [dazu Fragebogen und neutrale Sammelstelle fir
Fragebdgen (ggf. zusétzlicher Arbeitskreis hierfiir erforderlich)]

» Register von Arzten/Heilpraktikern/Osteopathen u. anderen Unterstiitzern

« Register aller relevanten SHG, Vereine, Organisationen, Institutionen, innerhalb
und auBerhalb des Netzwerkes Umwelterkrankte

o Literaturdatenbank zum Thema Umwelterkrankungen und damit’ in
Zusammenhang stehender Bereiche, einschlieBlich wissenschaftlicher Studien
. und relevanter Gerichtsurtelle (international, ggf. mit deutscher Clbersetzupg)

Klaus Fenslau und Arnulf Triebel haben sich zu diesem Arbeitskrels gemeldet.

Arbeitskrels Offentlichkeitsarbeit

Aufgaben und Zielsetzung miissen noch erarbeitet werden.

Dr. Walter Wortberg, Ute Schons—Kronrelch und Monika Fnellnghaus haben
sich fiir diesen Arbeitskrels gemeldet. :
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6. Zeit und Ort der n¥chsten Netzwerk-Sitzung:

Es wurde beschlossen, dass das nichste Treffen des Netzwerkes am selben Ort Im
Spenerhaus Frankfurt am Main am Sonntag, dem 26. Oktober 2008, stattfinden soll. Frau
Frielinghaus wird freundlicherweise die Reservierung des Saals im Spenerhaus

veranlassen.
Ferner wurde erwﬁhﬂt:

Frau Grote (gisela.grote-li@web.de) mdchte bis zum 8. Juli 2008 ungestérten Erholungsurlaub
verbringen. In dieser Zelt wird Herr Dr. Wortberg sie als ersten Ansprechpartner des Netzwerkes
Umwelterkrankte vertreten (Tel/Fax: 02351-12411). Seine E-Mail-Adresse lautet: dr.wortberg@t-

online.de.

Weitere SHG/SHV, die an diesem Projekt mitarbeiten méchten und die Regeln des Netzwerkes
akzeptieren und einhalten, sind willkommen.

Es wurde Frau Grote fir ihre Initiative und die viele Arbeit mit der Vorbéreltuﬁg zu diesem Treffen
" gedankt sowie Herrn Dr. Wortberg fiir die gute Moderation dieser ganztagigen Sitzung und selne
Bereitschaft, weiterhin tatkriftig fir dieses Projekt zur Verfigung zu stehen.

Frankfurt am Main, den 11. Juni 2008

f Beecn
Veronika Bloemers Dr. Walter Wortberg / Gisela Grote
Protokollantin der Sitzung Vorsitzende der Sitzung




