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Ein weiterer Schwerpunkt des Jahres: 2025 ist die Expertinnen- und 
Expertenkommission in ihre entscheidende Phase gegangen. Der 
Entwurf des Abschlussberichts mit Empfehlungen zu Wohnen im 
Alter, psychosozialer Begleitung und gesundheitlicher Versorgung 
ist weitgehend fertiggestellt und wird 2026 an uns übergeben. Er 
dient als Wissensbasis, um Sicherheit, Teilhabe und Lebensqualität 
für Menschen mit Conterganschädigung langfristig zu stärken.  

Sicherheit hat auch mit guter Information zu tun. Deshalb führten 
wir 2025 ein Vergabeverfahren für eine neue Kommunikationsagen-
tur durch. Seit dem 1. Januar 2026 arbeiten wir mit der Agentur „Die 
PR-Berater“ aus Köln zusammen. Gemeinsam werden wir unseren 
Auftritt weiterentwickeln, unter anderem mit einem Relaunch des 
Contergan-Infoportals (CIP), damit Sie sich leichter zurechtfinden 
und wichtige Informationen schneller finden. 

In diesem Tätigkeitsbericht zeigen wir anhand vieler Beispiele, 
wie die verschiedenen Bereiche der Stiftung zur Sicherheit bei-
tragen: der Leistungsbereich durch finanzielle Unterstützung, die 
Kompetenzzentren durch spezialisierte medizinische Angebote, 
der Beratungsbereich bei rechtlichen und sozialen Fragen sowie 
Organe und Gremien durch transparente Entscheidungen.   

Wir danken allen Betroffenen, Verbänden, Gremienmitgliedern 
und Mitarbeitenden der Geschäftsstelle für ihre offenen Rückmel-
dungen und ihr Vertrauen. Sie sind der Maßstab für unsere Arbeit. 
Wir wünschen Ihnen eine informative und ermutigende Lektüre.

Ihr Vorstand der Conterganstiftung 

Liebe Leserinnen und Leser,   

Sicherheit ist für viele Menschen selbstverständlich. Für Menschen 
mit Conterganschädigung war sie das nicht immer. Ihr Alltag ist 
oft geprägt von Fragen wie: Reichen meine Rente und andere 
Einkünfte, wenn sich etwas ändert? Wird mein Antrag nachvoll-
ziehbar entschieden? Werden die finanziellen Leistungen meiner 
besonderen Lebenssituation gerecht? 2025 war das Thema Sicher-
heit von besonderer Bedeutung, im persönlichen Erleben der 
Betroffenen und in der rechtlichen Grundlage unserer Arbeit. 

Besonders prägend war das Urteil des Bundesverwaltungs-
gerichts vom Juli 2025. Es hat den Wahrscheinlichkeitsmaßstab 
bei der Anerkennung von Conterganschäden höchstrichterlich 
bestätigt und damit den rechtlichen Rahmen auch für die Zu-
kunft geklärt. Für Antragstellende bedeutet das mehr Klarheit 
darüber, wann ein Conterganschaden anerkannt werden kann. 
Für die Stiftung bedeutet es, dass unsere Anerkennungspraxis 
auf einer festen Grundlage steht. Vor diesem Hintergrund haben 
wir Sicherheit in all ihren Facetten zum Leitthema dieses Tätig-
keitsberichts gemacht. 

Sicherheit entsteht aber nicht nur durch Recht, sondern auch 
durch eine verlässliche Versorgung. Die multidisziplinären medi-
zinischen Kompetenzzentren wurden 2025 weiter gestärkt: Der 
Vorstand hat vier Zentren besucht, um sich vor Ort ein Bild zu ma-
chen. Gemeinsam mit Betroffenenvertretungen des Stiftungsrates 
haben wir die Förderrichtlinie überarbeitet, damit die Zentren 
einfacher planen und ihre Arbeit noch besser auf die Bedürfnisse 
der Betroffenen ausrichten können. 

EDITORIAL

Margit Hudelmaier Heinz-Günter DickelDieter Hackler (Vorsitzender)
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Stellen Sie sich vor, Sie wachen morgens auf und wissen: Heute 
muss ich nicht kämpfen. Die Miete wird pünktlich überwiesen, 
die gesundheitliche Versorgung ist gesichert, und wenn etwas 
schiefgeht, gibt es jemanden, der mir hilft. So können Betroffene 
ihren Alltag planen – vom Arzttermin bis zum Einkauf – ohne 
ständig um Unterstützung bangen zu müssen. Dieses Gefühl von 
Sicherheit ist für viele selbstverständlich. Doch für manche ist es 
ein kostbares Gut, um das sie jeden Tag neu ringen müssen. 

Wenn das Leben planbar wird – was Sicherheit 
wirklich bedeutet 
Haben Sie sich schon einmal gefragt, wie es sich anfühlt, wenn 
Sie sich wirklich auf etwas verlassen können? Sicherheit gibt Ih-
nen mehr als Schutz vor Gefahren. Sie schenkt Ihnen Vertrauen 
und Freiheit. Es ist die Gewissheit, dass Ihre Rechte gelten und 
Ihr Platz in der Gesellschaft anerkannt wird. Sicherheit zeigt sich 
in kleinen Momenten. In einem klaren Brief, der keine Fragen 
offenlässt. In einem Gespräch, das mit Verständnis beginnt und 
nicht von vorne anfängt. 

Herausforderungen, die lange unsichtbar blieben 
Für Menschen mit Conterganschädigung ist dieses Gefühl oft 
nicht selbstverständlich. Sie wurden in eine Welt hineingeboren, 
die sie nicht vorgesehen hatte. Ihr Leben ist geprägt von Heraus-
forderungen, die viele nicht sehen. Lange Zeit fehlte die An-
erkennung für ihre besonderen Bedürfnisse, für ihre Rechte und 
für ihre Existenz. Sicherheit war für sie kein Zustand, sondern ein 
Ziel, das sie hart erkämpfen mussten. 

Ein Urteil mit weitreichender Bedeutung für Rechtssicherheit 
Nach einem mehrstufigen Gerichtsverfahren hat das Bun-
desverwaltungsgericht im Juli 2025 eine zentrale Frage zur 
Anerkennung von Conterganschädigungen geklärt. Es hat 
festgelegt, nach welchem Maßstab geprüft wird, wenn mehrere 
Ursachen für einen Schaden infrage kommen. Damit ist für alle 
Beteiligten klarer, wann ein Schaden als Conterganschaden  
anerkannt werden kann. 

Die Conterganstiftung hatte ihre Verfahren bereits im Vor-
feld so ausgerichtet, dass alle Mitglieder der Medizinischen 
Kommission in die Entscheidungen einbezogen werden und ihr 
Fachwissen einbringen. In Verbindung mit dem Urteil entsteht 
so ein Rahmen, in dem Anträge auf einer nachvollziehbaren 
und rechtlich abgesicherten Grundlage entschieden werden. 
Für Betroffene bedeutet das: mehr Transparenz und besser  
einschätzbare Entscheidungen. Eine genaue Aufarbeitung des 
Urteils lesen Sie auf Seite 43.

Verlässlichkeit, die im Alltag Halt gibt 
Für die Conterganstiftung ist Sicherheit keine Option, sondern 
tägliche Verpflichtung. Nicht als Wohltätigkeit, sondern als 
Recht, Planbarkeit und Verlässlichkeit. Wir sind mehr als eine 
Zahlstelle. Wir sind eine Institution, die für Verlässlichkeit steht. 
Diese Sicherheit zeigt sich in der monatlichen Rente und unseren 
anderen finanziellen Leistungen, die es einfach ermöglichen, den 
Alltag zu gestalten, einen Umbau zu planen, ein Auto anzuschaf-
fen oder sich auf das Alter vorzubereiten.  

Sie zeigt sich in der medizinischen Versorgung, wenn Betroffene 
in einem multidisziplinären medizinischen Kompetenzzentrum 
behandelt werden, das ihre speziellen Bedürfnisse kennt. Sie 
bedeutet, dass Sie sich immer mit all Ihren Anliegen vertrauens-
voll und themenunabhängig an den Beratungsbereich wenden 
können. 

Sie wirkt in der Verwaltung, wenn ein Antrag mit der gebotenen 
Gründlichkeit und Sorgfalt bearbeitet wird. Und sie gründet in 
der Rechtssicherheit, wenn Entscheidungen auf einer stabilen 
Grundlage stehen. 

Sicherheit erleben–  
wie die Conterganstiftung 
Ihren Alltag stärkt

Sicherheit ist für viele Menschen selbstverständlich – doch für  
Betroffene mit Conterganschädigung ist sie oft ein hart erkämpftes 
Gut. In diesem Artikel erfahren Sie, wie Sicherheit im Alltag wirkt, 
welche Herausforderungen es gibt und wie die Conterganstiftung 
mit Recht, Versorgung und Verlässlichkeit Halt gibt. 

Sicherheit als tägliche Aufgabe 
Sicherheit ist kein Zustand, den man einmal erreicht. Sie ist 
eine fortwährende Aufgabe. Es geht um die Arbeit an klaren 
Strukturen, an Vertrauen und darum, dass niemand durch das 
Raster fällt. Die Conterganstiftung leistet diese Arbeit. Wir 
sind eine Rechtsinstitution, die ein Versprechen aufgrund ihres 
gesetzlichen Auftrages Schritt für Schritt einlöst. Nicht durch 
große Gesten, sondern durch tägliche, präzise Arbeit. Nicht 
durch Emotion, sondern durch Verlässlichkeit. Sicherheit, wie 
wir sie verstehen, mag nüchtern wirken. Doch sie ist zutiefst 
menschlich. Sie sagt: Ihr Leben ist anerkannt. Ihr Recht ist ge-
schützt. Sie sind keine Zahl, sondern eine Person mit Anspruch. 

Die vielen Facetten von Sicherheit – was wirklich zählt 
Sicherheit zeigt sich in verschiedenen Bereichen. Erst wenn  
sie in allen greift, wird sie wirklich wirksam.  

•	 Rechtssicherheit schafft Verlässlichkeit. Klare Verfahren, 
stabile Entscheidungsgrundlagen und Orientierung für alle 
Beteiligten.  

•	 Versorgungssicherheit ist lebenswichtig. Leistungen 
kommen planbar und dauerhaft an. Es geht nicht um den 
Kampf um Unterstützung, sondern um den Anspruch auf 
Anerkennung.  

•	 Medizinische Sicherheit entsteht durch Struktur und 
Kompetenz. Die Medizinische Kommission prüft, bewertet 
und begleitet. Die multidisziplinären medizinischen Kom-
petenzzentren sorgen für eine qualifizierte Versorgung.   

•	 Administrative Sicherheit gibt Halt. Klare Abläufe, trans-
parente Verfahren, nachvollziehbare Entscheidungen und 
direkte Ansprechbarkeit. Betroffene wissen, wo sie stehen 
und an wen sie sich wenden können. 

Diese Bereiche bilden das Fundament, auf dem wir aufbauen.  
Sie sind nicht nur Prinzipien, sondern gelebte Praxis. Sie ziehen 
sich als roter Faden durch diesen Tätigkeitsbericht. 

SCHWERPUNKT SICHERHEIT

Vorständin Frau Margit Hudelmaier im Haus der Geschichte 
in Bonn mit ihrer Armprothese aus Kindertagen

Ich habe diese Prothese immer als Fremd-
körper empfunden, als etwas, das gar nicht 
zu mir gehört und mir meine Behinderung 
erst richtig bewusst gemacht hat.
Margit Hudelmaier, Vorständin der Conterganstiftung
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Die Conterganstiftung 
Was macht die Conterganstiftung genau, welche Aufgaben 
hat sie und wie arbeitet sie heute für Betroffene? Dieser  
Abschnitt gibt einen kompakten Einblick in Struktur,  
Arbeitsweise und Schwerpunkte der Stiftung und zeigt,  
welche Entwicklungen und Aktivitäten im Jahr 2025  
besonders prägend waren. 

Leistungen an Betroffene

Monatliche Renten, Kapitalisierungsmöglichkeiten und  
jährliche Pauschalbeträge bilden das finanzielle Fundament  
der Unterstützung. Hier erfahren Sie, welche Leistungen es 
grundsätzlich gibt und wie sie im Jahr 2025 angepasst,
genutzt und weiterentwickelt wurden. 

Renten: monatliche Unterstützung mit Planungssicherheit  
Im ersten Halbjahr 2025 betrugen die niedrigsten Renten  
855,00 Euro und die höchsten Renten 9.656,00 Euro. Mit der 
Erhöhung der gesetzlichen Rente um 3,74 Prozent wurden auch 
die Renten der Conterganstiftung zum 1. Juli 2025 angepasst. 
Seitdem liegt die niedrigste Rente bei 887,00 Euro, die höchste 
Rente bei 10.017,00 Euro. Diese regelmäßigen Zahlungen geben 
Betroffenen finanzielle Sicherheit und helfen ihnen, ihren Alltag 
zu planen. 

Kapitalisierung der Rente: mehr Spielraum für individuelle 
Vorhaben 
Seit dem 1. Januar 2024 können Leistungsberechtigte ihre 
Rente für einen Zeitraum von bis zu fünf Jahren kapitalisieren 
lassen, ohne Altersbegrenzung. Damit trägt die Stiftung dem 
besonderen Anliegen der Betroffenen Rechnung, starre Alters-
grenzen aufzuheben. Zur Vereinfachung des Verfahrens wurden 
die bisherigen Kapitalisierungsgründe in einem Zweck zusam-
mengefasst: „im Interesse des Menschen mit Behinderung“. 

Der Abzinsungsfaktor hat sich zum 1. Oktober 2025 von 2,13 
Prozent auf 2,62 Prozent erhöht. 

Im Jahr 2025 sind insgesamt 44 Anträge auf Kapitalisierung bei 
der Conterganstiftung eingegangen und 46 bewilligt worden. 
Das sind 12 Anträge mehr als im Vorjahr, in dem 32 Anträge 
gestellt wurden. Dieser Anstieg lässt sich vor allem auf die ver-
einfachten Verfahren und die seit 2024 geltende Erweiterung der 
Kapitalisierungsmöglichkeiten zurückführen.  

Im Vergleich zu 2024 ist auch die ausgegebene Summe für 
Kapitalisierungen deutlich gestiegen. 2024 wurden insge-
samt 1.211.344,36 Euro ausgezahlt, im Jahr 2025 waren es 

3.607.882,15 Euro. Geplant waren für 2025 Ausgaben von bis  
zu 1.500.000 Euro. 

Pauschale Leistungen für spezifische Bedarfe: jährliche 
Ergänzung zur Rente 
Die gesetzliche Regelung sieht vor, dass die pauschale Leistung 
gemäß § 14 Absatz 1 der Richtlinien für die Gewährung von Leis-
tungen wegen Contergan-Schadensfällen jeweils zum 10. Januar 
eines Jahres überwiesen wird. 

Die pauschale Leistung setzt sich aus einem jährlichen Sockel-
betrag in Höhe von 4.800 Euro und einem individuellen Betrag 
zusammen. Dieser individuelle Betrag richtet sich nach der 
Schwere des Körperschadens und den dadurch verursachten 
Körperfunktionsstörungen. Er liegt zwischen 876 Euro und  
9.900 Euro pro Jahr. Insgesamt wurden im Jahr 2025 pauschale 
Leistungen in Höhe von 25.846.596,89 Euro ausgezahlt. 

Diese Leistungen sind steuerfrei, werden nicht auf andere Sozial-
leistungen angerechnet und tragen dazu bei, spezifische Bedarfe 
im Alltag der Betroffenen abzusichern. 

Rechtliche Grundlagen - Conterganstif-
tungsgesetz, Satzung und Richtlinien

Die Arbeit der Conterganstiftung ruht auf einer klaren gesetz-
lichen Basis. In diesem Abschnitt lesen Sie, welche Gesetze, 
Satzungen und Richtlinien die Stiftung steuern und wie sie die 
Rechte der Betroffenen schützen. Ergänzend wird aufgezeigt, 
welche rechtlichen Entwicklungen und Beschlüsse im Jahr 2025 
eine besondere Rolle gespielt haben. 

Conterganstiftungsgesetz: verbindlicher Rahmen der 
Stiftungsarbeit 
Im Berichtsjahr galt weiterhin das „Sechste Gesetz zur Änderung 
des Conterganstiftungsgesetzes“, das am 15. Juli 2021 in Kraft ge-
treten ist. Es bildet die zentrale rechtliche Grundlage für die Arbeit 
der Conterganstiftung und regelt insbesondere die Leistungen für 

Menschen mit Conterganschädigung, die Zusammensetzung der 
Gremien sowie deren Aufgaben. 

Satzung und Richtlinien: Ausgestaltung im Detail 
Darüber hinaus galt im Berichtsjahr die Satzung der Conterganstif-
tung in der Fassung vom 23. Januar 2024. Sie konkretisiert die ge-
setzlichen Vorgaben für die interne Arbeit der Stiftung. Ergänzend 
regeln die Richtlinien für die Gewährung von Leistungen wegen 
Contergan-Schadensfällen, wie die gesetzlichen Ansprüche in der 
Praxis umgesetzt werden. Zusammen sorgen Gesetz, Satzung und 
Richtlinien für einen klaren rechtlichen Rahmen und damit für 
Rechtssicherheit und Verlässlichkeit für die Betroffenen. 

Stiftungsgremien 

Dieser Teil stellt Stiftungsrat und Vorstand vor und erläutert ihre 
Aufgaben. Im Mittelpunkt stehen die personellen Veränderun-
gen, Sitzungen und Schwerpunkte der Gremienarbeit im Jahr 
2025, einschließlich des Dialogs mit Betroffenen und wichtiger 
Projekte des Vorstands. 

Stiftungsrat: Aufsicht und strategische Steuerung 
Die 14. Amtszeit des Stiftungsrates begann am 1. Dezember 2024.  
Der Stiftungsrat begleitet und überwacht die Arbeit der Conter-
ganstiftung und trifft grundlegende Entscheidungen, die für die 
Betroffenen von großer Bedeutung sind. 

Im Berichtsjahr war zunächst Andreas Schulze, Leiter der Ab-
teilung 3 im Bundesministerium für Bildung, Familie, Senioren, 
Frauen und Jugend (BMBFSFJ), Vorsitzender des Stiftungs-
rates. Sein Stellvertreter war Johannes-Wilhelm Rörig, Leiter 
der Unterabteilung 30 im BMBFSFJ. Zum 1. September 2025 
wurde Dr. Christoph Steegmans, Leiter der Unterabteilung 11 
im BMBFSFJ, zum Vorsitzenden des Stiftungsrates berufen. 
Er wird durch Honey Deihimi, der Leiterin der Abteilung 1 im 
BMBFSFJ, vertreten. 

Dem Stiftungsrat gehörten im Berichtszeitraum außerdem  
Bärbel Kroll (Bundesministerium für Arbeit und Soziales, BMAS) 
und Dr. Jürgen Ehler (Bundesministerium der Finanzen, BMF) 
als ordentliche Mitglieder an. Aus dem Kreis der Leistungsbe-
rechtigten wirkten Barbara Bettina Ehrt und Christian Stürmer im 
Stiftungsrat mit und brachten die Perspektive der Betroffenen ein. 

Stellvertretende Mitglieder des Stiftungsrates waren Claudia 
Diana Wesche (BMF) und Torsten Einstmann (BMAS) sowie  
aus dem Kreis der Leistungsberechtigten Udo Herterich und  
Prof. Dr. Herbert Taubner. Im Jahr 2025 tagte der Stiftungsrat am 
3. Juni 2025 in Berlin im Bundesministerium für Bildung, Familie, 
Senioren, Frauen und Jugend (BMBFSFJ) und am 19. November 
2025 in Köln im Bundesamt für Familie und zivilgesellschaftliche 
Aufgaben (BAFzA). 

Stiftungsvorstand: ehrenamtliche Leitung und Dialog mit 
den Betroffenen 
Seit dem Jahr 2021 besteht der Vorstand aus dem Vorsitzen-
den Dieter Hackler sowie den Vorstandsmitgliedern Margit 
Hudelmaier und Heinz-Günter Dickel. Der Vorstand führt die 
Geschäfte der Stiftung, setzt die Beschlüsse des Stiftungsrates 
um und vertritt die Conterganstiftung nach außen. Alle Vor-
standsmitglieder arbeiten ehrenamtlich. 

Zur Steuerung des Alltagsgeschäfts fanden im Jahr 2025  
Vorstandssitzungen am 28. Januar 2025, 15. Mai 2025 und  
4. September 2025 sowie wöchentliche Telefonkonferenzen mit 
der Geschäftsstelle statt. Darüber hinaus nahm der Vorstand 
zahlreiche Termine im politischen und gesellschaftlichen Um-
feld wahr, um die Anliegen der Betroffenen zu vertreten. 

Im direkten Austausch mit Betroffenen und Verbänden 
Ein Schwerpunkt der Vorstandsarbeit lag 2025 auf dem Dialog 
mit Betroffenen. Es fanden halbjährliche Gesprächsrunden mit 
der Betroffenenvertretung im Stiftungsrat, mit verschiedenen In-
teressenverbänden (Bundesverband Contergangeschädigter e. V., 
Contergannetzwerk Deutschland e. V., Internationale Contergan 
/ Thalidomid Allianz), mit Vertreterinnen und Vertretern gehör-
loser Betroffener sowie mit weiteren interessierten Betroffenen 
statt, unter anderem auch aus Brasilien und Irland. So konnte der 
Vorstand Erfahrungen und Rückmeldungen direkt aufnehmen. 

Besuche in den multidisziplinären medizinischen  
Kompetenzzentren (MMK) 
Zudem setzte der Vorstand seine Besichtigungsreihe in den Kom-
petenzzentren fort, um sich ein eigenes Bild von der Entwicklung 
vor Ort zu machen. Am 29. Januar 2025 besuchte er die Dr. Becker 
Rhein-Sieg-Klinik in Nümbrecht, am 8. April 2025 die Schön Klinik 
in Hamburg-Eilbek, am 9. April 2025 die DIAKOVERE in Hannover 
sowie am 25. Juni 2025 die Klinik Hoher Meissner in Bad Sooden-
Allendorf. Diese Besuche dienen dazu, die medizinische Versor-
gungssituation der Betroffenen noch besser zu verstehen und die 
Förderung der Kompetenzzentren weiterzuentwickeln. 

Expertinnen- und Expertenkommission: 2025 in 
entscheidender Phase 
2025 war für die vom Vorstand berufene Expertinnen- und Exper-
tenkommission ein entscheidendes Jahr. Die Kommission hat ihre 
Arbeit so weit vorangebracht, dass der Entwurf des Abschluss-
berichts fertiggestellt werden konnte. Der Schwerpunkt lag darauf, 
alle inhaltlichen Themen und Beiträge der verschiedenen Arbeits-
gruppen sowie die Ergebnisse aus den Gesprächen mit Betroffe-
nen zusammenzuführen und gemeinsam zu einem Gesamtbericht 
zu formen. Die Mitglieder nutzten mehrere Sitzungen in Präsenz 
und in digitaler Form, um den Text fortlaufend zu überarbeiten 
und die Perspektiven der betroffenen Mitglieder einzubeziehen. 
Der Abschlussbericht wird 2026 fertiggestellt und an den Vorstand 
der Conterganstiftung übergeben. Einen ausführlichen Bericht zur 
Arbeit der Kommission finden Sie ab Seite 23. 
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1957–1962: Contergan und seine Folgen   
Im Oktober 1957 kam das rezeptfreie Schlaf- und Beruhigungs-
medikament „Contergan“ der Firma Chemie Grünenthal GmbH in 
den Handel. Zwischen 1959 und 1962 wurden in Deutschland etwa 
5.000 Kinder mit verkürzten und deformierten Gliedmaßen gebo-
ren, häufig verbunden mit schwerwiegenden Schäden insbesonde-
re an den inneren Organen. Viele dieser Kinder überlebten nicht. 

1961 ergaben wissenschaftliche Untersuchungen, dass ein Zu-
sammenhang zwischen der Einnahme des Medikaments in der 
Frühschwangerschaft und den charakteristischen Fehlbildungen 
besteht. Die Herstellerfirma nahm das Medikament im Novem-
ber 1961 aus dem Handel. 

1972–1997: Vom Hilfswerk zur Conterganstiftung 
Nach jahrelangen gerichtlichen Verfahren der Betroffenen und 
ihrer Familien wurde die Stiftung „Hilfswerk für behinderte 
Kinder“ gegründet. Sie entstand 1972 durch Gesetz als öffentlich-
rechtliche Stiftung. Die Firma Chemie Grünenthal GmbH zahlte 
100 Millionen Deutsche Mark ein, der Bund stellte weitere 100 
Millionen Deutsche Mark zur Verfügung. Mit dieser gesetzlichen 
Regelung wurden weitere Ansprüche gegenüber der Hersteller-
firma ausgeschlossen. 

HISTORISCHER ÜBERBLICK

Historischer Überblick – 
1957 bis heute 
Der Conterganskandal prägt das Leben vieler Menschen 
bis heute. Dieser Überblick zeichnet die wichtigsten Ent-
wicklungsschritte der Stiftung von 1957 bis heute nach und 
zeigt, wie sich Leistungen, Beratung, medizinische Versor-
gung bis hin zur Erinnerungskultur verändert haben.  

Der Bund stockte seinen Beitrag dreimal auf (1976, 1980 bis 
1984, 1993 bis 1995). Insgesamt flossen so 320 Millionen 
Deutsche Mark an Bundesmitteln in die Stiftung, einschließlich 
der Mittel für Förderprojekte. Seit Mai 1997 werden die Renten 
vollständig aus dem Bundeshaushalt gezahlt, weil die dafür vor-
gesehenen Stiftungsmittel aufgebraucht sind.  

2005 wurde die Stiftung in „Conterganstiftung für behinderte 
Menschen“ umbenannt. 

2008–2009: Erste Reformen für höhere Leistungen und  
Umstrukturierung der Stiftung
Mit dem „Ersten Gesetz zur Änderung des Conterganstiftungs-
gesetzes“, das am 1. Juli 2008 in Kraft trat, wurden die Renten-
zahlungen zunächst verdoppelt und der Höchstbetrag auf  
1.090 Euro festgesetzt. Das „Zweite Gesetz zur Änderung des 
Conterganstiftungsgesetzes“ vom 25. Juni 2009 veränderte die 
Zusammensetzung des Stiftungsrates. Seitdem sind die Betroffe-
nenvertretungen und die drei beteiligten Bundesministerien stär-
ker eingebunden. Zugleich wurde der Stiftungszweck präzisiert: 
Die Leistungen der Stiftung kommen ausschließlich Menschen 
mit Conterganschädigung zugute. Das Gesetz führte außerdem 
jährliche Sonderzahlungen von bis zu 3.680 Euro ein und koppel-
te die Erhöhung der monatlichen Rente an die Rentenanpassung 
in der gesetzlichen Rentenversicherung. Damit wurde die finan-
zielle Sicherheit der Betroffenen spürbar gestärkt. 

2013–2017: Stärkere Unterstützung und neue 
Beratungsangebote 
Auf Empfehlung des Gerontologischen Instituts der Universität 
Heidelberg wurden die Renten neu berechnet. Die Studie war 
vom Stiftungsrat einstimmig beauftragt worden. Im Rahmen des 
„Dritten Gesetzes zur Änderung des Conterganstiftungsgeset-
zes“ wurden die Renten rückwirkend zum 1. Januar 2013 erneut 
angehoben, auf damals maximal 6.912 Euro im Monat. Zusätzlich 
stellt der Bund seitdem jährlich 30 Millionen Euro für individuelle 
Bedarfe der Betroffenen zur Verfügung.  

Dieser Leistungsbaustein wurde 2017 in eine pauschale Leistung 
zur Deckung spezifischer Bedarfe umgewandelt, die seitdem 
jeweils im Januar ausgezahlt wird. Die Betroffenen können über 
diese Leistung frei verfügen. Die Höhe aller Leistungen richtet 
sich nach der Schwere der Behinderung. Alle Leistungen sind 
steuerfrei, frei von Abgaben für Sozialversicherungsleistungen 
und werden nicht auf andere Sozialleistungen angerechnet. Das 
schafft Verlässlichkeit und trägt direkt zur finanziellen Sicherheit 
der Betroffenen bei. 

Mit dem „Vierten Änderungsgesetz zum Conterganstiftungsge-
setz“ vom 21. Februar 2017 erhielten Menschen mit Contergan-
schädigung zudem ein eigenes Beratungsangebot. Seit Juni 2017 
ist dieser Bereich ein fester Bestandteil des Leistungsangebots 
der Conterganstiftung. Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des 
Beratungsbereiches stehen Betroffenen bei Fragen zu Stiftungs-
leistungen und zum deutschen Sozialrecht zur Seite. Sie greifen 
Themen auf, die für Betroffene im Alltag wichtig sind, und unter-
stützen dabei, diese Anliegen sichtbar zu machen und durch-
zusetzen. So entstehen neben finanzieller auch rechtliche und 
soziale Sicherheit.  

Seit 2017: Aufbau und Förderung der Kompetenzzentren  
Ebenfalls mit dem Vierten Änderungsgesetz beschloss der  
Gesetzgeber, die medizinische Versorgung für Menschen mit  
Conterganschädigung zu verbessern. Im Bundesgebiet sollten 
multidisziplinäre medizinische Kompetenzzentren entstehen, 
orientiert an der regionalen Verteilung der Betroffenen. 

Die Conterganstiftung erhielt den Auftrag, Anforderungsprofile 
für diese Zentren unter Beteiligung der Betroffenen zu entwickeln. 
Die anschließend neu gefasste Richtlinie für die Gewährung von 
Leistungen wegen Contergan-Schadensfällen (Richtlinie Conter-
ganstiftungsgesetz) konkretisierte diesen Auftrag und übertrug 
der Stiftung die Aufgabe, solche Kompetenzzentren zu fördern. 

Inzwischen ist das planerische Ziel erreicht: Zehn Kompetenz-
zentren werden gefördert. Bei der Auswahl wurde die regionale 
Verbreitung der Menschen mit Conterganschädigung berück-
sichtigt, damit möglichst viele Betroffene erreicht werden. Im 
Jahr 2024 hat auch die Vernetzung der Zentren untereinander 
deutlich an Kontur gewonnen. Diese Zentren tragen dazu bei,  
die medizinische Versorgung langfristig zu sichern. 

2020–2022: Weitere rechtliche Absicherung und  
Mittel für Projekte 
Am 19. August 2020 trat das „Fünfte Gesetz zur Änderung des 
Conterganstiftungsgesetzes“ in Kraft. Seitdem dürfen Leistungs-
ansprüche nach § 16 Absatz 1 Satz 2 nur noch aberkannt werden, 
wenn sie auf vorsätzlich unrichtigen oder vorsätzlich unvoll-
ständigen Angaben der leistungsberechtigten Person beruhen. 
Zugleich wurde die gesetzliche Grundlage für die Förderung 
der multidisziplinären medizinischen Kompetenzzentren weiter 
gestärkt. Das „Sechste Gesetz zur Änderung des Contergans-

Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal

tiftungsgesetzes“ gilt seit dem 15. Juli 2021. Mit diesem Gesetz 
wurde die Stiftung von „Conterganstiftung für behinderte Men-
schen“ in „Conterganstiftung“ umbenannt. Der neue Name ist 
kürzer und zeitgemäßer. Gleichzeitig brachte das Gesetz weitere 
Verbesserungen für die Betroffenen. So wurde klargestellt, dass 
Schadenspunkte als Grundlage für die Leistungsberechnung 
nicht mehr aberkannt werden dürfen.  

Darüber hinaus wurde festgelegt, dass das gesamte für die 
jährliche Sonderzahlung vorgesehene Stiftungsvermögen zum 
30. Juni 2022 vorzeitig an die Leistungsberechtigten ausgezahlt 
wird. Der unantastbare Kapitalstock der Stiftung wurde von 
6,5 Millionen Euro auf 1,5 Millionen Euro reduziert. Die frei 
gewordenen Mittel von 5,0 Millionen Euro stehen seitdem für 
die Projektförderung zur Verfügung. Auch das stärkt die Hand-
lungsspielräume der Stiftung im Interesse der Betroffenen. 

2025: Neuer Förderrahmen und verankerte Erinnerungskultur
Im Jahr 2025 wurde die Förderrichtlinie für die multidisziplinä-
ren medizinischen Kompetenzzentren weiterentwickelt. Grund-
lage waren die seit 2017 bestehenden gesetzlichen Regelungen 
und die Erfahrungen mit den aufgebauten Zentren. Gemeinsam 
mit Betroffenenvertreterinnen und Betroffenenvertretern sowie 
dem Bundesverband Contergangeschädigter e. V. wurden die 
Regelungen überarbeitet. 

Ziele waren, die Verfahren zu vereinfachen, die Förderangebote 
attraktiver zu gestalten und den medizinischen Einrichtungen 
mehr Planungssicherheit zu geben. Ab dem Förderjahr 2027  
können die Zentren bis zu drei Jahre lang gefördert werden. Ge-
fördertes Fachpersonal kann auch in höheren Erfahrungsstufen 
beschäftigt werden, und Ausgaben für Veranstaltungen werden 
stärker pauschaliert. Damit stärkt die Conterganstiftung die Ver-
lässlichkeit der Förderung und trägt dazu bei, die medizinische 
Versorgungssicherheit der Betroffenen langfristig abzusichern.

Contergan in der Erinnerungskultur: Haus der Geschichte 
in Bonn
Ebenfalls im Jahr 2025 erhielt der Conterganskandal mit der 
Wiedereröffnung der neuen Dauerausstellung „Du bist Teil der 
Geschichte. Deutschland seit 1945“ im Haus der Geschichte in 
Bonn einen festen Platz im öffentlichen Gedächtnis.  

Bereits 2024 hatte die Conterganstiftung erste Exponate über-
geben. Mit der Aufnahme einer originalen Armprothese von 
Vorstandsmitglied Margit Hudelmaier in die Ausstellung wird 
das Leben von Menschen mit Conterganschädigung sichtbar als 
Teil der deutschen Nachkriegsgeschichte dokumentiert.  

Die Einbindung des Themas Contergan stärkt Erinnerung, Auf-
klärung und Anerkennung und setzt ein deutliches Zeichen für 
die gesellschaftliche Verantwortung. 

https://contergan-infoportal.de/stiftung/historie
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Höchste Rente  

bis 30.06.2025:  9.656,00 €

Niedrigste Rente  

bis 30.06.2025: 855,00 €

Höchste Rente 

ab 01.07.2025: 10.017,00 €

Niedrigste Rente 

ab 01.07.2025: 887,00 €

Zahlen zur 
Conterganstiftung

150.741.352,32 € 

25.846.596,89 € 

Individualbetrag: 

von 876,00 € bis 9.900,00 € 

Sockelbetrag:  

4.800,00 €

Pauschale Leistungen  
für spezifische Bedarfe

Rentenzahlungen 2025 insgesamt 44 bewilligte Anträge zur 
Rentenkapitalisierung aus 2025
 
Anhebung des Abzinsungsfaktors 
zum 01.10.2025 von zuvor 2,13 % 
auf 2,62 % 

3.607.882,15 € 
Abgerufene Kapitalisierungsbeträge

1312

104.428,18 €
Zinseinnahmen aus Vermögensanlage
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Kapitel I: In Sicherheit leben

In Sicherheit leben heißt, sich auf das eigene Leben verlassen zu 
können. Für Menschen mit Conterganschädigung bedeutet das, nicht 
jeden Tag um Unterstützung kämpfen zu müssen, sondern planen zu 
können: den nächsten Arzttermin, eine wichtige Anschaffung, den 
eigenen Alltag.  

Die Conterganstiftung versteht Sicherheit als Auftrag, der viele  
Bereiche zugleich betrifft, von Finanzen über medizinische  
Versorgung bis hin zu Recht, Verwaltung und einer verlässlichen,  
zugewandten Beratung. In diesem Kapitel zeigen wir, welche Facetten 
von Sicherheit es gibt und wie sie im Leben von Betroffenen konkret 
wirken. 

Seit 2017 begleitet unser Beratungsteam Menschen mit  
Conterganschädigung in Fragen rund um Sozialrecht, Stiftungs-
leistungen, Gesundheit und Alltag. Ziel ist es, gemeinsam Lösun-
gen zu finden, die Selbstständigkeit, Teilhabe und Lebensqualität 
zu stärken und so Sicherheit zu geben, damit Betroffene bei 
wichtigen Entscheidungen nicht alleine dastehen. 

Im Jahr 2025 wandten sich 350 Personen mit insgesamt  
413 Anfragen an unseren Beratungsbereich. Häufige Themen 
waren Rehabilitationsmaßnahmen, Fragen zu den Kompetenz-
zentren, die Suche nach passenden Fachärztinnen und Fachärz-
ten, Krankenversicherung und Pflegeleistungen sowie Mobilität 
und Hilfen im Alltag. 

Engagement für bessere Rahmenbedingungen 
Die Arbeit der Beratung endet nicht beim einzelnen Gespräch. 
2025 hat sich das Beratungsteam gemeinsam mit dem Vor-
stand auch dafür eingesetzt, dass die Rahmenbedingungen im 
Gesundheitswesen besser zu den Bedürfnissen von Menschen 
mit Conterganschädigung passen. 

Barrierefreie Patientenzimmer im Blick 
Ein Schwerpunkt war die Barrierefreiheit in Patientenzimmern.  
In einem Schreiben an die Bundesgesundheitsministerin und die 
zuständigen Landesministerien machte die Conterganstiftung 
auf die besonderen Anforderungen von Menschen mit Conter-
ganschädigung aufmerksam.   

Die Rückmeldungen aus Bund und Ländern haben die Bedeu-
tung barrierefreier Patientenzimmer ausdrücklich bestätigt. Sie 
verweisen unter anderem auf einen Aktionsplan für ein inklusives 
und barrierefreies Gesundheitswesen, auf Fördermöglichkeiten 
für bauliche Verbesserungen und auf die geplante Erstellung eines 
Leitfadens zur Barrierefreiheit in Krankenhäusern. Langfristig soll 
dies dazu beitragen, dass Betroffene sich im Krankenhaus nicht 
nur versorgt, sondern auch sicher und ernst genommen fühlen. 

 

Geriatrische Rehabilitation stärken  
Ein zweiter Schwerpunkt war die geriatrische Rehabilitation.  
Der Vorstand wandte sich an den GKV-Spitzenverband, um auf 
den erhöhten Rehabilitationsbedarf älter werdender Betroffener 
hinzuweisen. Viele von ihnen entwickelten schon ab etwa  
50 Jahren Einschränkungen, die in der Allgemeinbevölkerung 
häufig erst deutlich später auftreten.   

In seiner Antwort sagte der GKV-Spitzenverband zu, die Kran-
kenkassen mit einem aktualisierten Rundschreiben über den er-
höhten Rehabilitationsbedarf zu informieren. Reha-Anträge von 
Menschen mit Conterganschädigung sollen möglichst zügig und 
unbürokratisch bearbeitet werden. Bei Vorsorge- und Rehabilita-
tionsmaßnahmen kann zugunsten der Betroffenen vom üblichen 
Vierjahresintervall abgewichen werden, wenn die Notwendigkeit 
aus dem Antrag hervorgeht. Das ist ein wichtiger Schritt hin zu 
mehr Versorgungssicherheit im Alter und einem verlässlichen 
Zugang zu Reha-Angeboten. 

 

Beratung: Unterstützung, die 
Sicherheit gibt 
Beratung gibt Sicherheit. Für viele Menschen mit Conterganschä-
digung ist der Beratungsbereich der Conterganstiftung eine feste 
Anlaufstelle: bei Fragen zu Reha, Leistungen, Gesundheit oder ganz 
praktischen Alltagsthemen. 2025 haben die Mitarbeiterinnen und 
Mitarbeiter nicht nur beraten, sondern sich auch für bessere  
Rahmenbedingungen im Gesundheitswesen eingesetzt. 

Vielen Dank für die rasche 
Antwort. Jetzt habe ich 
richtig gute Laune. 

KAPITEL I: IN SICHERHEIT LEBEN

Anonymisierte Rückmeldung einer  
Betroffenen an das Beratungsteam
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Im direkten Kontakt: Begegnungen und persönliche 
Gespräche 
Sicherheit entsteht auch dort, wo man sich persönlich begegnet 
und Fragen direkt stellen kann. Am 18. September 2025 war das 
gesamte Team des Beratungsbereichs auf der Fachmesse Reha-
care in Düsseldorf am Stand des Interessenverbands Contergan-
geschädigter NRW e. V. vor Ort.   

Dort konnten Betroffene ihre Fragen direkt an die Mitarbeiten-
den richten, sich informieren und ins Gespräch kommen. Parallel 
nutzte das Team die Messe, um sich über neue Entwicklungen in 
den Bereichen Rehabilitation und Pflege zu informieren. So ent-
steht ein Austausch, der Vertrauen schafft und die Beratung nah 
an den aktuellen Bedürfnissen der Betroffenen hält. 

Ergänzend dazu fanden 2025 mehrere persönliche Beratungs-
gespräche in der Geschäftsstelle der Conterganstiftung statt. 
Diese Termine bieten Zeit und Ruhe, um auch komplexe 
Situationen gemeinsam zu besprechen, offene Fragen zu klären 
und nächste Schritte zu planen. So entsteht ein geschützter 
Rahmen, in dem niemand das Gefühl haben soll, mit seinen 
Fragen im Stich gelassen zu werden. 

Erfolge in der Einzelfallberatung 
Wie wichtig Beratung ist, zeigt sich besonders in Einzelfällen,  
in denen es um konkrete Entscheidungen und Rechte geht.  
Ein Beispiel aus dem Jahr 2025 ist die Durchsetzung des 
Wunsch- und Wahlrechts bei einer Rehabilitationsmaßnahme. 
Für Menschen mit Conterganschädigung ist dieses Recht  
zentral, weil ihre sehr individuellen Schädigungsmuster  
spezielle Reha-Konzepte erfordern.   

In einem konkreten Fall unterstützten unsere Beraterinnen und 
Berater eine betroffene Person dabei, die gewünschte Klinik als 
Reha-Einrichtung durchzusetzen. Mit Erfolg: Der Aufenthalt 
konnte schließlich in der favorisierten Einrichtung stattfinden.   

Diese Beratung zeigt: Rechte bleiben nicht abstrakt. Mit Unter-
stützung können sie im Alltag wirksam werden und geben Be-
troffenen die Sicherheit, dass ihre besonderen Bedarfe gesehen 
und berücksichtigt werden. Gleichzeitig vermittelt sie das Gefühl, 
mit den eigenen Anliegen ernst genommen zu werden.  

Der Beratungsbereich stellt auf Wunsch auch Unterlagen und 
Hinweise zur Verfügung, die für Anträge bei Kostenträgern 
hilfreich sind. 

Wissen teilen: Informationen im Contergan-Infoportal 
Neben der individuellen Beratung informiert der Bereich regel-
mäßig über das Contergan-Infoportal. 2025 standen in 42 Mel-
dungen vor allem Vorsorge- und Alltagsthemen im Vordergrund, 
die helfen, die eigene Gesundheit und Selbstständigkeit besser 
zu schützen. 

Vorsorge im Blick 
So verwies der Beratungsbereich auf den Ratgeber „Impfen als 
Vorsorge für ein gesundes Älterwerden“. Er bündelt aktuelle 
Informationen zu empfohlenen Impfungen, Impfstoffen und 
Anlaufstellen und unterstützt dabei, gut informiert über den 
eigenen Impfschutz zu entscheiden und Risiken besser ein-
schätzen zu können.   

Ein weiterer Hinweis galt dem Ratgeber „Sehen im Alter – Lebens-
qualität erhalten“. Er erklärt typische Augenerkrankungen im Alter, 
zeigt Vorsorgemöglichkeiten auf und gibt Tipps für den Alltag mit 
eingeschränktem Sehvermögen. Dazu gehören auch Hinweise zu 
Behandlungen sowie Beratungs- und Unterstützungsangeboten.  

Alltag und Mobilität erleichtern 
Auch das Thema Mobilität spielte eine wichtige Rolle. In einer 
Meldung zur Ausnahmegenehmigung zum Parken ohne Park-
scheibe informierte unser Beratungsteam darüber, dass Ohnhän-
derinnen und Ohnhänder sowie Ohnarmerinnen und Ohnarmer 
eine besondere Genehmigung erhalten können. Diese erleichtert 
es, an Parkuhren oder Parkscheinautomaten gebührenfrei und 
ohne Parkscheibe zu parken und zeitliche Begrenzungen flexibler 
zu nutzen. Hinweise zu automatischen Parkscheiben ergänzen 
diese Informationen.   

Solche Hinweise tragen dazu bei, Barrieren abzubauen, Wege zu 
erleichtern und damit auch im Alltag mehr Sicherheit und Teil-
habe zu ermöglichen. 

Durch diese und viele ähnliche Beiträge im Contergan-Infopor-
tal ergänzt der Beratungsbereich regelmäßig seine persönliche 
Beratung um gut aufbereitete Hintergrundinformationen. Sie 
geben Orientierung und zusätzliche Sicherheit bei wichtigen 
Gesundheits- und Alltagsthemen. 

Für die umfassende, gründliche und 
sehr rasche Antwort bedanke ich 
mich vielmals. Ich bin beeindruckt, 
dass Sie sogar Kontakt mit dem 
bayerischen Zentrum für Familie und 
Soziales aufgenommen haben, um 
die Sache zu klären.

KAPITEL I

Anonymisierte Rückmeldung eines Betroffenen  
an das Beratungsteam

Häufige Themen:

•	 Rehabilitation und Wunsch- und Wahlrecht  

•	 Fragen zu Kompetenzzentren und Fachärztinnen  

und Fachärzten   

•	 Krankenversicherung und Leistungen der  

Pflegeversicherung   

•	 Mobilität und Alltagshilfen   

Schwerpunkte 2025

•	 Einsatz für barrierefreie Patientenzimmer in der  

Maximalversorgung   

•	 Mitwirkung an einem inklusiven und barrierefreien  

Gesundheitswesen (barrierefreie Patientenzimmer,  

Aktionsplan, Leitfäden)  

•	 Stärkere Berücksichtigung der geriatrischen Rehabilitation 

bei Menschen mit Conterganschädigung   

•	 Präsenz auf der Rehacare  

•	 Persönliche Beratungsgespräche in der Geschäftsstelle

Team Beratung

413
Anfragen insgesamt

350
Anfragende Personen

IN SICHERHEIT LEBEN

Thanh Ha Christina Nguyen Claudia Ewalds

Lena Kringels
(seit 1. Mai 2025)

Daniel Eichmüller

Leonie Haves Mirja Phull
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Kapitel II:  
Finanzielle Sicherheit 

Finanzielle Sicherheit heißt, die Miete zahlen zu können, Hilfsmittel 
zu finanzieren und größere Vorhaben zu planen, ohne jeden Monat 
neu rechnen zu müssen. Für Menschen mit Conterganschädigung 
bilden Conterganrente, Kapitalentschädigung, pauschale Leistungen 
und die Möglichkeit der Kapitalisierung die Grundlage dafür.  

Der Leistungsbereich sorgt dafür, dass diese Zahlungen verlässlich  
ankommen und sich an unterschiedliche Lebenssituationen  
anpassen lassen. In diesem Kapitel erfahren Sie, wie die Leistungen 
2025 eingesetzt wurden, wie das Team arbeitet und wie finanzielle 
Sicherheit den Alltag der Betroffenen stärkt. 

Das Team des Leistungsbereichs bildet das Zentrum der finanziel-
len Unterstützung der Conterganstiftung. Die Mitarbeiterinnen 
und Mitarbeiter prüfen Anträge auf Conterganrente, Kapitalent-
schädigung, pauschale Leistungen, Kapitalisierung und Revision 
und stellen sicher, dass die vorgesehenen Zahlungen verlässlich 
ausgezahlt werden. So kommt die Unterstützung dort an, wo sie 
gebraucht wird. 

Rund 2.400 Menschen mit Conterganschädigung auf der ganzen 
Welt erhalten ihre Leistungen über dieses Team. Für die Betroffe-
nen bedeutet das: finanzielle Sicherheit, um den Alltag zu planen, 
Entscheidungen zu treffen und das eigene Leben aktiv und selbst-
bestimmt zu gestalten. 

Aufgaben des Leistungsbereichs  
Das Team des Leistungsbereichs übernimmt mehrere Aufgaben,  
die eng ineinandergreifen: 

•	 Beratung zu allen Leistungen nach dem  
Conterganstiftungsgesetz    

•	 Bearbeitung von Anträgen auf Conterganrente,  
Kapitalentschädigung, Kapitalisierung und Revision    

•	 Auszahlung der Renten und Pauschalen sowie  
Pflege der Bestandsdaten    

•	 Umgang mit Leistungen, die Betroffene aus anderen  
Staaten erhalten (Einholen, Prüfen, Anrechnen)  

•	 Aufstellung des Haushalts und Anlage des  
Stiftungsvermögens    

Um zu überprüfen, dass die Leistungen korrekt und an die 
richtige Person ausgezahlt werden, bittet die Stiftung die 
Leistungsberechtigten alle zwei Jahre um eine Lebensbescheini-
gung. Dabei handelt es sich um eine einfache Bestätigung, dass 
die leistungsberechtigte Person noch lebt und die hinterlegten 

Daten stimmen. Die letzte Abfrage fand 2024 statt, die nächste 
ist für Ende 2026 vorgesehen. So wird vermieden, dass Gelder 
fehlgeleitet werden und gleichzeitig bleibt die Auszahlung für  
die Betroffenen verlässlich. 

Regelmäßige Leistungen  
Die Leistungen der Conterganstiftung bestehen aus drei zent-
ralen Bausteinen: einer einmaligen Kapitalentschädigung, der 
monatlichen Conterganrente und einer jährlichen pauschalen 
Leistung für spezifische Bedarfe. Zusammen bilden sie die 
finanzielle Grundlage, die den Alltag absichert und zusätzlichen 
Spielraum für besondere Bedarfe schafft.   

Eine detaillierte Übersicht der einzelnen Leistungsarten finden 
Sie in der Übersicht „Finanzielle Leistungen der Conterganstif-
tung im Überblick“ auf der nächsten Seite. 

Kapitalisierung: Größere Vorhaben planen 
Manchmal braucht es nicht nur eine monatliche Unterstützung, 
sondern für eine bestimmte Zeit mehr Geld auf einmal. Dafür gibt 
es mit der Kapitalisierung die Möglichkeit, die Conterganrente 
ganz oder teilweise für einen Zeitraum von bis zu fünf Jahren im 
Voraus auszahlen zu lassen.   

Bei einer Kapitalisierung werden zukünftige Rentenbeträge zu-
sammengefasst und als einmaliger oder gestaffelter Betrag  
ausgezahlt. Im Gegenzug ruht die Rente in diesem Zeitraum  
ganz oder teilweise.  

Die Kapitalisierung kommt in Betracht, wenn sie im Interesse der 
leistungsberechtigten Person liegt und der eigenen Lebenspla-
nung hilft, zum Beispiel bei barrierefreien Umbauten, Hilfsmitteln 
oder anderen größeren Anschaffungen, die den Alltag erleichtern 
und die Lebenssituation langfristig absichern. 

In 2025 wurden 44 Anträge auf Kapitalisierung gestellt, von denen 
46 positiv entschieden wurden (einschließlich Anträge aus dem 
Vorjahr). 

Leistungen: Finanzielle 
Sicherheit im Alltag 
Leistungen geben Sicherheit. Für Menschen mit Contergan-
schädigung ist die Conterganstiftung eine verlässliche finanzielle 
Basis: mit monatlicher Rente, einer jährlichen Pauschale und der 
Möglichkeit, Leistungen flexibel zu nutzen. Der Leistungsbereich 
sorgt dafür, dass diese Unterstützung zuverlässig ankommt und 
sich an veränderte Lebenssituationen anpassen lässt. 

KAPITEL II: FINANZIELLE SICHERHEIT
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Revision und Neuanträge: Leistungen anpassen,  
wenn sich etwas ändert 
Menschen mit Conterganschädigung können prüfen lassen,  
ob ihre Leistungen noch zu ihrer aktuellen Situation passen. 

Eine Revision kommt in Frage, wenn bisher nicht festgestellte 
Schädigungen bekannt werden oder neue Beweismittel vor-
liegen, die eine andere Bewertung der Schäden ermöglichen. 
Anerkannt werden können dabei nur Fehlbildungen, die bereits 
bei der Geburt vorhanden waren. 

Der Antrag auf Revision kann formlos an die Geschäftsstelle der 
Conterganstiftung gerichtet werden und sollte die neuen Schä-
digungen benennen und durch Unterlagen belegen. Nach einer 
Prüfung durch die Geschäftsstelle bewertet die zuständige Medizi-
nische Kommission die Unterlagen und gibt eine Empfehlung ab. 
Auf dieser Grundlage legt der Vorstand die Leistungen fest.  

In 2025 wurden 15 Revisionsanträge gestellt, von denen acht 
positiv entschieden wurden. 

Die finanziellen Leistungen der  
Conterganstiftung im Überblick 

Regelmäßige und automatische  
Leistungen 

•	 Kapitalentschädigung    
Einmalige Zahlung abhängig von der Höhe der anerkannten 
Schadenspunkte. Wird in der Regel mit der ersten Renten-
zahlung überwiesen.  

•	 Conterganrente    
Lebenslange monatliche Zahlung, bemessen nach dem Grad 
der Schädigung. Gibt eine verlässliche finanzielle Grundlage.  

•	 Pauschale Leistung für spezifische Bedarfe    
Jährliche Zahlung ohne Antrag, bestehend aus einem Sockel-
betrag und einem nach Schadensschwere gestaffelten Anteil. 
Schafft zusätzlichen Spielraum für besondere Bedarfe und 
sichert den Alltag zusätzlich ab. 

KAPITEL II

Optionale Leistungen auf Antrag 

•	 Kapitalisierung der Rente    
Möglichkeit, die Rente für bis zu fünf Jahre im Voraus 
zu erhalten, um größere Vorhaben zu finanzieren. Im 
Kapitalisierungszeitraum ruht die Rente teilweise oder 
vollständig. Dient dazu, individuelle Lebenspläne selbst-
bestimmt umzusetzen. 

•	 Revision    
Verfahren zur Prüfung, ob weitere Schäden als Conter-
ganschäden anerkannt werden können und Leistungen 
angepasst werden sollten. Stärkt die Möglichkeit, auf 
neue Erkenntnisse zu reagieren und den Leistungsan-
spruch an die eigene Situation anzupassen. 

Hinweis:  
Die Leistungen gelten für alle Personen, deren  
Antrag auf Conterganrente bewilligt wurde.

Service: erreichbar und zugewandt 
Fragen rund um die Leistungen der Conterganstiftung beantwortet 
das Team des Leistungsbereichs gerne persönlich. Während der 
telefonischen Sprechzeiten klären sie Anliegen direkt oder bespre-
chen gemeinsam mit den Betroffenen das weitere Vorgehen. 

Bei Bedarf können kostenfrei Fremdsprachen- und Gebärden-
sprachdolmetscherinnen und -dolmetscher hinzugezogen werden. 
Fremdsprachendolmetschende können innerhalb der Servicezeiten 
spontan telefonisch zugeschaltet werden, nach Terminvereinbarung 
auch außerhalb der regulären Zeiten. Zur Verfügung stehen unter 
anderem Französisch, Englisch, Spanisch, Portugiesisch, Arabisch, 
Niederländisch und Finnisch. 

Gebärdensprachdolmetschende können von der Conterganstiftung 
gestellt werden oder von den Betroffenen selbst mitgebracht wer-
den. In beiden Fällen übernimmt die Stiftung die Kosten. Wenn die 
Stiftung den Dienst organisiert, ist dafür ein Vorlauf von mindestens 
14 Tagen erforderlich. 

So stellt der Leistungsbereich sicher, dass alle Menschen mit 
Conterganschädigung, unabhängig von Sprache oder Hörfähig-
keit, ihre Rechte kennen, verstehen und nutzen können. 
 

FINANZIELLE SICHERHEIT

Hanna Göser

Melissa Bakker

Sura Aydin Özlem Bostanci-Müller

Natalie Kirion Tanja Korsten

Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal

Die Zukunft der Conterganstiftung  
gestalten – diese Herausforderung ist nur 
durch die Zusammenarbeit des Teams der 
Conterganstiftung zu meistern. Ich freue mich 
sehr, ein Teil des Ganzen sein zu dürfen.
Hanna Göser, Leiterin des Leistungsbereichs

Team Leistungen

Daniela Strobel
Nadia Bellil (seit 13. Januar 2025)

Weitere Mitarbeiterinnen 
und Mitarbeiter

https://contergan-infoportal.de/unterstuetzung/finanzielle-leistungen
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Kapitel III: 
Medizinische Sicherheit 

Medizinische Sicherheit heißt, zu wissen, wohin man mit körper-
lichen Beschwerden gehen kann, wer sich auskennt und dass man 
ernst genommen wird. Für Menschen mit Conterganschädigung 
ist es besonders wichtig, dass Ärztinnen und Ärzte ihre speziellen 
Bedürfnisse kennen und die richtigen Ansprechpartnerinnen und 
Ansprechpartner verfügbar sind.  

Die Conterganstiftung trägt dazu bei, indem sie multidisziplinäre 
medizinische Kompetenzzentren fördert und Projekte wie die 
Gefäßstudie sowie Aufklärung zu Prävention und Früherkennung 
von Krebs voranbringt. In diesem Kapitel zeigen wir, wie diese 
Strukturen 2025 gearbeitet haben und wie sie dazu beitragen,  
die medizinische Versorgung langfristig abzusichern. 

Bereits 2012 machte die Heidelberger Studie deutlich, wie sich das 
Älterwerden für Menschen mit Conterganschädigung auswirken 
kann. In dem Projekt des Instituts für Gerontologie der Univer-
sität Heidelberg untersuchten Forschende von 2010 bis 2012 die 
Lebenssituation von Betroffenen. Das Ergebnis: Viele sind früher 
und stärker gesundheitlich eingeschränkt und brauchen mehr 
Unterstützung als Gleichaltrige ohne Conterganschädigung.   

Auf diese Warnsignale hat der Vorstand der Conterganstiftung 
reagiert. Im Juni 2023 berief er eine Kommission aus Expertin-
nen und Experten, die sich gezielt mit den Zukunftsthemen der 
Betroffenen beschäftigt. Im Mittelpunkt stehen drei Bereiche, 
die für Sicherheit im Alltag entscheidend sind: Wohnen im Alter, 
psychosoziale Begleitung und gesundheitliche Versorgung. Ziel ist 
ein Abschlussbericht mit Handlungsempfehlungen, die Sicherheit, 
Teilhabe und Lebensqualität langfristig stärken. Unterstützt wird 
die Kommission von einem eigens dafür eingerichteten Geschäfts-
bereich in der Geschäftsstelle. 

2025 in entscheidender Phase: Abschlussbericht nimmt 
Gestalt an 
Der Abschlussbericht soll im April 2026 an den Vorstand der Con-
terganstiftung übergeben werden, die Mitglieder der Kommission 
sind deshalb bis Ende April 2026 bestellt. 2025 war damit das Jahr, 
in dem die Fäden zusammenlaufen: Ergebnisse bündeln, Schwer-
punkte schärfen, offene Punkte klären.   

In vier Sitzungen – teils digital, teils vor Ort – wurden die Berichts-
teile der Arbeitsgruppen zusammengeführt. Ein wichtiger Termin 
war die sechste Sitzung am 10. April 2025 im von der Stiftung ge-
förderten Kompetenzzentrum DIAKOVERE Hannover, wo neben 
dem Zeitplan auch die Versorgungssituation vor Ort in den Blick 
genommen wurde. Es folgten eine digitale Sitzung am 10. Juni 
2025, eine Präsenzsitzung im Rahmen der Gesundheitsmesse Re-
hacare in Düsseldorf am 18. September 2025 sowie eine weitere 
digitale Sitzung am 1. Dezember 2025. Sie alle dienten dazu, den 
gemeinsamen Bericht Schritt für Schritt zu vervollständigen und 
für die Abnahme im Jahr 2026 vorzubereiten. 

Arbeitsgruppen liefern die Basis für den Abschlussbericht 
Nach zwei Jahren intensiver inhaltlicher Arbeit haben die drei 
Arbeitsgruppen (AGs) 2025 auf der Zielgeraden ihre Ergebnisse 
zusammengetragen und in konkrete Empfehlungen überführt:   

•	 Die AG „Gesundheitliche Versorgung“ bündelte ihre  
Erkenntnisse zu einer verlässlichen medizinischen  
Begleitung im höheren Alter.    

•	 Die AG „Psychosoziale Begleitung“ formulierte  
Empfehlungen, wie seelische Gesundheit gestärkt und  
Überlastung und Einsamkeit vermieden werden können.    

•	 Die AG „Wohnen im Alter“ arbeitete heraus, welche  
Wohnformen Menschen mit Conterganschädigung künftig 
brauchen, um möglichst lange selbstbestimmt und zugleich 
gut abgesichert leben zu können.   

Ab der zweiten Jahreshälfte verlagerte sich der Schwerpunkt. Statt 
neuer Recherchen stand die Frage im Vordergrund, wie sich die 
vielen Bausteine zu einem verständlichen, praxisnahen Gesamtbild 
verbinden lassen. So entstand Schritt für Schritt ein Bericht, der 
Orientierung bieten und Planungssicherheit für die kommenden 
Jahre schaffen soll.  

Die Stimme der Betroffenen im Mittelpunkt 
Für die Kommission ist klar: Empfehlungen gewinnen an Kraft, 
wenn die Erfahrungen von Betroffenen darin sichtbar werden. 
Deshalb bildeten fünf Mitglieder mit Conterganschädigung einen 
eigenen Arbeitskreis. Barbara Ehrt, Udo Herterich, Prof. Ralph 
Naumann, Claudia Schmidt-Herterich und Christian Stürmer 
trafen sich 2025 mehrfach, um einen gemeinsamen Berichtsteil zu 
erarbeiten, in dem sie ihre persönlichen Erfahrungen, Erwartun-
gen und Sorgen aus Betroffenensicht zusammenführen – von der 
Frage, wie sich der Körper im Alter anfühlt, bis hin zur Sorge, wer 
im Alltag unterstützt, wenn die Kräfte nachlassen. So fließen nicht 
nur Zahlen und Strukturen in den Bericht ein, sondern auch das, 
was im Alltag tatsächlich zählt: die Erfahrungen und Empfindun-
gen der Betroffenen. 

Expertinnen- und 
Expertenkommission
Wie kann die Unterstützung für Menschen mit Contergan-
schädigung auch in Zukunft sicher und passend bleiben? 
Diese Frage steht im Mittelpunkt der Expertinnen- und 
Expertenkommission. 2025 befand sich ihre Arbeit in einer 
entscheidenden Phase: Der Abschlussbericht mit konkreten 
Handlungsempfehlungen wurde inhaltlich fertiggestellt und 
für die Übergabe an den Vorstand vorbereitet. 

KAPITEL III: MEDIZINISCHE SICHERHEIT
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Ergänzend dazu haben Dr. Niklas Lenhard-Schramm und  
Christian Stürmer gemeinsam einen historischen Überblick 
für den Bericht erarbeitet. Er soll die Empfehlungen in die 
Geschichte des Conterganskandals und der Stiftung einordnen 
und zeigen, wie sich Unterstützung und Rechte der Betroffenen 
entwickelt haben – und wo weiterhin Handlungsbedarf besteht. 

Ein besonderes Augenmerk galt 2025 den Bedürfnissen ge-
hörloser und hörgeschädigter Betroffener. In einem Treffen am 
21. November 2025 in der Geschäftsstelle schilderten sie ihre 
Lebenssituation, Kommunikationswege und Anforderungen an 
medizinische Versorgung und Teilhabe. Diese Perspektiven wur-
den in der neunten Kommissionssitzung aufgegriffen und fließen 
ausdrücklich in den Abschlussbericht ein. So soll sichergestellt 
werden, dass ihre Bedarfe nicht übersehen werden und bei künf-
tigen Entscheidungen von Anfang an mitgedacht sind. 

Ausblick 2026: Handlungsempfehlungen für mehr 
Sicherheit im Alltag 
Mit der intensiven Arbeit im Jahr 2025 hat die Expertinnen- und 
Expertenkommission die Grundlage für ihren Abschlussbericht 
gelegt. 2026 folgen die gemeinsame Abnahme und die Übergabe 
an den Vorstand der Conterganstiftung.   

Die Handlungsempfehlungen der Kommission sollen dazu bei-
tragen, dass Menschen mit Conterganschädigung auch in Zukunft 
auf verlässliche Strukturen bauen können – beim Wohnen, in der 
medizinischen Versorgung und in der psychosozialen Begleitung. 
Sie bieten Orientierung und zeigen Wege auf, wie Sicherheit, 
Autonomie und Lebensqualität für die Betroffenen langfristig  
gesichert werden können. 

KAPITEL III

Lena Kringels (bis 30. April 2025)

Hannah Schlüter

Maja Olsson

Team Expertinnen- und  
Expertenkommission

Die Expertinnen- und  
Expertenkommission kurz erklärt 

Warum gibt es sie?   

Die Heidelberger Studie hat gezeigt: Menschen mit Contergan-
schädigung sind im Alter früher und stärker belastet und haben 
ein höheres Risiko für Ausgrenzung, Einsamkeit und gesund-
heitliche Probleme. Die Kommission soll Wege aufzeigen, wie 
Unterstützung, Versorgung und Teilhabe auch im höheren Alter 
sicherstellen lassen. 

Seit wann arbeitet sie?   

•	 Berufung durch den Vorstand im Juni 2023    

•	 Arbeitszeitraum: drei Jahre    

•	 Übergabe des Abschlussberichts an den Vorstand  
im April 2026 

Woran arbeitet sie? 

Drei Schwerpunktthemen, die für Sicherheit im Alltag  
entscheidend sind:   

•	 Wohnen im Alter    

•	 Psychosoziale Begleitung    

•	 Gesundheitliche Versorgung   

Ziel ist, veränderte Bedarfe aufgrund des Älterwerdens darzu-
stellen und konkrete Handlungsempfehlungen zu entwickeln. 

 Wer ist beteiligt?   

Die Kommission besteht aus 13 Mitgliedern, die  
unterschiedliche Perspektiven einbringen: 

•	 Zwei Vorsitzende   

•	 Vier Betroffene mit Conterganschädigung   

•	 Vier Vertreterinnen und Vertreter der Ärzteschaft    

•	 Zwei Fachfrauen aus den Bereichen Wohnen,  
Sozial- und Gesundheitswesen   

•	 Ein Experte aus dem Bereich Verwaltung und Recht 

Wie arbeitet sie?   

•	 Regelmäßige Kommissionssitzungen   

•	 Drei thematische Arbeitsgruppen zu Wohnen,  
psychosozialer Begleitung und Gesundheit    

•	 Eigener Arbeitskreis von Betroffenen    

•	 Unterstützung durch einen unabhängigen  
Geschäftsbereich in der Geschäftsstelle, der Organisation, 
Sitzungsplanung und Berichtserstellung koordiniert 

Was ist das Ziel?   

Ein Abschlussbericht mit praxisnahen Handlungsempfehlungen 
für Politik, Versorgungssysteme und die Stiftung. Er soll dazu  
beitragen, dass Menschen mit Conterganschädigung auch im  
Alter auf verlässliche Strukturen bauen können – beim Wohnen,  
in der medizinischen Versorgung und in der psychosozialen  
Begleitung. 

MEDIZINISCHE SICHERHEIT

Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal
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Man muss das Wissen und den 
Umgang mit den Folgen der 
Conterganschädigung erhalten 
und die Erfahrungen weiter-
entwickeln.

Gemeinsam Schwachstellen  
benennen und Lösungen finden, 
die allen weiterhelfen 

Prof. Dr. Stephan Martin ist Orthopäde und leitet das Medizini-
sche Zentrum für Erwachsene mit Behinderungen (MZEB) an der 
DIAKOVERE Annastift in Hannover. Dort kommen Wohnen, 
Ausbildung und medizinische Versorgung unter einem Dach 
zusammen, viele Menschen mit Conterganschädigung werden 
in mehreren Bereichen begleitet.   

In die Kommission bringt er vor allem seine interdisziplinäre 
Kompetenz ein. Im Interview beschreibt er, wie sich sein Blick 
auf die Patientinnen und Patienten über die Zeit verändert hat: 

»Früher hatte ich eine rein orthopädische Sicht auf 
meine Patientinnen und Patienten – heute ist das 
anders, da bei uns die Fäden für sechs verschiedene 
medizinische Fachbereiche, Psychotherapie, Ergo- und 
Physiotherapie und den Sozialdienst zusammenlaufen.«

Mit dieser Haltung engagiert er sich in der Arbeitsgruppe 
„gesundheitliche Versorgung“. Dort geht es darum, Versorgungs-
lücken zu erkennen, Wissen aus verschiedenen Fachbereichen 
zusammenzuführen und daraus konkrete Verbesserungsvor-
schläge zu entwickeln. Ein Beispiel, das ihm besonders wichtig 
ist, ist die Telemedizin: 

»Noch ist es so, dass telemedizinische Konferenzen 
zwischen unterschiedlichen Fachärzten oder Facharzt 
und Hausarzt oft nicht vergütet werden. Gerade für die 
Versorgung von Menschen mit seltenen Behinderungen 
wäre eine solche Möglichkeit außerordentlich wichtig.« 

Solche Themen bringt er in die Diskussion mit den anderen 
Kommissionsmitgliedern ein. Und das immer mit der Frage, wie 
sich Strukturen so verändern lassen, dass sie Betroffenen im Alltag 
wirklich helfen. Für ihn persönlich und seine Arbeit im MZEB ist 
die Tätigkeit in der Kommission deshalb keine zusätzliche Last, 
sondern eine Bereicherung:  

»Gemeinsam arbeiten wir alle daran, die Schwächen  
in der Organisation des Gesundheitswesens aufzu- 
decken und Verbesserungsvorschläge zu machen – 
und das kommt letztlich ja auch meiner Arbeit im 
MZEB zugute, wenn sich etwas an den gesetzlichen 
Rahmenbedingungen ändert.« 

Seine Perspektive macht deutlich: Medizinische Sicherheit  
bedeutet nicht nur gute Einrichtungen, sondern auch verlässliche 
Rahmenbedingungen, in denen Wissen geteilt, Zusammenarbeit 
vergütet und Spezialwissen langfristig gesichert wird. 

Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal

Prof. Dr. Martin, Mitglied der 
Expertinnen- und Expertenkommission

Interview mit Prof. Dr. Stephan Martin 
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Das Lebensumfeld so gestalten, 
dass selbstbestimmtes Leben 
möglich ist 

Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal

Interview mit Markus Leßmann 

Markus Leßmann ist Jurist und leitet die Abteilung „Soziales“ 
im Ministerium für Arbeit, Gesundheit und Soziales in Nord-
rhein-Westfalen. Zuvor verantwortete er die Abteilung „Alter 
und Pflege“. In beiden Rollen hat er sich intensiv mit der Frage 
beschäftigt, wie Menschen dort leben können, wo sie sich zu 
Hause fühlen – im Quartier, in ihrem Umfeld, bei den Menschen, 
die ihnen wichtig sind. Wer ihm zuhört, merkt: Hinter Paragrafen 
und Systemen sieht er immer zuerst die Menschen, die sich darin 
zurechtfinden müssen. 

Diesen Gedanken beschreibt er mit einem Buchtitel, der ihn  
seit langem begleitet: 

»�‘Leben und Sterben, wo ich hingehöre‘ lautet ein
Buchtitel von Prof. Dörner, der das Ganze sehr gut auf 
den Punkt bringt. Diesen Wunsch auch für Menschen 
mit besonderen Unterstützungsbedarfen umsetzbar 
zu machen, das war mir seit jeher ein besonderes 
Anliegen.« 

In die Kommission bringt er vor allem seine Kenntnis der 
Sozialgesetzbücher und der kommunalen Sozialpolitik ein und 
damit den Blick dafür, wie Regelwerke im Alltag wirken. Viele 
Fragestellungen liegen genau an dieser Schnittstelle. Wie das  
in der Praxis aussieht, beschreibt er selbst so: 

»Welche Umbauten in Sachen Barrierefreiheit sind 
rechtlich in einer Mietwohnung zulässig? Eine weitere 
Fragestellung ergibt sich daraus, welches Sozialleis-
tungssystem eine Begleitung oder Assistenz während 
eines möglichen Krankenhausaufenthaltes finanziert.« 

Solche Fragen entscheiden im Alltag darüber, ob jemand eine 
Rampe einbauen darf, ob er im Krankenhaus vertraute Unter-
stützung an seiner Seite haben kann oder nicht. Aus seiner Sicht 
müssen die Empfehlungen der Kommission so formuliert sein, 
dass sie sich in die bestehende Versorgungslandschaft einfügen 
und keine „Sonderwelt“ nur für Menschen mit Conterganschädi-
gung schaffen.  

Denn auch wenn Ursache und Ausprägung der Behinderung 
besonders sind, teilen Betroffene viele Herausforderungen mit 
anderen Menschen mit Einschränkungen – etwa den Bedarf an 
verlässlichen Unterstützungsstrukturen und einem barrierefreien 
Wohnumfeld. Persönlich wünscht er sich zum Ende der Kom-
missionsarbeit ein gut abgestimmtes gemeinsames Zielbild: 

»Wenn wir eine Vision aufzeigen können, wie  
Menschen mit einer auf eine Conterganschädigung 
zurückzuführende Behinderung auch im Alter in dem 
sozialen Umfeld leben können, das sie sich für sich 
wünschen, und sich dort auch gut aufgehoben und 
verlässlich versorgt fühlen, dann wäre ich sehr  
zufrieden mit unserer Arbeit.« 

Daraus leitet er den Anspruch ab, dass der Sozialstaat  
Lösungen nicht nur diskutieren, sondern auch möglich  
machen sollte – damit selbstbestimmtes Leben im vertrauten 
Umfeld auch dann gelingt, wenn Unterstützungsbedarfe im  
Alter zunehmen.

MEDIZINISCHE SICHERHEIT

Markus Leßmann, Mitglied der  
Expertinnen- und Expertenkommission

Ziel ist es schließlich, die  
Systeme so zu nutzen, dass sie 
den Menschen dienen und nicht 
umgekehrt.

https://contergan-infoportal.de/magazin/gemeinsam-schwachstellen-benennen-und-loesungen-finden-die-allen-weiterhelfen
https://contergan-infoportal.de/magazin/das-lebensumfeld-so-gestalten-dass-selbstbestimmtes-leben-moeglich-ist
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Seit 2021 fördert die Conterganstiftung bundesweit zehn multi-
disziplinäre medizinische Kompetenzzentren. Sie bündeln Er-
fahrung und Fachwissen zu Conterganschädigungen und sorgen 
dafür, dass Betroffene spezialisierte Behandlungsmöglichkeiten 
in erreichbarer Nähe finden. Das gibt Sicherheit. 

In der Geschäftsstelle betreut der Beratungsbereich das gesamte 
Förderprojekt, von der Antragstellung bis zur Vernetzung. Für die 
Zentren steht ein jährliches Budget von bis zu 3,5 Millionen Euro 
zur Verfügung. Das Ziel dahinter ist klar: stabile Strukturen schaf-
fen, damit medizinische Versorgung nicht vom Zufall abhängt, 
sondern planbar und verlässlich bleibt. 

Vernetzung: Zweite Besichtigungsrunde und regionale Treffen 
Nach der ersten Besichtigungsreihe 2023/2024, in der das Ken-
nenlernen der Zentren im Vordergrund stand, startete 2025 die 
zweite Runde: Diesmal ging es darum, Entwicklungen nachzu-
zeichnen, gute Ansätze sichtbar zu machen und das Netzwerk  
zu vertiefen. 

Im Jahr 2025 besuchte der Vorstand gemeinsam mit Mitarbei-
tenden der Geschäftsstelle und Betroffenenvertretungen unter 
anderem: 

•	 am 29. Januar 2025 die Dr. Becker Rhein-Sieg-Klinik in 
Nümbrecht mit ihrem Konzept der dreitägigen Probebe-
handlung und anschließender heimatnaher Versorgung,  

•	 am 8. April 2025 die Schön Klinik in Hamburg und am 9. April 
2025 die DIAKOVERE in Hannover mit Einblicken in roboter-
assistierte Verfahren, medizinische Trainingstherapie und 
sportmedizinische Behandlungsansätze, und  
 

•	 im Juni 2025 die Klinik Hoher Meißner in Bad Sooden-Al-
lendorf, wo das Rehabilitationskonzept für Menschen mit 
Conterganschädigung vorgestellt und direkt mit Rehabili-
tandinnen und Rehabilitanden diskutiert wurde.    

Diese Besuche schaffen Nähe, ermöglichen Rückmeldungen aus 
erster Hand und helfen, Angebote gezielt an den Bedürfnissen der 
Betroffenen auszurichten. 

Regionale und weiter offene Austauschformate 
Neben den Besuchen in den Kompetenzzentren spielten 2025 
auch die Regionaltreffen eine wichtige Rolle. Im September lud die 
Uniklinik Köln zum Regionaltreffen West ein, bei dem Themen wie 
multimodale Schmerzbehandlung, hausärztliche Versorgung und 
behinderungssensible Psychotherapie im Mittelpunkt standen.  

Am 24. Oktober 2025 folgte das Regionaltreffen Süd, an dem  
sowohl der Vorstand als auch Mitarbeitende des Beratungsbe-
reichs teilnahmen, um den Austausch mit den dortigen Zentren 
und Netzwerkpartnern zu vertiefen.  

Später im Jahr sorgten weitere Informations- und Austausch-
formate – etwa eine große Informationsveranstaltung im 
Krankenhaus Rummelsberg im November – für Begegnung  
und Vernetzung zwischen Zentren, Betroffenen, Verbänden 
und weiteren Akteurinnen und Akteuren. 

Kompetenzregister: Wo finden Betroffene die richtige 
Anlaufstelle? 
Ebenfalls 2025 veröffentlichte die Stiftung ein Kompetenzregister. 
Es fasst die Behandlungsangebote aller zehn Kompetenzzentren 
in einer strukturierten Übersicht zusammen – mit Fachbereichen, 
Therapieangeboten, Ausstattung und weiteren wichtigen Infor-
mationen. So können Betroffene und ihre behandelnden Ärzte 

Multidisziplinäre medizinische 
Kompetenzzentren: Medizinische 
Sicherheit mit System
Medizinische Sicherheit braucht Spezialwissen – und Orte, an 
denen dieses Wissen zusammenkommt. Genau dafür fördert die 
Conterganstiftung multidisziplinäre medizinische Kompetenz-
zentren. Das Jahr 2025 stand im Zeichen von Vernetzung, Wis-
senstransfer und der Weiterentwicklung der Förderstrukturen, 
damit Menschen mit Conterganschädigung auch künftig verläs-
slich spezialisierte Versorgung finden. 
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schnell sehen, welches Zentrum für welche Fragestellungen 
besonders geeignet ist und sich damit gezielt an eine Einrichtung 
wenden, die ihre spezielle Situation kennt.  

Erweiterung der Netzwerkpartnerschaften: Zusätzliche 
Anlaufstellen im Süden 
Im Laufe des Jahres wurde das Netzwerk zudem um neue 
Partner ergänzt: In der Region Süden kamen mit dem Reha-Zen-
trum Hess und dem RKH Krankenhaus Bietigheim-Vaihingen 
zwei weitere spezialisierte Einrichtungen hinzu. Sie erweitern das 
Spektrum um ambulante Rehabilitation sowie orthopädische, 
neurologische und psychosomatische Expertise und schaffen 
zusätzliche Anlaufstellen, damit Betroffene auch in Süddeutsch-
land wohnortnah auf spezialisiertes Wissen zugreifen können. 

Informationsflyer: Aktuelle Angebote auf einen Blick 
Um die Sichtbarkeit der Zentren weiter zu erhöhen, wurden 
2025 die Informationsflyer aller Einrichtungen aktualisiert und 
erneut an alle Betroffenen im Bundesgebiet versendet. Die Flyer 
stehen zusätzlich gebündelt digital zur Verfügung und können an 
behandelnde Ärztinnen und Ärzte weitergegeben werden, damit 
schnell erkennbar wird, wo spezialisierte Hilfe zu finden ist. 

Engagement: Notfallausweis und regelmäßige  
Info-Newsletter 
Ein zentrales Projekt 2025 war die Einführung des Notfallauswei-
ses. In enger Zusammenarbeit mit allen zehn Kompetenzzentren 
entstand ein ausfüllbarer Ausweis, der wichtige medizinische und 
persönliche Informationen bündelt. Dazu gehören etwa Beson-
derheiten bei Untersuchungen, Hinweise zur Blutentnahme und 
Blutdruckmessung, Medikamentenlisten und Kontaktdaten von 
Ansprechpersonen.   

Der Ausweis wurde allen Betroffenen in Papierform zugesandt 
und steht zudem digital in allen Zielsprachen zur Verfügung. So 
können Informationen im Ernstfall schnell vorliegen – auf dem 
Smartphone, in der elektronischen Patientenakte oder in der 
Notfallmappe. Für viele Betroffene bedeutet das: In einer Not-
fallsituation müssen sie nicht alles erklären, sondern können sich 
auf den Ausweis verlassen. 

Parallel dazu wurde der Newsletter der Kompetenzzentren für die 
Vertrauensärzte der Betroffenen vorbereitet. 2025 sammelte die 
Stiftung rund 165 E-Mail-Adressen von Vertrauensärzten, entwi-
ckelte das Layout und erhielt erste Fachbeiträge aus den Zentren. 
Künftig soll der Newsletter die Vertrauensärzte der Betroffenen 
zweimal im Jahr über neue Erkenntnisse, Therapieansätze und 
Angebote informieren und so die Brücke zwischen Zentren und 
den Praxen schlagen, in denen die Betroffenen regelmäßig in Be-
handlung sind. Langfristig kann der Newsletter so zu einem festen 
Netzwerkbaustein der medizinischen Versorgung werden – als 
gemeinsame Wissensbasis für Zentren und Praxen. 

Weiterentwicklung der Förderrichtlinie: Was ändert sich 
für die Zentren? 
Damit die Kompetenzzentren verlässlich planen und ihr Angebot 
ausbauen können, wurde 2025 die Förderrichtlinie überarbeitet. 
Grundlage waren ein intensiver Austausch mit Betroffenenver-
treterinnen und Betroffenenvertretern im Stiftungsrat sowie mit 
dem Bundesverband Contergangeschädigter e. V.   

Die überarbeitete Förderrichtlinie wurde in der 118. Stiftungsrats-
sitzung am 19. November 2025 beschlossen und tritt am 1. Juli 
2026 in Kraft. Sie bringt drei zentrale Verbesserungen mit sich: 

•	 Weniger Verwaltungsaufwand  
Die Antragstellung und Abrechnung wird einfacher. Das 
entlastet die Zentren und schafft Zeit für das, was im Mit-
telpunkt stehen soll: die Arbeit mit den Patientinnen und 
Patienten.  

•	 Attraktivere Förderbedingungen  
Klare Pauschalen, zum Beispiel bei Veranstaltungen, und  
die Möglichkeit, auch erfahrenes Personal zu fördern, helfen 
den Zentren, qualifizierte Fachkräfte zu gewinnen und zu 
halten.  

•	 Mehrjährige Förderung und damit mehr Sicherheit   
Zusagen über mehr als ein Jahr geben den Einrichtungen 
Planungssicherheit. Sie können ihre Angebote in Ruhe 
weiterentwickeln, statt von Jahr zu Jahr neu zu überlegen, 
was möglich ist. Davon profitieren am Ende vor allem die 
Betroffenen. 

Die Mitarbeitenden des Beratungsbereichs informieren alle 
Kompetenzzentren in Infoveranstaltungen über die Neuerungen 
und stehen gerne für Fragen rund um das künftige Förderver-
fahren zur Verfügung. 

MEDIZINISCHE SICHERHEIT

Das Team des Kompetenzzentrums  

Klinik Hoher Meißner in Bad Sooden-Allendorf
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Sonstiges: Rechtliche Rahmenbedingungen und  
Wissenstransfer 
Neben der inhaltlichen Arbeit lief 2025 auch das reguläre 
Förderverfahren weiter: Die Stiftung prüfte die eingegangenen 
Förderanträge der Kompetenzzentren für die nächste Förder-
periode und blieb dabei im engen Dialog mit den beteiligten 
Einrichtungen. 

Wichtig für die Versorgung ist zudem eine Gesetzesänderung 
im Bereich Hilfsmittelversorgung. Durch das Gesundheits-
versorgungsstärkungsgesetz (GVSG) können Krankenkassen 
bei bestimmten Verordnungen aus medizinischen Zentren für 
Erwachsene mit Behinderung künftig von der medizinischen 
Erforderlichkeit ausgehen. Eine zusätzliche Prüfung durch den 
Medizinischen Dienst ist in der Regel nicht mehr nötig. Die von 
der Conterganstiftung geförderten Kompetenzzentren wurden 
hierzu sensibilisiert, damit Betroffene bei der Versorgung mit 
Hilfsmitteln schneller und unkomplizierter unterstützt werden. 
Auch offene Austausch- und Informationsformate – etwa an der 
Uniklinik Aachen – sowie neue fachspezifische Broschüren der 
Zentren tragen dazu bei, Wissen zu teilen und die medizinische 
Sicherheit Schritt für Schritt zu stärken.  

Fazit: Die Entwicklungen rund um die multidisziplinären  
medizinischen Kompetenzzentren 2025 – was haben  
Menschen mit Conterganschädigung davon? 

•	 Sie wissen, wo spezialisierte Ansprechstellen zu  
finden sind – dank Kompetenzregister, Flyern und  
Netzwerkpartnern.  

•	 Sie können im Notfall auf einen Ausweis mit allen  
wichtigen medizinischen Informationen zurückgreifen.  

•	 Ihre Vertrauensärztinnen und -ärzte erhalten regelmäßig 
aktuelle Fachinformationen aus den Kompetenzzentren.  
 

•	 Die Zentren können langfristig planen, weil die Förderung 
verlässlicher und mehrjährig angelegt ist. Das verbessert  
die medizinische Sicherheit.   

•	 Gesetzliche Neuregelungen, etwa zur Hilfsmittelversor-
gung, werden gezielt durch die Stiftung an die Zentren 
kommuniziert, damit sie in der Praxis bei den Betroffenen 
ankommen. 

Kompetenzzentren  
2025 auf einen Blick 

•	 Zehn geförderte Kompetenzzentren bundesweit 

•	 Bis zu 3,5 Mio. Euro jährliches Förderbudget  

•	 Vier Besuche des Stiftungsvorstands in  
Kompetenzzentren  

•	 Zwei Regionaltreffen und eine große  
Informationsveranstaltung  

•	 Ein neues Kompetenzregister  

•	 Zwei neue Netzwerkpartner in der Region Süden  

•	 Ein Notfallausweis wurde eingeführt  
(analog und digital)  

•	 Ein Newsletter der Kompetenzzentren im Aufbau

Kurz gesagt: Die multidisziplinären medizinischen 
Kompetenzzentren tragen dazu bei, dass medizinische 
Sicherheit kein Zufall ist, sondern bundesweit zugänglich 
und verlässlich organisiert ist. 
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10 geförderte  
Kompetenzzentren
bundesweit

3,5 Mio
Euro jährliches  
Förderbudget

bis zu
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Ein Lebenswerk in neuen 
Händen: Kompetenzzentrum 
Hoher Meißner

Im Contergan-Infoportal sprechen beide darüber, wie sich 
das Zentrum entwickelt hat, was sie gemeinsam erreicht 
haben und welche Schwerpunkte künftig wichtig sind. Die 
wichtigsten Gedanken stellen wir hier kurz vor. 

Was haben Sie für Menschen mit Conterganschädigung 
erreicht, Herr Dr. Stück? 
Dr. Volker Stück beschreibt, dass die Klinik Hoher Meißner in 
den vergangenen Jahren nicht nur ihr Angebot für Menschen mit 
Conterganschädigung erhalten, sondern deutlich ausgebaut hat. 
Die Zahl der frisch operierten Betroffenen in der Anschlussheil-
behandlung ist gestiegen, Zimmer wurden an eine eingeschränk-
te Selbstversorgung angepasst, das therapeutische Angebot 
erweitert.   

Wichtig war ihm, dass Menschen mit Conterganschädigung eine 
Reha bekommen, die wirklich zu ihrer Situation passt: multipro-
fessionell, mit Blick auf die Folgen der ursprünglichen Schädi-
gung und der jahrzehntelangen Überbelastung. Rückblickend 
sieht er seine Arbeit als Fortsetzung eines Lebenswerks, das 
seine Vorgängerin Dr. Petra Brückner bereits begonnen hat,  
und das er nun selbst bewusst weitergibt. 

Ein Doppelinterview mit der neuen Chefärztin Katja Biel  
und ihrem Vorgänger Dr. Volker Stück

Die Klinik Hoher Meißner in Bad Sooden-Allendorf ist  
eines der ersten multidisziplinären medizinischen Kompe-
tenzzentren für Menschen mit Conterganschädigung.  
Im Jahr 2025 übergab Chefarzt Dr. Volker Stück die  
Leitung an seine Nachfolgerin, Chefärztin Katja Biel. 

Frau Biel, worauf legen Sie als neue Chefärztin 
besonderen Wert?
Katja Biel betont, dass sie auf einer starken Basis aufbauen 
kann: einem eingespielten Team, klaren Strukturen und einem 
ganzheitlichen Behandlungsansatz. Sie möchte diese Grundlage 
erhalten und zugleich weiterentwickeln.    

Ein Schwerpunkt ist für sie das Älterwerden der Betroffenen: 
Viele erleben neben den ursprünglichen orthopädischen Beson-
derheiten zusätzliche degenerative und internistische Erkran-
kungen. Biel setzt daher auf eine noch engere interdisziplinäre 
Zusammenarbeit – Orthopädie, Schmerztherapie, Physio- und 
Ergotherapie, Psychologie, Sozialarbeit und perspektivisch auch 
internistische Fachbereiche sollen eng zusammenarbeiten. Ziel 
ist eine Versorgung, die Menschen mit Conterganschädigung 
in jeder Lebensphase begleitet: medizinisch, therapeutisch und 
menschlich.

Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal

Nur im intensiven Austausch 
lassen sich komplexe Krankheits-
verläufe individuell und effizient 
begleiten.

Mir war es immer wichtig, mich 
für Menschen mit Conterganschä-
digungen einzusetzen und für sie 
persönlich ansprechbar zu sein.

Chefärztin Katja Biel

Chefarzt Dr. Volker Stück

https://contergan-infoportal.de/magazin/ein-lebenswerk-wird-fortgesetzt
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Sicherheit mitgestalten: 
Wie Verbandspaten die Kompetenz-
zentren aus Sicht der Betroffenen  
prägen

Im Berichtsjahr 2025 hat die Conterganstiftung dieses System 
bewusst auf den Prüfstand gestellt. In zwei Sammelinterviews 
im Contergan-Infoportal schilderten die Landesverbände aus 
Bayern, Berlin-Brandenburg, Hamburg, Niedersachsen und 
Nordrhein-Westfalen, wie sie die Zentren erleben, wo sie mitge-
stalten und welche Schritte sie sich für die Zukunft wünschen. 
Im Mittelpunkt stand dabei immer dieselbe Frage: Was haben 
Betroffene konkret davon? Die wichtigsten Erkenntnisse fassen 
wir hier zusammen. 

Bedeutung der Zentren für den Alltag der Betroffenen 
Aus Sicht der Verbände ist der wichtigste Unterschied zu früher, 
als es noch keine MMK gab: Betroffene müssen ihre besonde-
ren Bedürfnisse nicht jedes Mal von Grund auf erklären. In den 
Kompetenzzentren treffen spezielles Wissen und gesammelte 
Erfahrungswerte auf passende Strukturen. 

Der Landesverband Bayern fasst das so zusammen: 

»Die medizinischen Kompetenzzentren bieten für  
Menschen mit Conterganschädigungen einen erhebli-
chen Mehrwert. Sie tragen zu einer besseren medizi-
nischen Versorgung bei, fördern die Vernetzung und 
stellen spezialisiertes Wissen bereit.« 

In Bayern ergänzen sich etwa das Krankenhaus Rummels-
berg, das auf Diagnostik und Beratung spezialisiert ist und das 
Heilbad Krumbad mit Reha-Angeboten in einer barrierearmen 
Umgebung. Für Betroffene heißt das: weniger Suchaufwand, 
klarere Wege. 

Medizinische Sicherheit entsteht nicht nur durch gute Kliniken und 
erfahrene Ärztinnen und Ärzte. Sie braucht auch Menschen, die 
beurteilen können, was im Alltag wirklich hilft oder was noch fehlt. 
Genau dafür wurden 2023 die Verbandspatenschaften initiiert: 
Landesverbände der Betroffenen begleiten „ihr“ multidisziplinäres 
medizinisches Kompetenzzentrum (MMK), geben Rückmeldungen 
aus der Community weiter und bringen eigene Vorschläge ein. 

Auch in anderen Regionen berichten die Verbände von spürbaren 
Verbesserungen. In Berlin-Brandenburg stehen im Johannesbad 
Raupennest neben der medizinischen Reha barrierearme Zimmer 
im Fokus, in denen sich auch Menschen mit Rollstuhl oder 
Assistenzbedarf besser zurechtfinden. In Hamburg ist aus einer 
gemeinsamen Initiative von Klinik und Hilfswerk eine anerkann-
te Contergansprechstunde an der Schön Klinik geworden, die 
heute als Kompetenzzentrum gefördert wird und spezialisierte 
Diagnostik und Therapie bündelt. 

Der Landesverband Niedersachsen beschreibt den Nutzen der 
DIAKOVERE Hannover so: 

»Der Mehrwert bei der DIAKOVERE Hannover ist, dass 
das Kompetenzzentrum viele Fachgebiete unter einem 
Dach sammelt. Dadurch entstehen kurze Wege für den 
schnellen fachlichen Informationsaustausch.« 

Gerade für Menschen mit weiter Anreise ist es ein Vorteil, 
mehrere Untersuchungen und Gespräche in einem Aufenthalt 
bündeln zu können. Besonders eindrücklich ordnet der Landes-
verband Nordrhein-Westfalen die Entwicklung ein: 

»Wenn wir zurückschauen auf die Zeit vor 2011,  
dann hatten wir bundesweit eine chronische und  
sehr dramatische medizinische Unterversorgung.« 

Die heute geförderten Zentren in Nümbrecht, Aachen und Köln 
haben nach Einschätzung des Landesverbandes entscheidend 
dazu beigetragen, dass eine conterganspezifische, fachlich 
versierte Behandlung überhaupt möglich und besser planbar 
geworden ist. 
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Wie Verbandspaten Brücken schlagen und Lösungen 
mitgestalten 
Die Verbandspaten sind nah an den Betroffenen und im direkten 
Austausch mit den Zentren. Sie hören zu, sammeln Erfahrungen 
und tragen sie weiter, damit aus einzelnen Erlebnissen konkrete 
Verbesserungen in den Kompetenzzentren werden. 

Der Landesverband Bayern beschreibt diesen Weg so: 

»Bei regelmäßigen Gesprächen mit den Kompetenz- 
zentren leiten wir die Rückmeldungen – sei es Lob,  
Kritik oder Anregungen – direkt weiter. Unsere 
Lösungsvorschläge werden von den Zentren ernst ge-
nommen und, wenn möglich, in die Praxis umgesetzt.« 

Andere Verbände arbeiten ähnlich: Berlin-Brandenburg bittet 
Mitglieder und Betroffene gezielt um Feedback nach einem 
Aufenthalt und bereitet diese Rückmeldungen für Gespräche 
mit dem Zentrum auf. In Hamburg steht ein kontinuierlicher 
Austausch mit dem ärztlichen Team der Contergansprechstunde 
im Vordergrund, um strukturelle Themen und individuelle  
Anliegen frühzeitig zu erkennen. 

Gleichzeitig machen die Interviews deutlich, dass es nicht die eine 
„Standardlösung“ für Menschen mit Conterganschädigung gibt. 
Der Landesverband Niedersachsen bringt das auf den Punkt: 

»Bei uns Betroffenen haben wir es mit einer Vielzahl 
an Schädigungsbildern zu tun. Da gestaltet es sich 
etwas schwieriger, eine umsetzbare Empfehlung zu 
formulieren.«

Auch in Nordrhein-Westfalen wird darauf verwiesen, dass sich 
die Bedarfe einer Person im Rollstuhl deutlich von denen einer 
vierfachgeschädigten Person unterscheiden. Darum bleiben 
die Verbände möglichst nah an Einzelfällen: Was braucht diese 
Person konkret, welche Anpassung könnte hier helfen und was 
lässt sich davon auch auf andere übertragen. 

Aus den Rückmeldungen der Betroffenen und den gemein-
samen Gesprächen mit den Zentren ergeben sich konkrete 
Vorschläge für die weitere Arbeit:   

•	 Kurze Feedbackbögen nach einem Aufenthalt, damit Be-
troffene einfach sagen können, was gut war und was ver-
bessert werden sollte 

•	 Genug Zeit für informelle Gespräche bei Treffen der Zent-
ren, damit sich Fachleute und Verbände auch jenseits von 
Vorträgen über praktische Fragen austauschen können 

•	 Eine stärkere Nutzung telemedizinischer Angebote, damit 
spezialisierte Beratung auch dann möglich ist, wenn lange 
Anfahrtswege oder Mobilitätseinschränkungen den Besuch 
im Zentrum erschweren 

Ein weiterer Punkt, den insbesondere der Landesverband Nie-
dersachsen anspricht, betrifft die Rahmenbedingungen: etwa 
den Wunsch nach unbürokratischeren Antragsverfahren oder der 
Möglichkeit, den Ausbau weiterer barrierearmer Patientenzim-
mer in kooperierenden Kliniken zu unterstützen. 

Fazit: Bessere Versorgung durch ständigen Dialog 
Die Sammelinterviews machen deutlich, wie wichtig die  
Rolle der Verbandspaten für die Entwicklung der Kompetenz-
zentren ist. Sie hören zu, sortieren, übersetzen und begleiten 
Veränderungen. Und das immer mit der Perspektive der  
Betroffenen im Fokus. 

So entsteht ein Zusammenspiel: Die Zentren bringen ihre medizi-
nische Expertise ein, die Verbände ihre Erfahrung aus dem Alltag 
und gemeinsam sorgen sie dafür, dass Angebote nicht nur fachlich 
stark sind, sondern auch zu den Lebensrealitäten von Menschen 
mit Conterganschädigung passen – von der Zimmerausstattung 
über die Terminplanung bis hin zu Fragen der Assistenz und Kom-
munikation.   

Medizinische Sicherheit wird an dieser Stelle nicht nur „für“, 
sondern gemeinsam „mit“ den Betroffenen gestaltet. 
Die vollständigen Sammelinterviews „Individuelle Bedürfnisse 
erfordern Mitgestaltung der Betroffenen“ und „Betroffene sind 
Berater in eigener Sache“ finden Sie im Contergan-Infoportal. 

Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal
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https://contergan-infoportal.de/magazin/individuelle-beduerfnisse-erfordern-mitgestaltungsmoeglichkeiten-der-betroffenen
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»Wie soll das mit kurzen 
Armen gehen?«

Wir nennen ihn Markus. Sein richtiger Name ist der Redaktion 
bekannt, im Sinne seiner Privatsphäre bleibt er hier jedoch 
anonym. 

Zunächst ist eine ambulante Operation in einer Praxis geplant, 
in der Markus vor vielen Jahren schon einmal erfolgreich am 
anderen Knie operiert worden war. Eigentlich ein vertrauter 
Ort. Doch je genauer er den Ablauf erklärt bekommt, desto 
größer werden seine Fragen. 

Die Voruntersuchung soll der Hausarzt übernehmen, das Bein 
muss er zu Hause selbst rasieren. Nach der Operation mit 
Drainageschlauch soll er 55 Kilometer nach Hause fahren, am 
nächsten Tag zum Schlauchziehen wiederkommen und zwei 
Wochen später zur Nachkontrolle. Um Physiotherapie müsste 
er sich selbst kümmern, obwohl mehrere Praxen frühestens 
Wochen später einen Termin frei haben. 

Für Markus ist das nicht nur eine organisatorische Herausforde-
rung. Er hat kurze Arme und ist auf Unterstützung angewiesen. 
Er fragt sich, wer ihm beim Duschen und beim Verbandwechsel 
hilft, wer ihn zur Physio bringt, wenn seine Frau arbeitet und 
wie das andere Betroffene schaffen.

Ein Kontakt, zwei Telefonate – und er wusste, dass er gut 
aufgehoben ist! 
In dieser Situation beginnt Markus sich weiter zu informieren. 
Er stößt auf das Krankenhaus Rummelsberg in Schwarzen-
bruck, ein von der Conterganstiftung gefördertes multidiszip-
linäres medizinisches Kompetenzzentrum (MMK). Er ruft dort 
an, schildert seine Situation und seine Bedenken. 

Nur zwei Gespräche machen für ihn den Unterschied: eines mit 
dem Leiter des Conterganzentrums, eines mit dem leitenden 
Orthopäden. Beide hören zu, stellen Rückfragen und erklären, 
was vor Ort möglich ist. Am Ende steht ein konkretes Angebot: 
stationäre Aufnahme, Voruntersuchung, Operation und Nach-
versorgung – alles in einer Hand. 

Kurz nach den Telefonaten klemmt sich der Meniskus erneut 
ein, diesmal so, dass Markus ihn nicht mehr selbst lösen kann. 
Es ist Sonntag. Er schreibt eine E-Mail an den Orthopäden in 
Rummelsberg, in der Hoffnung auf einen schnellen Termin.  

Montagmorgen meldet sich die Klinik mit einem klaren Plan: 
stationäre Aufnahme, zeitnahe OP, Aufenthalt auf der Quer-
schnittstation. Markus beschreibt diese schnelle Reaktion als 
große Erleichterung. 

Drei Tage, ein Eingriff – und ein gutes Gefühl von Sicherheit 
Am Dienstagmorgen nach seiner Anfrage kommt Markus nach 
Rummelsberg, wird aufgenommen und untersucht. Am Mitt-
woch findet die Arthroskopie statt, also der Eingriff am Knie. 
Am Donnerstag wird die Drainage gezogen, kurz danach darf er 
das Bein bereits voll belasten. Zwei Stunden später beginnt die 
Physiotherapie. Am Freitag folgt eine weitere Behandlung, dann 
kann er nach Hause. Alles ist sehr gut verlaufen. 

Für ihn macht dieses Zusammenspiel aus Tempo und zentraler 
Versorgung den Unterschied. Er muss nicht mehrfach hin- und 
herfahren, keine Termine koordinieren und keine Physiopraxen 
abtelefonieren. Alles passiert unter einem Dach, mit Menschen, 
die seine besondere Situation verstehen und mitdenken. 
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Erfahrungsbericht: Gelungene 
Knie-OP im Kompetenzzentrum 
Krankenhaus Rummelsberg
Auslöser dieses Berichts ist ein Schmerz, der Wirkung zeigt: ein 
kurzer Stich, ein schmerzhaftes „Einklemmen“ im Knie und die 
Gewissheit, dass die nächste Stunde schwierig wird. So erlebt ein 
Mann mit Conterganschädigung seit einigen Jahren seinen Alltag. 
Immer wieder klemmt sich sein Meniskus ein. Bisher konnte er sich 
mit einer speziellen Drehbewegung selbst helfen. Diesmal nicht. Die 
Schmerzen bleiben. Eine Operation lässt sich nicht mehr aufschieben. 
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Was Markus in Rummelsberg erlebt hat 
Nach der Operation kann Markus sich schnell wieder schmerz-
frei auf der Station bewegen. Er nutzt die Zeit, um sich die Klinik 
genauer anzuschauen und beschreibt eine starke Ausrichtung auf 
orthopädische Themen wie Knie, Hüfte, Sprunggelenk und Sko-
liose, eine spezialisierte Kinderorthopädie und eine medizinische 
Einrichtung für erwachsene Menschen mit Behinderung (MZEB). 

»Genau das, was wir Contergan- 
geschädigten brauchen.«

Besonders beeindruckt ist Markus von der Querschnittstation, 
auf der er auch untergebracht war: Dort ist der Pflegeschlüssel 
höher als auf anderen Stationen, das Personal ist an komplexe 
Pflegesituationen gewöhnt. In Zukunft sollen hier auch Zimmer 
mit Dusch-WCs und weiteren Hilfsmitteln eingerichtet werden, 
die gerade Menschen mit Conterganschädigung das Leben nach 
einer OP erleichtern.  

Für Markus bedeutet das: Er fühlt sich nicht als „Sonderfall“, der 
den Ablauf durcheinanderbringt, sondern als Patient, dessen 
Bedarfe von Anfang an mitgedacht werden. Gleichzeitig erlebt er, 
dass auf dieser Station viele andere Menschen mit schweren Ein-
schränkungen versorgt werden – und dass Conterganschädigung 
nur eine von vielen Formen von Behinderung ist. 

Fazit: „Genau das, was wir brauchen“ 
Am Ende seines Berichts zieht Markus ein klares Resümee.  
Die Klinik in Rummelsberg ist für ihn ein Ort, an dem vieles 
zusammenkommt, was für Menschen mit Conterganschädigung 
wichtig ist: medizinisches Fachwissen, Erfahrung mit speziellen 
Einschränkungen, eine abgestimmte Nachversorgung und ein 
Umfeld, das auf hohen Unterstützungsbedarf vorbereitet ist.  
Während die ambulante Lösung ihn mit vielen offenen Fragen 
zurückgelassen hätte, hat er das Kompetenzzentrum als verläss-
lichen Rahmen erlebt; einen Ort an dem er seine Operation nicht 
nur medizinisch, sondern auch organisatorisch und emotional 
gut bewältigen konnte. 

Seine Schlusszeile fasst das zusammen: In seinen Augen ist 
das Kompetenzzentrum im Krankenhaus Rummelsberg in 
Schwarzenbruck „genau das, was wir Contergangeschädigten 
brauchen“. 

Das Team des Kompetenzzentrums Rummelsberg
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Gefäßstudie – Update 2025:  
Mehr medizinische Sicherheit 
durch gezielte Vorsorge 

KAPITEL III

Die Gefäßstudie der Unikliniken Köln und Ulm zählt zu den größten 
Untersuchungen dieser Art in Deutschland und richtet sich gezielt 
an erwachsene Menschen mit Conterganschädigung. Die Studie soll 
klären, ob und welche Gefäß‑ und Organveränderungen bei ihnen 
gehäuft auftreten. Das Ziel: Risiken für Herz‑ und Gefäßerkrankun-
gen frühzeitig erkennen und so besser behandeln zu können. 

Was die Gefäßstudie leistet 
Viele Betroffene tragen seit Jahren dieselben Fragen mit sich 
herum: Wie belastbar sind mein Herz und meine Gefäße? Gibt 
es Risiken, von denen ich noch nichts weiß? Gerade weil solche 
Fragen bisher oft nur aus Erfahrung und Einzelfällen beantwor-
tet werden konnten, ist diese systematische Untersuchung ein 
wichtiger Baustein für mehr medizinische Sicherheit. Sie liefert 
Daten, die es so bisher nicht gab, und hilft Ärztinnen und Ärzten, 
Entscheidungen nicht nur aus Erfahrung, sondern auch auf Basis 
belastbarer Zahlen zu treffen. 

Studie im stabilen Verlauf – mit geringer Abbruchquote  
2025 ist die Gefäßstudie planmäßig weiter vorangekommen.  
Die Abläufe an den Untersuchungstagen sind inzwischen so ein-
gespielt, dass die meisten Probandinnen und Probanden an einem 
Tag an‑ und abreisen können. Für viele Betroffene nimmt das 
Hürden: Der Untersuchungstag lässt sich besser planen, und die 
Teilnahme ist mit weniger organisatorischem Aufwand verbunden. 

Erfreulich ist die anhaltend geringe Abbruchquote: Die so-
genannte Dropout-Quote liegt bei rund 3,6 Prozent und damit 
deutlich unter dem Durchschnitt von etwa 10 Prozent, der bei 
vergleichbaren MRT‑Untersuchungen üblich ist. Wenn Untersu-
chungen vorzeitig abgebrochen werden müssen, liegt das meist 
an Klaustrophobie, seltener an Schmerzen oder Herzproblemen. 

Die große Mehrheit übersteht die Untersuchung also ohne 
Komplikationen. Wer sich mit dem Gedanken trägt, an der Studie 
teilzunehmen, muss sich also nicht zusätzlich vor dem Ablauf 
fürchten. Das ist nicht nur für die einzelne Teilnahme beruhi-
gend, sondern auch für die Studie insgesamt bedeutsam. Je mehr 
vollständige Datensätze vorliegen, desto verlässlicher werden die 
späteren Ergebnisse – und desto besser lässt sich einschätzen, 
welche Gefäß‑ und Organrisiken bei Menschen mit Contergan-
schädigung tatsächlich gehäuft auftreten. 

Regelmäßige Treffen schaffen Sicherheit im Studienablauf 
Zwischen dem Projektteam der Conterganstiftung, den ärzt-
lichen Teams beider Universitäten und der Drittmittelabteilung 
der Uniklinik Köln findet etwa alle vier Wochen ein strukturierter 
Austausch statt.  

Dabei geht es um den Stand der Untersuchungen, die Abrech-
nung und den zielgerichteten Einsatz der Fördermittel. Diese 
enge Abstimmung sorgt dafür, dass die Studie stabil läuft und die 
eingesetzten Mittel der medizinischen Sicherheit der Betroffe-
nen zugutekommen. 

Erkenntnisse für morgen – und ihr Nutzen für die Sicherheit 
Die bisherigen Zwischenergebnisse bestätigen: Die eingesetzten 
radiologischen Verfahren sind gut geeignet, Herz‑ und Gefäßer-
krankungen bei Menschen mit Conterganschädigung zu erken-
nen. Damit entstehen wichtige Grundlagen, um Vorsorge- und 
Behandlungsstrategien noch besser auf diese Patientengruppe 
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abzustimmen, sei es bei der Frage, welche Untersuchungen 
wann sinnvoll sind und worauf Ärztinnen und Ärzte besonders 
achten sollten. So wird aus einem diffusen Gefühl „Da könnte 
etwas sein“ eine klare medizinische Einschätzung.   

Für die nächsten Jahre ist geplant, die Ergebnisse in renommier-
ten Fachzeitschriften sowohl in deutscher als auch in englischer 
Sprache zu veröffentlichen. So wird das Wissen aus der Gefäß-
studie auch anderen Ärztinnen und Ärzten zugänglich gemacht. 
Wir sehen darin einen wichtigen Schritt, um medizinische 
Sicherheit nicht nur in spezialisierten Zentren, sondern auch in 
der Breite des Gesundheitssystems zu stärken. 

Befunde, die im Ernstfall helfen 
Bereits 2024 wurde der Grundstein gelegt, 2025 ist das Thema in 
der Praxis angekommen: Befunde aus der Gefäßstudie können in 
den Notfallausweis der Conterganstiftung übernommen werden. 
Teilnehmende bringen dazu ihren Gefäßstudien-Befund zu ihrer 
Hausärztin oder ihrem Hausarzt und besprechen gemeinsam, 
welche Angaben im Feld „Medizinische Besonderheiten“ sinnvoll 
sind – zum Beispiel Hinweise auf besondere Gefäßverengungen 
oder Risiken bei Eingriffen.   

Im Notfall stehen diese Informationen dann auf einen Blick zur 
Verfügung. Ärztinnen und Ärzte können schneller einschätzen, 
welche Gefahren bestehen und worauf sie achten müssen. Und: 
Betroffene müssen in einer Ausnahmesituation nicht mühsam 
erklären, welche Besonderheiten bei ihnen vorliegen. 

Damit wird 2025 besonders sichtbar, wofür die Gefäßstudie 
steht: Forschung, die nicht im Hintergrund bleibt, sondern ganz 
konkret zu mehr medizinischer Sicherheit im Alltag beiträgt. 

Fazit 2025: Mehr Wissen, mehr Ruhe, mehr Sicherheit 
2025 hat die Gefäßstudie gleich in mehrfacher Hinsicht zur 
medizinischen Sicherheit beigetragen: Die Untersuchungstage 
sind für Betroffene besser planbar, die geringe Abbruchquote 
gibt Sicherheit in der Teilnahme und die ersten Zwischenergeb-
nisse bestätigen den Nutzen der eingesetzten Verfahren. Mit der 
Möglichkeit, Befunde in den Notfallausweis zu übernehmen, ist 
zudem ein direkter Weg in die Praxis geschaffen.  

Für viele Menschen mit Conterganschädigung bedeutet das: 
Ein Stück weniger Unsicherheit, ein Stück mehr Wissen über 
die eigene gesundheitliche Lage und das gute Gefühl, dass ihre 
Fragen nicht im Raum stehenbleiben, sondern systematisch auf-
gegriffen werden. 
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Prof. Dr. Ralph Naumann:  
Erfahrung, Fachwissen und  
Forschung im Zusammenhang 

Prof. Dr. Naumann beschreibt seine Teilnahme an der Studie als 
bewusste Entscheidung. Über die Conterganstiftung war er über 
das Projekt informiert worden. Da er klinische Forschung grund-
sätzlich unterstützt, wenn sie aus seiner Sicht sinnvoll ist, war die 
Teilnahme für ihn folgerichtig. So wird im Interview deutlich, dass 
die Gefäßstudie nicht nur ein wissenschaftliches Vorhaben ist, 
sondern auch von der Bereitschaft lebt, eigene Erfahrungen und 
Zeit für neue Erkenntnisse einzubringen. 

Besonders anschaulich schildert er den Ablauf der Untersuchung 
an der Uniklinik Köln. Sein Eindruck war klar und positiv: „Der zeit-
liche Aufwand hielt sich für mich in Grenzen.“ Nach einem kurzen 
Interview folgten eine Ultraschalluntersuchung der Halsgefäße 
und des Herzens sowie eine MRT-Untersuchung. Auch die Orga-
nisation vor Ort bewertet er positiv. Längere Wartezeiten habe es 
nicht gegeben, die Untersuchungen seien zügig verlaufen. 

Zugleich macht das Interview deutlich, dass die Teilnahme an der 
Gefäßstudie auch ganz konkret neue medizinische Informatio-
nen liefern kann. Prof. Dr. Naumann berichtet, bei den Untersu-
chungen von einer Gefäßanomalie der großen Arterien erfahren 
zu haben, die erfreulicherweise weder symptomatisch war noch 
einen Krankheitswert hatte. Gerade darin zeigt sich die beson-
dere Bedeutung solcher Forschungsvorhaben: Sie können dazu 
beitragen, individuelle medizinische Befunde sichtbar zu machen 
und zugleich eine breitere Wissensgrundlage über mögliche 
gesundheitliche Besonderheiten bei Menschen mit Contergan-
schädigung zu schaffen. 

Für die weitere Auswertung der Studie verbindet Prof. Dr. 
Naumann wissenschaftliches Interesse mit einem klaren Blick 
auf den Nutzen für die Praxis. Er sagt: „Ich persönlich wäre an 
einer wissenschaftlichen Zusammenfassung der Gefäßstudie 
sehr interessiert.“ Entscheidend ist für ihn die Frage, ob sich 

Im Interview berichtet Prof. Dr. Ralph Naumann über  
seine Teilnahme an der Gefäßstudie der Unikliniken Köln 
und Ulm. Er ist Mitglied der Expertinnen- und Experten-
kommission der Conterganstiftung, selbst durch Contergan  
geschädigt und bringt als Onkologe und Hämatologe  
medizinische Expertise in das Gremium ein. 

aus den Ergebnissen Hinweise auf gehäufte Gefäßanomalien 
oder andere Risikofaktoren ableiten lassen, die bislang noch 
nicht hinreichend beschrieben sind. 

Damit stellt das Interview auch einen direkten Bezug zur 
Arbeit der Expertinnen- und Expertenkommission her. 
Prof. Dr. Naumann erläutert, dass Erkenntnisse aus der Gefäß-
studie für die gesundheitliche Versorgung bedeutsam werden 
können, etwa dann, wenn sich bestimmte Veränderungen am 
Herzen oder andere relevante Risikofaktoren häufiger zeigen 
sollten. Solche Ergebnisse könnten in die Überlegungen zur 
gesundheitlichen Unterstützung von Menschen mit Conter-
ganschädigung einfließen und damit helfen, Versorgung noch 
gezielter weiterzuentwickeln. 

Das Interview mit Prof. Dr. Ralph Naumann zeigt damit in 
besonderer Weise, wie Forschung, Versorgung und Betrof-
fenenperspektive zusammengehören. Es macht deutlich, 
welchen Wert wissenschaftliche Studien haben, wenn Men-
schen mit Conterganschädigung ihre Erfahrungen und ihre 
Bereitschaft zur Mitwirkung einbringen und wenn die gewon-
nenen Erkenntnisse zugleich in die fachliche Arbeit der Stiftung 
zurückfließen. 

Mir ist bis dato keine Häufung von  
Gefäßanomalien aufgrund der  
Thalidomid-Embryopathie bekannt. 
Prof. Dr. Ralph Naumann 

Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal
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Einladung zur Früherkennung – und warum sie so schwer 
anzunehmen ist
Für Menschen mit Conterganschädigung eine scheinbar nach-
vollziehbare Reaktion: Zu viele andere medizinische Themen, 
zu viele Erinnerungen an Untersuchungen, die anstrengend, 
schmerzhaft oder einfach schlecht organisiert waren. Und doch: 
Mit rund sechzig Jahren rücken neben den vertrauten Themen 
– Orthopädie, Schmerzen, Hilfsmittel – auch „ganz normale“ 
Altersrisiken in den Blick. Das Krebsrisiko gehört leider dazu. 

Besondere Hürden für Menschen mit Contergan-
schädigung – und warum Früherkennung lohnt 
Krebsvorsorge ist für niemanden ein leichtes Thema. Für 
Menschen mit Conterganschädigung ist sie zugleich beson-
ders wichtig und besonders herausfordernd. Untersuchungen 
können körperlich anstrengender sein, Lagerungen sind nicht 
immer einfach und Geräte und Räume sind oft nicht barriere-
frei. Daher liegt die Frage nah: „Wie soll ich das machen – mit 
meinen Armen, meinem Rücken, meinem Kreislauf?“ 

Gerade deshalb ist Früherkennung wichtig. Sie kann helfen, Krebs-
erkrankungen in einem frühen Stadium zu entdecken. Und je eher 
man davon weiß, desto besser sind die Chancen, sie erfolgreich zu 
behandeln. Vorsorge kann so helfen, Klarheit zu gewinnen und mit 
mehr Ruhe älter zu werden.   

Krebsvorsorge im Fokus: unsere Magazinbeiträge 2025 
Im Magazin des Contergan-Infoportals haben wir die Krebsvor-
sorge 2025 deshalb bewusst in den Mittelpunkt gestellt. Nicht, um 
Angst zu machen, sondern um zu informieren, zu ermutigen und 
zu zeigen: Krebsvorsorge ist auch mit Conterganschädigung ein 
wichtiges und gestaltbares Anliegen.  

In mehreren Beiträgen haben wir wichtige Informationen aus der 
Perspektive von Menschen mit Conterganschädigung besprochen 
und die zentralen Bereiche einzeln beleuchtet: Was bedeutet Prä-
vention konkret für Frauen? Was für Männer? Welche Rolle spielen 
Haut- und Darmkrebs? Und wie lässt sich Vorsorge so planen, dass 
sie zu den eigenen Möglichkeiten passt? 

Thema: Vorsorge  
Denn Ihre Gesundheit zählt! 

Im Folgenden finden Sie eine kurze Orientierung zu den 
besprochenen Krebsrisiken und Hinweise, wo Sie im Contergan-
Infoportal ausführliche Informationen und praktische Tipps dazu 
nachlesen können. So können Sie selbst entscheiden, welche 
Themen für Sie im Moment besonders relevant sind. 

Bitte lesen Sie hierzu auch den Magazinbeitrag vom 4. Februar 
2025 – darin erhalten Sie eine ausführliche Besprechung zum 
Thema Krebsfrüherkennung bei Menschen mit Conterganschä-
digung. 

Vorsorge für Frauen: Brust und Gebärmutter im Blick behalten 
Für Frauen rücken mit zunehmendem Alter insbesondere 
Brustkrebs und Gebärmutterhalskrebs in den Vordergrund. 
In den Beiträgen „Contergan und Früherkennung“ (Teil 1 & 3) 
haben wir aufgezeigt, 

•	 welche Vorsorgeuntersuchungen für Brust und Gebär-
mutterhals sinnvoll sind (z. B. Mammographie, Ultraschall, 
Tastuntersuchungen, Pap-Abstrich) – und ab wann die 
Krankenkasse die Kosten übernimmt,    

•	 wie sich ein Termin vorbereiten lässt, wenn die Beweglichkeit 
eingeschränkt ist,  

•	 und was Ärztinnen und Ärzte tun können, um die Unter-
suchung für Sie angenehmer und besser durchführbar zu 
machen. 

Eine wichtige Botschaft zieht sich durch beide Beiträge: Es geht 
nicht darum, ein Programm „abzuarbeiten“. Entscheidend ist, ge-
meinsam mit der Ärztin oder dem Arzt einen Weg zu finden, der 
zu Ihrem Körper passt – und trotzdem Sicherheit gibt. So wird aus 
einer potenziell unangenehmen Situation ein sinnvoller Gesund-
heitscheck. 

Stellen Sie sich diesen Moment vor: Sie sitzen beim 
Frühstück, der Brief Ihrer Krankenkasse liegt neben 
Ihnen. „Einladung zur Früherkennung“, steht darauf. 
Viele Menschen legen ihn erst einmal beiseite.  

https://contergan-infoportal.de/magazin/der-aufwand-hielt-sich-fuer-mich-in-grenzen
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Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal

Vorsorge für Männer: Prostatakrebs ernst nehmen  
Bei Männern steigt mit dem Alter das Risiko für Prostatakrebs. 
Viele zögern: Die Untersuchung ist unangenehm und die eigene 
Conterganschädigung wirft zusätzliche Fragen auf. Im Maga-
zinbeitrag „Contergan und Früherkennung“ (Teil 2) haben wir 
deshalb erläutert, 

•	 welche Bausteine zur Prostatakrebs-Vorsorge gehören  
(z. B. Tastuntersuchung, Ultraschall, ggf. PSA-Wert),  

•	 wie der Ablauf typischerweise aussieht und an welchen 
Stellen er an individuelle Bedürfnisse angepasst werden 
kann,    

•	 und welche Fragen Sie vor einem Termin stellen können, 
damit Sie mit einem realistischen Bild und mehr Vertrauen 
in die Untersuchung gehen. 

Ziel war es, nicht nur Fakten zu Prostatakrebs zu liefern, sondern 
Betroffenen auch das Gefühl zu nehmen, „da irgendwie durch 
zu müssen“. Vorsorge darf und soll so gestaltet werden, dass sie 
erträglich ist und gleichzeitig Sicherheit gibt. Wie das konkret 
aussehen kann, wird in dem Artikel ausführlich beschrieben. 

Hautkrebs-Vorsorge: Die Haut als Spiegel des Lebens 
Die Haut ist unser größtes Organ und trägt viele Spuren des 
Lebens: Sonne, Belastungen, Narben. Mit den Jahren verändern 
sich viele Stellen: neue Flecken, raue Stellen, Narben. Nicht 
jede Veränderung ist gefährlich, aber manche verdienen einen 
genaueren Blick.   

Im Beitrag „Gesunde Haut – ein Leben lang“ stand die Frage im 
Mittelpunkt: „Wie kann ich meine Haut gut im Blick behalten, 
auch wenn ich nicht jede Stelle selbst sehen kann.“ Dabei ging es 
unter anderem um, 

•	 welche Hautveränderungen ernst genommen werden sollten,    

•	 wie ein Hautkrebs-Screening abläuft und wie Sie sich  
darauf vorbereiten können,    

•	 und wie Sie gemeinsam mit Ihrer Ärztin, Ihrem Arzt und 
dem Praxisteam eine Atmosphäre schaffen, in der Sie sich 
mit Ihren Besonderheiten gut aufgehoben fühlen.  

Wenn klar ist, wo Sie Unterstützung brauchen und welche 
Bereiche schwer erreichbar sind, wird aus dem Gefühl, „durch-
leuchtet“ zu werden, eher eine gemeinsame Bestandsaufnahme 
Ihrer Hautgesundheit.   

Darmkrebsvorsorge: Eine Untersuchung mit großer Wirkung 
Darmkrebs gehört zu den Krebsarten, bei denen Früherkennung 
besonders viel bewirken kann. Er entwickelt sich häufig langsam 
über Jahre hinweg und ist gut behandelbar, wenn er früh erkannt 
wird. Gleichzeitig löst die Vorstellung einer Darmspiegelung bei 
vielen Menschen Unbehagen aus – das ist verständlich. Im Ma-
gazinbeitrag „Vorsorge, die Leben rettet – Darmkrebs im Blick“ 
haben wir erklärt, 

•	 welche Möglichkeiten der Vorsorge es gibt – vom Stuhltest 
bis zur Darmspiegelung,  

•	 ab welchen Altersgrenzen und in welchen Abständen  
diese Untersuchungen empfohlen werden,  

•	 und wie sich eine Untersuchung auch dann vorbereiten 
lässt, wenn Beweglichkeit, Lagerung oder Vorbereitung  
(z. B. Abführmaßnahmen) eine besondere Herausforde-
rung sind. 

Der Schwerpunkt lag auf guter Vorbereitung, klaren Informatio-
nen und konkreten Tipps, damit jede und jeder für sich abwägen 
kann, ob und wie dieser Schritt gegangen werden soll. Ziel ist, dass 
jede und jeder für sich abwägen kann, ob und wie dieser Schritt 
gegangen werden soll – und Entscheidungen nicht aus Unbehagen 
aufgeschoben werden.   

Fazit: Gute Vorbereitung macht Vorsorge leichter 
Vorsorge wird selten zu den Lieblingsterminen gehören. Aber sie 
kann ein Stück Sicherheit geben: das Gefühl, die eigene Gesund-
heit nicht dem Zufall zu überlassen, sondern aktiv im Blick zu 
haben. Genau das ist ein wichtiger Teil medizinischer Sicher-
heit – gerade in einem Alter, in dem neue Gesundheitsrisiken 
dazukommen.   

Mit den Magazinbeiträgen 2025 wollten wir Wissen und Erfahrun-
gen teilen und das Thema Krebsvorsorge behutsam ins Bewusst-
sein rücken. Damit jede und jeder seine eigenen Entscheidungen 
treffen kann: Was ist für mich jetzt wichtig? Wo wünsche ich mir 
Unterstützung? Und welche Untersuchungen möchte ich – gut 
vorbereitet und im eigenen Tempo – machen?

Vorsorgeuntersuchungen sind für Menschen  
mit Conterganschädigung oft mit besonderen 
körperlichen Herausforderungen verbunden.  
Ein offenes Gespräch mit der Ärztin oder dem 
Arzt hilft, gemeinsam Lösungen zu finden.

MEDIZINISCHE SICHERHEIT

Dieter Hackler, Vorsitzender der Conterganstiftung

https://contergan-infoportal.de/magazin/krebsfrueherkennung-bei-menschen-mit-conterganschaedigungen
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Kapitel IV:  
Rechtssicherheit 

Rechtssicherheit heißt, dass Regeln klar sind, zuverlässig gelten 
und Entscheidungen nicht willkürlich wirken. Für Menschen 
mit Conterganschädigung bedeutet das, dass Anträge nach 
nachvollziehbaren Maßstäben geprüft werden und sie wissen, 
woran sie sind.  

Das Urteil des Bundesverwaltungsgerichts vom Juli 2025 hat 
hierfür einen wichtigen Rahmen gesetzt, indem es zentrale 
Fragen bei der Anerkennung von Conterganschäden geklärt 
hat. In diesem Kapitel beleuchten wir, wie dieses Urteil  
entstanden ist, was es für Betroffene und die Stiftung bedeutet 
und wie es dazu beiträgt, Vertrauen in Verfahren und Entschei-
dungen zu stärken. 

 1

 2

Das Gericht hat zwei zentrale Punkte herausgearbeitet: Welche 
Verfahrensgrundsätze in der Medizinischen Kommission gelten 
sollen und nach welchem Maßstab beurteilt wird, ob Contergan 
als die Ursache für eine Schädigung anerkannt werden kann. Zu-
sammen sorgen diese beiden Aspekte nunmehr für mehr Klarheit 
im Anerkennungsverfahren – sowohl für Betroffene als auch für 
die Stiftung. 
 
Die zwei Kernfragen des Urteils 
Im Mittelpunkt des Urteils des Bundesverwaltungsgerichts  
standen zwei eng verbundene Aspekte, die beide derselben  
Sache dienen: einem verlässlichen, nachvollziehbaren Verfahren 
für Menschen mit Conterganschädigung und für die Stiftung. 

Wie sollen Entscheidungen der Medizinischen 
Kommission zustande kommen?    
Im vom Bundesverwaltungsgericht entschiedenen Einzelfall  
hat der Vorsitzende der Medizinischen Kommission nur acht der 
damals 21 fachärztlichen Mitglieder um Stellungnahmen gebeten 
und deren Bewertungen für den Vorstand zusammengefasst.  
Eine Entscheidung der gesamten Kommission lag nicht vor. Das 
Gericht hat nun klargestellt, dass für Entscheidungen nach dem 
Conterganstiftungsgesetz die Medizinische Kommission als Gre-
mium tätig wird und alle Mitglieder in den Entscheidungsprozess 
einbezogen werden müssen.

Nach welchem Maßstab wird die Ursache einer
Schädigung beurteilt?   
In der vorangegangenen zweiten Instanz hatte das Oberver-
waltungsgericht für das Land Nordrhein-Westfalen in Münster 
entschieden, dass eine Anerkennung bereits dann möglich sei, 
wenn Contergan genauso wahrscheinlich für die Schädigung 
verantwortlich sei wie andere Ursachen. 

Diese Sichtweise wurde vom Bundesverwaltungsgericht korri-
giert. Es verlangt, dass die Einnahme thalidomidhaltiger Medika-
mente bei mehreren ernsthaft in Betracht kommenden Ursachen 
die wahrscheinlichste Ursache für die Fehlbildungen sein muss.

Der nun durch das Gericht definierte Grundsatz der kollegialen 
Entscheidungsfindung durch die gesamte Medizinische Kommis-
sion sorgt dafür, dass der gebündelte medizinische Sachverstand 
in jede Entscheidung einfließt.  

Der von höchster Instanz geklärte Wahrscheinlichkeitsmaßstab 
legt fest, wann eine Anerkennung rechtlich möglich ist. Er sorgt 
dafür, dass alle Anträge nach denselben Kriterien beurteilt werden 
und Leistungen dort ankommen, wo mit hoher Wahrscheinlichkeit 
eine Conterganschädigung vorliegt. 

Gemeinsam bilden beide Entscheidungen das, was wir in diesem 
Tätigkeitsbericht unter Rechtssicherheit verstehen: klare Verfahren, 
ein transparenter Prüfmaßstab und Entscheidungen, die fachlich 
wie rechtlich auf einer stabilen Grundlage stehen. 

»Wahrscheinlichste Ursache« als verbindlicher Maßstab 
Eine wichtige Antwort aus dem BVerwG-Urteil betrifft den so-
genannten Wahrscheinlichkeitsmaßstab. Also: Wie sicher muss sein, 
dass eine Schädigung durch Contergan verursacht wurde, damit 
sie als Conterganschaden anerkannt werden kann, wenn es auch 
andere mögliche Ursachen gibt? 

Das Oberverwaltungsgericht Münster war in zweiter Instanz im 
November 2023 davon ausgegangen, dass eine Anerkennung schon 
dann möglich sein soll, wenn Contergan genauso wahrscheinlich ist 
wie andere Ursachen. Damit hätte es gereicht, dass Contergan und 
andere Ursachen „gleichauf“ liegen. 

Das Bundesverwaltungsgericht ist dieser Rechtsauffassung nicht  
gefolgt und hat klargestellt:   

•	 Es bleibt dabei, dass nicht der strenge Vollbeweis verlangt 
wird, sondern eine Gesamtbetrachtung aller Umstände.    

•	 Es reicht aber nicht, wenn Contergan nur „eine von mehreren 
gleich wahrscheinlichen“ Ursachen ist.  

KAPITEL IV: RECHTSSICHERHEIT

Bundesverwaltungsgericht:
Urteil gibt Sicherheit durch  
klare Einordnung
Im Juli 2025 hat das Bundesverwaltungsgericht in Leipzig (BVerwG) 
ein Urteil gefällt, das für die Entscheidungspraxis der Contergan- 
stiftung bei Anträgen auf Anerkennung einer Conterganschädigung 
große Bedeutung hat. Ausgangspunkt war zwar ein einzelner Fall, die 
Grundsätze der Entscheidung gelten allerdings für alle künftigen 
Anerkennungsverfahren.  
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Mit dem Urteil des Bundesverwaltungsgerichts in 
Leipzig ist Rechtssicherheit geschaffen und unsere 
jahrelange Praxis bei der Anerkennung von Contergan-
schäden bestätigt worden.
Dieter Hackler, Vorsitzender der Conterganstiftung

RECHTSSICHERHEIT

Constanze Reiffurth

Zuständigkeit Klageverfahren

•	 Erforderlich ist, dass Contergan bei mehreren ernsthaft  
in Betracht kommenden Ursachen die wahrscheinlichste  
Ursache ist. 

Damit bestätigt das Gericht einerseits, dass es eine Beweiserleich-
terung gibt und niemand eine hundertprozentige Sicherheit nach-
weisen muss. Andererseits zieht es eine klare Grenze: Leistungen 
sollen den Menschen zugutekommen, bei denen die Schädigung 
mit hoher Wahrscheinlichkeit durch Contergan verursacht wurde, 
und nicht dort, wo andere Ursachen näherliegen. 

Für Betroffene bedeutet das: Der Maßstab ist klar benannt und gilt 
für alle gleich. Für die Stiftung bedeutet es, dass sie bei jedem An-
trag sorgfältig prüfen und alle verfügbaren Informationen einholen 
muss, um zu einer tragfähigen Einschätzung zu kommen. So werden 
Anerkennungsverfahren auf einer einheitlichen und nachvollzieh-
baren Grundlage durchgeführt, auch wenn sich die Bearbeitungszeit 
der Anträge dadurch verlängert. Wenn nämlich nicht nur die für den 
jeweiligen Fall relevanten Fachrichtungen, sondern alle Mitglieder 
der Medizinischen Kommission entscheiden müssen, nimmt das 
naturgemäß mehr Zeit in Anspruch. 

Die Auswirkungen des Urteils für die Beteiligten  
Das Urteil hat vor allem Bedeutung für künftige Entscheidungen 
und noch laufende Verfahren, es stellt aber bestehende Rechte 
nicht in Frage. 

•	 Für anerkannte Geschädigte ändert sich durch das Urteil 
nichts. Ihre bereits bewilligten Leistungen bleiben bestehen.    

•	 Für laufende oder noch nicht entschiedene Anträge gilt:  
Die Conterganstiftung muss die Vorgaben des Urteils beach-
ten. Anträge werden auf Basis der neuen Geschäftsordnung 
der Medizinischen Kommissionen und des geklärten Wahr-
scheinlichkeitsmaßstabs entschieden.     

•	 Für Menschen, deren Antrag in der Vergangenheit abge-
lehnt wurde, gilt: Es gibt keine automatische Neubewertung 
alter, rechtskräftiger Bescheide. Wenn sich der Gesundheits-
zustand verändert oder neue Befunde vorliegen, kann – wie 
bisher – ein Revisionsantrag gestellt werden. Dann prüft die 
neu strukturierte Medizinische Kommission den Fall erneut. 

 
So schafft das Urteil Klarheit, ohne anerkannte Rechte in Frage zu 
stellen. 

Wie die Stiftung ihre Verfahren nach den Urteilen angepasst hat 
Bereits nach dem Urteil des Oberverwaltungsgerichts Münster 
vom November 2023 hat die Conterganstiftung gehandelt. Zum 
1. November 2024 wurde die Geschäftsordnung grundlegend 
geändert: Es wurden zwei fest besetzte Medizinische Kommis-
sionen eingerichtet, in denen alle Mitglieder gemeinsam über das 
Vorliegen eines Schadensfalls entscheiden.  

Nach dem Urteil des Bundesverwaltungsgerichts vom 9. Juli 
2025 wurden die ausführlichen Urteilsgründe ausgewertet, unter 
anderem mit Unterstützung einer externen Anwaltskanzlei. Auf 
Basis der Urteilsgründe hat die Conterganstiftung die Geschäfts-
ordnung der Medizinischen Kommissionen im November 2025 in 
einzelnen Punkten weiter angepasst, insbesondere zum Verfahren 
der Entscheidungsfindung und zu den Voraussetzungen der Ent-
scheidungsfähigkeit.   

Parallel dazu hat die Stiftung die Betroffenen informiert: mit 
einer Pressemitteilung, einem ausführlichen FAQ, einer Fassung 
in Leichter Sprache und einem Gebärdensprachvideo. Ziel war es, 
schnell und verständlich zu erklären, was das Urteil bedeutet – und 
was nicht. 

Fazit: Was Sie aus dem Urteil mitnehmen können 
In der Summe sorgt das Urteil des Bundesverwaltungsgerichts  
für mehr Struktur und Transparenz in einem sensiblen Feld.     

•	 Der Weg der Entscheidung wird klarer: Die Medizinische 
Kommission entscheidet als Gremium.    

•	 Der Maßstab für die Anerkennung ist eindeutig benannt: 
Contergan muss die wahrscheinlichste Ursache der Schädi-
gung sein.   

Für viele Betroffene nimmt das ein Stück Unsicherheit aus einem 
ohnehin anspruchsvollen Verfahren. Für die Stiftung und die 
Politik schafft das Urteil Klarheit darüber, wie der gesetzliche 
Auftrag auszulegen ist und wie Leistungen rechtssicher gewährt 
werden können. 
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Ein Betroffener stellt bei der Conterganstiftung einen Antrag  
auf Leistungen nach dem Conterganstiftungsgesetz.  

Der Vorstand lehnt den Antrag ab. Grundlage ist eine Zusam-
menfassung des Vorsitzenden der Medizinischen Kommission, 
der zuvor Stellungnahmen von acht der insgesamt 21 Mitglie-
der eingeholt hat. Eine Entscheidung des gesamten Gremiums 
findet nicht statt. 

Das Verwaltungsgericht Köln weist die Klage gegen die 
Ablehnung ab. Der Kläger legt Berufung zum Oberverwal-
tungsgericht Münster ein.

23. November 2023  
Das Oberverwaltungsgericht in Münster (OVG) kritisiert die 
Arbeitsweise der Medizinischen Kommission (keine Gremien-
entscheidung) und senkt zugleich den Beweismaßstab ab: 
Nach seiner Auffassung sollte eine Anerkennung schon dann 
möglich sein, wenn Contergan „genauso wahrscheinlich“ ist 
wie andere Ursachen. Die Conterganstiftung geht in Revision, 
um die bedeutsame Rechtsfrage des Wahrscheinlichkeitsmaß-
stabs höchstrichterlich klären zu lassen. Das OVG Münster 
lässt die Revision zum BVerwG zu.  

1. November 2024  
Die Conterganstiftung strukturiert die Medizinische Kommissi-
on neu. Seitdem gibt es zwei Kommissionen, in denen jeweils 
alle Mitglieder an den Entscheidungen beteiligt sind. Die neue 
Geschäftsordnung tritt zum 1. November 2024 in Kraft.    

9. Juli 2025  
Das Bundesverwaltungsgericht entscheidet in dem Verfahren. 
Es bestätigt die Kritik am fehlenden Gremiumsbeschluss und 
stellt klar, dass die Einnahme thalidomidhaltiger Medikamente 
während der Schwangerschaft weiterhin die wahrscheinlichste 
Ursache sein muss, wenn mehrere Ursachen infrage kommen. 
Die Stiftung muss den ursprünglichen Antrag aus dem Jahr 
2011 unter Beachtung dieser Vorgaben neu entscheiden.  

ab Juli 2025  
Die Stiftung wertet die Urteilsgründe mit Unterstützung 
einer externen Kanzlei aus und passt die Geschäftsordnung 
der Medizinischen Kommissionen an. Die überarbeitete Ge-
schäftsordnung tritt am 1. Dezember 2025 in Kraft.  Zudem 
informiert die Stiftung die Betroffenen mit einer Pressemit-
teilung, einem FAQ, einer Version in Leichter Sprache und 
einem Video in Gebärdensprache. 

Damit ist der zeitliche Rahmen gesetzt: Aus einem einzelnen 
Verfahren ist ein Urteil entstanden, das grundlegende Fragen 
klärt.  

Der Fall im Überblick 

So arbeiten die Medizinischen  
Kommissionen heute
Wenn es um die Anerkennung einer Conterganschädigung 
geht, nehmen die Medizinischen Kommissionen eine zentrale 
Rolle ein. Sie entscheiden darüber, ob ein Schadensfall im 
Sinne des Conterganstiftungsgesetzes vorliegt, und bewerten 
den Schaden. Nach dem Urteil des Oberverwaltungsgerichts 
Münster vom November 2023 hat die Conterganstiftung ihre 
Arbeitsweise bereits angepasst und die Kommissionen zum  
1. November 2024 neu strukturiert. 

Seitdem gibt es zwei Medizinische Kommissionen: 

•	 Die Medizinische Kommission 1 entscheidet über  
Anträge von Personen, deren Familienname mit  
A–K beginnt.    

•	 Die Medizinische Kommission 2 ist für Namen von  
L–Z zuständig.    

Beide Kommissionen sind gleich aufgebaut: Sie bestehen  
jeweils aus einer oder einem Vorsitzenden mit Befähigung 
zum Richteramt und fünf Ärztinnen und Ärzten aus conter-
ganrelevanten Fachrichtungen, darunter Orthopädie, Hals- 
Nasen-Ohren-Heilkunde, Innere Medizin, Urologie und  
Neurologie. In Zweifelsfällen oder zu außerhalb dieser  
Fachbereiche liegenden Fragestellungen kann zusätzlich  
ein externes Gutachten eingeholt werden. 

So ist sichergestellt, dass die Medizinerinnen und Mediziner 
einer Kommission gemeinsam entscheiden. Sie kennen die 
Antragsunterlagen und die Bewertungen der anderen und 
besprechen alle Einschätzungen im Gremium, bevor sie eine 
Entscheidung treffen. Erst aus diesem gemeinsamen Austausch 
entsteht die Empfehlung der Kommission.   

Für Betroffene bedeutet das: Hinter einer Entscheidung steht 
nicht nur eine einzelne Stimme, sondern der gebündelte 
Sachverstand eines festen Gremiums. Das erhöht die fach-
liche Qualität und die Akzeptanz der Entscheidung und ist 
ein zentraler Baustein für Sicherheit im Verfahren. 
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Projektförderung: Wissen als 
zweite Säule der Sicherheit  
Es ist ein gutes Gefühl, sich auf klare Regeln, verlässliche Entschei-
dungen und verständliche Informationen verlassen zu können. 
Genau daran arbeiten die Bereiche Projekte, Grundsatz Rechtliches, 
Informationsfreiheitsgesetz, Datenschutz und Klageverfahren. 2025 
ging es darum, rechtliche Fragen zu klären, Wissen auszubauen und 
Transparenz zu schaffen – damit alle Betroffenen und Interessierten 
Ihre Rechte kennen, verstehen und im Alltag nutzen können. 

Sicherheit bedeutet nicht nur finanzielle Absicherung, sondern 
auch: Strukturen, die tragen und Wissen, auf das Sie sich verlas-
sen können. Hier setzt die Projektförderung an. Sie ist – neben 
den Leistungen an die Betroffenen – der zweite originäre Be-
standteil des Stiftungszwecks. 

Schon in den ersten Jahrzehnten nach ihrer Gründung unter-
stützte die Conterganstiftung Einrichtungen für Menschen mit 
Behinderungen, lange bevor „Inklusion“ ein eingeführter Begriff 
war. Von der Gründung bis 2009 war die Projektförderung zu-
gunsten aller Menschen mit Behinderung möglich. In dieser Zeit 
gingen 1118 Anträge ein, 861 Projekte wurden mit insgesamt 
über 129 Millionen Euro gefördert – darunter Kindergärten, 
Schulen und Wohnstätten. 

Seit 2009 richtet sich der Blick gezielt auf Projekte, die aus-
schließlich Menschen mit Conterganschädigung zugutekommen. 
Die Belange der Betroffenen stehen im Mittelpunkt. Durch die 
Abschmelzung des Kapitalstocks (sechstes Änderungsgesetz 
zum ContStifG) stehen hierfür fünf Millionen Euro zur Verfü-
gung, die einen erweiterten finanziellen Rahmen für betroffe-
nenspezifische Vorhaben schaffen. 

Was heißt das konkret im Alltag?  
Zum Arbeitsalltag im Projektbereich gehört es, Fragen von  
Zuwendungsempfängerinnen und Zuwendungsempfängern zu 
beantworten, laufende Förderungen zu begleiten und darauf zu 
achten, dass die Mittel tatsächlich für den vereinbarten Zweck 
eingesetzt werden. So wird aus Projektförderung ganz konkret ein 
Beitrag zu mehr Sicherheit im Alltag der Betroffenen. 

Gefäßstudie: Forschung, die in der Praxis ankommt 
Ein zentrales Projekt ist weiterhin die Gefäßstudie der Unikliniken 
Köln und Ulm. Sie ist die größte Studien dieser Art in Deutschland 
und richtet sich gezielt an Menschen mit Conterganschädigung. 
Untersucht wird, ob und welche Gefäß‑ und Organveränderungen 

bei ihnen gehäuft auftreten. Ziel ist es auch, Risiken – etwa für 
Herz‑ und Gefäßerkrankungen – frühzeitig zu erkennen und  
gezielt behandeln zu können. 

Das Besondere an der Gefäßstudie ist die Brücke in den Alltag:  
Die Befunde können schon heute in den Notfallausweis der Con-
terganstiftung übernommen werden. Dazu legen Betroffene ihren 
Gefäßstudien‑Befund ihrer Hausärztin oder ihrem Hausarzt vor 
und besprechen gemeinsam, welche Angaben im Feld „Medizini-
sche Besonderheiten“ eingetragen werden sollen. So fließen die 
Ergebnisse der Studie direkt in den Notfallausweis ein und stehen 
im Ernstfall auf einen Blick zur Verfügung. 

Wie die Studie im Detail abläuft und welche Zwischenergebnisse 
es 2025 gab, lesen Sie im Kapitel „Gefäßstudie“ auf Seite 36. 

Grundsatz Rechtliches: BVerwG-Urteil schafft Klarheit 
Manche Rechtsfragen betreffen nicht nur einen Einzelfall, sondern 
viele Menschen mit Conterganschädigung. Solche Grundsatzfra-
gen bearbeitet der Bereich „Grundsatz Rechtliches“. 

2023 hatte das Oberverwaltungsgericht Münster (OVG) wichtige 
Hinweise zur Arbeit der Medizinischen Kommission gegeben, 
unter anderem zum Wahrscheinlichkeitsmaßstab für die Anerken-
nung von Conterganschäden. Die Conterganstiftung legte Revision 
ein, damit das Bundesverwaltungsgericht (BVerwG) diese Fragen 
höchstrichterlich klärt.  

Am 9. Juli 2025 fällte das BVerwG sein Urteil im Verfahren  
5 C 2.24. Die Conterganstiftung ließ die Entscheidung von einer 
externen Anwaltskanzlei umfassend auswerten und passte da-
raufhin die Geschäftsordnung der Medizinischen Kommissionen 
erneut an. Ziel war es, Verfahren für alle Beteiligten nachvollzieh-
bar zu gestalten und die langjährige Anerkennungspraxis rechtlich 
abzusichern. Was das BVerwG-Urteil im Einzelnen bedeutet und 
welche Antworten sich daraus für Betroffene ergeben, lesen Sie im 
Kapitel IV „Rechtssicherheit“ ab Seite 42. 
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Informationsfreiheitsgesetz: Transparenz als Vertrauensbasis 
Wie arbeitet die Stiftung, wie kommen Entscheidungen zu-
stande? Das Informationsfreiheitsgesetz (IFG) des Bundes gibt 
jeder Person das Recht, Einblick in amtliche Informationen zu 
nehmen, auch ohne besondere Begründung. Es soll staatliches 
Handeln transparent machen und das Vertrauen in die Verwal-
tung stärken. 

Auch bei der Conterganstiftung nutzen Menschen dieses Recht. 
Der Ablauf ist dabei immer ähnlich: 

•	 Zuerst wird geprüft, ob die Anfrage in den Anwendungs-
bereich des IFG fällt und ob schutzwürdige öffentliche oder 
private Interessen entgegenstehen.    

•	 Fällt die Prüfung positiv aus, recherchiert die Stiftung in 
ihren Unterlagen und Systemen und stellt die angefragten 
Informationen bereit. 

Im Jahr 2025 bearbeitete die Stiftung acht Anträge nach dem 
IFG. So können Betroffene, Interessenvertretungen und andere 
Interessierte nachvollziehen, wie Entscheidungen zustande kom-
men. Wir sehen darin eine wichtige Grundlage für Vertrauen und 
rechtliche Sicherheit. 

Datenschutz: Sensible Daten gut geschützt 
Wer Leistungen beantragt, an Studien teilnimmt oder einfach bei 
der Stiftung anruft, vertraut uns sehr persönliche Informationen 
an. Dieses Vertrauen soll gut angelegt sein. Deshalb achten wir 
sehr genau darauf, dass Daten sicher behandelt werden und nur 
so genutzt werden, wie es rechtlich erlaubt und sachlich not-
wendig ist. 

Grundlage sind die Datenschutz‑Grundverordnung (DSGVO) und 
das Bundesdatenschutzgesetz (BDSG). Sie regeln zum Beispiel: 

•	 welche Daten zu welchem Zweck verarbeitet werden dürfen,  
  

•	 wie lange Unterlagen aufbewahrt werden,    

•	 wer innerhalb der Stiftung auf welche Informationen  
zugreifen darf. 

Wenn zu diesen Fragen Unsicherheiten auftreten, klärt der 
zuständige Bereich die Rechtslage und gibt konkrete Handlungs-
empfehlungen. Ziel ist, das Recht auf informationelle Selbst-
bestimmung zu wahren und gleichzeitig die Arbeit der Stiftung 
so zu organisieren, dass Betroffene gut beraten und rechtssicher 
unterstützt werden. 

Klageverfahren: Der Rechtsweg als Kontrolle und Chance 
Trotz sorgfältiger Arbeit kann es vorkommen, dass Betroffene mit 
Entscheidungen der Stiftung nicht einverstanden sind. Dann steht 
ihnen der Rechtsweg offen. 

In gerichtlichen Verfahren tritt die Conterganstiftung in der Regel 
als Beklagte auf. 

Auch wenn ein Gerichtsverfahren für alle Beteiligten belastend ist, 
erfüllt es eine wichtige Funktion und gibt zugleich die Sicherheit, 
dass Entscheidungen nicht im luftleeren Raum stehen, sondern 
einer unabhängigen Kontrolle standhalten müssen.  
Das bedeutet... 

•	 für die Betroffenen: die Chance, Entscheidungen unabhängig 
überprüfen zu lassen.    

•	 für die Stiftung: die Möglichkeit, ihre Praxis an rechtlichen 
Maßstäben zu messen und gegebenenfalls anzupassen. 

Die Vorbereitung solcher Verfahren ist aufwendig. Rechtsfragen 
müssen geprüft, Schriftsätze erarbeitet, gerichtliche Hinweise 
umgesetzt und bei grundsätzlichen Fragen externe Kanzleien 
eingebunden werden. Dass die Stiftung diesen Weg konsequent 
geht, ist ein Zeichen dafür, wie wichtig uns Rechtssicherheit und 
Transparenz sind. 

Kurz gesagt: Die Bereiche Projekte, Grundsatz Rechtliches, IFG, 
Datenschutz sowie Klageverfahren machen Rechtssicherheit 
erlebbar und bauen zugleich das Wissen und die Strukturen auf, 
die Menschen mit Conterganschädigung unterstützen. Sie tragen 
dazu bei, dass ihre Rechte nicht nur auf dem Papier bestehen, 
sondern im Alltag ankommen und praktisch nutzbar sind.

KAPITEL IV RECHTSSICHERHEIT

Sandra Viol

Marius Hillebrandt

Weitere Mitarbeiterinnen 
und Mitarbeiter:

Oktavia Krüger

Team Projekte

Projekte, die wirken

Was leistet die Bereiche Projekte, Grundsatz Rechtliches, IFG, 
Datenschutz sowie Klageverfahren der Geschäftsstelle konkret 
für Betroffene und die Öffentlichkeit? Zusammengefasst wirken 
die Bereiche an vielen Stellen gleichzeitig: 

•	 Grundsatzfragen, etwa zur Anerkennung von Conterganschä-
den, werden gerichtlich geklärt. Das schafft Orientierung und 
Verlässlichkeit.    

•	 Projekte wie die Gefäßstudie liefern neue Erkenntnisse für 
die medizinische Versorgung und fließen zum Beispiel über 
den Notfallausweis direkt in Ihren Alltag ein.    

•	 Über Anfragen nach dem Informationsfreiheitsgesetz wird 
das Handeln der Stiftung transparent und nachvollziehbar.    

•	 Datenschutz sorgt dafür, dass Ihre sensiblen Gesundheits-
daten geschützt bleiben.    

•	 Klageverfahren geben Ihnen die Möglichkeit, Entscheidun-
gen überprüfen zu lassen und helfen gleichzeitig, die Arbeit 
der Stiftung rechtssicher weiterzuentwickeln. 

Wir fördern Forschungsvorhaben und 
sorgen dafür, dass Wissen entsteht, das 
Menschen mit Conterganschädigung 
langfristig nützt. Diese Verbindung von 
Fachlichkeit und Wirkung macht die 
Arbeit spannend. 
Sandra Viol
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Kapitel V: 
Administrative Sicherheit 

Administrative Sicherheit heißt, dass Abläufe funktionieren,  
Zuständigkeiten klar sind und es immer eine Ansprechperson gibt. 
Für Menschen mit Conterganschädigung bedeutet das, dass Anträge 
nicht im System verschwinden, sondern zügig bearbeitet und trans-
parent kommuniziert werden.  

Die Organe und Gremien der Conterganstiftung, die Geschäftsstelle, 
das Qualitätsmanagement und die Öffentlichkeitsarbeit arbeiten 
gemeinsam daran, Entscheidungen nachvollziehbar zu machen und 
Informationen verständlich aufzubereiten. In diesem Kapitel zeigen 
wir, wie diese Verwaltungs- und Kommunikationsarbeit 2025  
organisiert war und wie sie dazu beiträgt, dass sich Betroffene  
auf die Stiftung verlassen können. 

Sehr geehrte Frau Vorsitzende, liebe Frau Sattler,  
liebe Vorstandsmitglieder, sehr geehrte Damen und Herren!

Zunächst danke ich Ihnen sehr herzlich für die Einladung zu Ihrer 
Mitgliederversammlung nach Bad Nauheim. Ich bin gern gekom-
men, um über die Arbeit der Conterganstiftung zu unterrichten. 
Das ist inzwischen eine gute Tradition geworden. Ich kann ihrem 
ehemaligen Vorsitzenden, Herrn Herterich, an dieser Stelle nur 
sehr herzlich danken, dass er die vertrauensvolle Zusammenarbeit 
mit der Conterganstiftung wieder aufgegriffen hat. Überhaupt 
möchte ich mich bei Herrn Herterich für das vertrauensvolle 
Miteinander zwischen Stiftung und Bundesverband in den letzten 
Jahren sehr herzlich bedanken und in diesen Dank schließe ich 
natürlich den gesamten Vorstand, aktuell unter Ihrer Leitung,  
Frau Sattler, herzlich mit ein.

Meine beiden Vorstandsmitglieder bitte ich zu entschuldigen. 
Wir waren von Montag bis Mittwochabend zur Besichtigung der 
Kompetenzzentren gemeinsam in Hamburg und Hannover und 
hatten am Donnerstag noch unsere wöchentliche Telefonkonferenz.

Gerne möchte ich Sie über die Gefäßstudie, die multidisziplinären 
medizinischen Kompetenzzentren und ihre Entwicklung unter-
richten, über die Arbeit der Medizinischen Kommissionen, unsere 
regelmäßigen Gesprächskontakte, die Expertinnen und Experten-
kommission sowie die Lebensbescheinigungen.

Mitgliederversammlung des 
Bundesverbandes Contergan-
geschädigter e. V.  
Die Rede des Vorstandsvorsitzenden Dieter Hackler:  
Ein Blick auf Entwicklungen und Aufgaben der  
Conterganstiftung 
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1. Die Gefäßstudie
Entgegen mancher Fake News möchte ich noch einmal klar-
stellen, dass ich, seit ich im Vorstand tätig bin, alles darangesetzt 
habe, dass wir die Gefäßstudie beauftragen konnten. Das war 
ein sehr hartes Stück Arbeit. Nicht nur weil das federführende 
Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf (UKE) sich aus dem 
Projekt zurückgezogen hat, als der Zuwendungsbescheid ergan-
gen war. Auch der Weg bis zur Vergabe war höchst anstrengend, 
da von dem damaligen Studienleiter, Prof. Lund, kein schlüssiger 
Förderantrag vorgelegt wurde. Die in seinem „Antrag“ zugrunde 
gelegten Kosten beliefen sich auf rund 500.000 Euro. Sie wissen, 
dass wir die Gefäßstudie in einem Volumen von 2,4 Millionen 
Euro vergeben haben.

Unter der Federführung der Uniklinik Köln musste ein Neustart mit 
Datenschutz und Ethikvotum unter Coronabedingungen erfolgen.

Wir freuen uns, dass die Studie an den Unikliniken in Köln und Ulm 
problemlos läuft. Den Studienleitungen ist es gelungen, die Abläufe 
am Tag der Untersuchung so zu optimieren, dass den meisten Pro-
bandinnen und Probanden die An- und Abreise am Untersuchungs-
tag möglich sind. Bislang wurde am Untersuchungstag von keiner 
Betroffenen Person ein Gebärdendolmetscher angefordert.

Unsere Studie zu den Gefäß- und Organanomalien gehört 
übrigens zu den deutschlandweit größten dieser Art. Aufgrund 
ihrer Komplexität und der anhaltenden Forschung zu Thalido-
mid planen die Professorinnen und Professoren die Ergebnisse 
in renommierten Fachjournalen zu veröffentlichen in deutscher 
und englischer Sprache.

Hinweisen möchte ich noch darauf, dass auch Angehörige, Part-
nerinnen und Partner, sofern sie die Teilnahmevoraussetzungen 
erfüllen, als Kontroll-Probandinnen oder -Probanden untersucht 
werden können.

Patientenausfälle entstehen bei unseren Teilnehmenden fast 
nicht. Die Abbruchquote liegt bei 3,6 Prozent und damit deutlich 
unter dem Durchschnitt klinischer MRT Untersuchungen, der bei 
zehn Prozent liegt.
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Uns freut der gute Verlauf der Studie sehr und wir hoffen, dass 
wir im nächsten Jahr gute und belastbare Ergebnisse bekommen 
werden.

2. Die multidisziplinären medizinischen Kompetenzzentren
Im Übergang zu den Kompetenzzentren muss ich noch aus-
drücklich ein Nebenprodukt unserer Gefäßstudie erwähnen. In 
Einzelfällen wurden Krebserkrankungen entdeckt, die Gott sei 
Dank, im Frühstadium erkannt, gut behandelt werden konnten. 
Dieses Thema Krebserkrankung spielt auch in den Kompetenz-
zentren eine Rolle. Mit zunehmendem Alter über 65 müssen wir 
damit rechnen, dass es eine erhöhte Wahrscheinlichkeit gibt, an 
Krebs zu erkranken. Ganz wichtig ist daher, die Angebote der Vor-
sorgeuntersuchungen anzunehmen. Ich verweise hierzu auf die 
neu entstandene Rubrik zum Thema „Krebsvorsorge“ auf unserer 
Homepage, an der auch Prof. Dr. Naumann, Mitglied der Expertin-
nen- und Expertenkommission sowie Facharzt für Onkologie und 
Hämatologie mitarbeitet.

Nachdem inzwischen die zehn Kompetenzzentren im Dienst sind, 
die Kompetenzprofile der Zentren auch vorliegen, läuft die Ver-
netzung der Zentren erfolgreich. Bei unseren Besuchen zusammen 
mit den Betroffenen-Vertretungen aus dem Stiftungsrat und 
den Verbandspaten erleben wir sehr engagierte Medizinerinnen 
und Mediziner, die sich mit äußerster Sorgfalt um das Wohl von 
Menschen mit Conterganschädigung kümmern, die sich gegen-
seitig unterstützen und anregen, die ihr Wissen den behandelnden 
Hausärzten zur Verfügung stellen, wenn das gewünscht ist. Auch 
das Pflegepersonal in den Einrichtungen und die Mitarbeiten-
den in den Verwaltungen sind mit Empathie für Menschen mit 
Conterganschädigung im Einsatz.  Mich hat wirklich sehr beein-
druckt, welche Möglichkeiten der Schmerztherapie zur Verfügung 
stehen aber auch welche Möglichkeiten der Rehabilitation durch 
modernste Technik und Medizin gegeben sind. Erfreulich ist, dass 
die Nutzerzahlen nach Corona wieder deutlich ansteigen.

Wir wollen dies zukünftig mit Vorstellungsvideos auf unserer 
Homepage zusätzlich unterstützen, in denen die handelnden Perso-
nen und die Möglichkeiten der Einrichtungen vorgestellt werden.

Ein Produkt aus der Vernetzungsarbeit wird alle Betroffenen mit 
dem nächsten Infobrief erreichen: Wir haben in Zusammenarbeit 
mit den zehn Kompetenzzentren einen Notfallpass für Menschen 
mit Conterganschädigung erarbeitet.

Des Weiteren schreiben wir die Gesundheitsminister des Bundes 
und der Länder an, im Zuge der Krankenhausreform in allen Ma-
ximalversorgungskrankenhäusern Patientenzimmer für Menschen 
mit Conterganschädigung einzurichten und sicherzustellen, dass 
auch eine Unterbringung der Assistenz ermöglicht wird.

Eine weitere Planung ist, dass wir eine Internet-Seite nur für die 
Kompetenzzentren mit Wissenstransfer für die behandelnden 
Hausärzte einrichten. Dazu gibt es jetzt schon einen Newsletter 

und immerhin über 150 Haus- bzw. Vertrauensärzte sind Ihrer-
seits benannt worden. Langfristig soll auch eine Telemedizinische 
Beratung möglich werden.

Im Zusammenhang mit den Kompetenzzentren kann ich noch ein-
flechten, dass die Conterganstiftung im vergangenen Jahr durch den 
Bundesrechnungshof intensiv geprüft wurde. Diese Prüfung verlief 
ausgesprochen konstruktiv und in positiv beratender Atmosphäre. 
Der gesamte Prüfungsprozess war ausgesprochen wertschätzend 
und für unsere Geschäftsstelle und den Vorstand eine sehr schöne 
Bestätigung unserer Arbeit. Für die Kompetenzzentren haben wir 
hilfreiche Hinweise für den Qualitätssicherungsprozess bekommen.

3. Die Medizinischen Kommissionen
Nach Verabschiedung der Geschäftsordnung für die medizinischen 
Kommissionen durch den Stiftungsrat im Oktober 2024 haben die 
beiden Kommissionen zum 1. November ihre Arbeit aufgenom-
men und inzwischen erste Entscheidungen vorgelegt. Dadurch, 
dass jetzt Kollegialentscheidungen nach Vorlage aller Gutachten in 
einzelnen Sitzungen erfolgen, verlängert sich die Bearbeitungszeit. 
Aber dafür sind die Entscheidungen der medizinischen Kommissi-
onen nun auch in formaler Hinsicht rechtssicher und entsprechen 
auch den Vorgaben des Oberverwaltungsgerichts für das Land 
Nordrhein-Westfalen (OVG) in Münster.

Noch ein Hinweis zum Thema Beweismaßstab: Anträge, bei 
denen die Frage des anzuwendenden Beweismaßstabs entschei-
dungserheblich ist, werden selbstverständlich bis zur Entschei-
dung des Bundesverwaltungsgerichts – voraussichtlich im Juli 
2025 – zurückgestellt. Dabei handelt es sich jedoch lediglich  
um eine geringe Anzahl zu bearbeitender Fälle, da hiervon aus-
schließlich Neuanträge betroffen sind.

»Erste Priorität für den Vorstand und 
die Geschäftsstelle hat der Kontakt zu 
den Menschen mit Conterganschädi-
gung.«

Die Inkraftsetzung der neuen Geschäftsordnung bereits vor der 
Entscheidung des Bundesverwaltungsgerichts ermöglicht es hin-
gegen, sämtliche weiteren offenen Anträge – insbesondere solche, 
bei denen der Beweismaßstab nicht entscheidungserheblich ist 
– auf Grundlage der durch das Oberverwaltungsgericht in Münster 
entwickelten und nunmehr in der Geschäftsordnung verankerten 
Verfahrensgrundsätze durch die Medizinischen Kommissionen 
sachgerecht zu prüfen und zu bescheiden.

4. Kontakt zu den Betroffenen
Erste Priorität für den Vorstand und die Geschäftsstelle hat 
der Kontakt zu den Menschen mit Conterganschädigung. Wir 
stehen im regelmäßigen Gesprächskontakt mit dem Vorstand 
des Bundesverbandes, dem Vorstand des Contergannetzwerks, 
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dem Vorstand der ICTA, den Vertretern der Gehörlosen und den 
Betroffenenvertretern im Stiftungsrat. Wir treffen die Vertretungen 
der Verbände bei den Besichtigungen der Kompetenzzentren, bei 
Regionaltreffen und Gesamttreffen.

Darüber hinaus bieten wir zweimal im Jahr Gesprächsrunden für 
Menschen mit Conterganschädigung im Ausland – Irland, Brasilien 
und England – an. Außerdem gibt es das Angebot für Einzelge-
spräche sowohl in persönlicher Form als auch im Online-Format. 
Meist geht es um Fragen der medizinischen Versorgung vor Ort, 
aber auch nach geeigneten Wohnformen im Alter werden wir ge-
fragt. Darüber hinaus informieren wir mit zwei Infobriefen im Jahr 
alle Menschen mit Conterganschädigung und natürlich erfreuen 
sich unser Infoportal und der Newsletter großer Beliebtheit.

Wir freuen uns über die vielen positiven Rückmeldungen zu unse-
rer Arbeit aus dem Kreis der Betroffenen. Dazu trägt natürlich der 
Beratungsbereich auch ganz erheblich bei.

Vielleicht kann ich an dieser Stelle noch einmal daran erinnern, 
dass wir eine öffentlich-rechtliche Stiftung sind, keine privat-
rechtliche Stiftung und keine Lobbyorganisation. Das sind Sie als 
Bundesverband und das Contergannetzwerk. Wir haben einen 
klaren gesetzlichen Auftrag zu erfüllen. Dafür ist der Vorstand 
verantwortlich. Das ist unsere Aufgabe und unser Auftrag. Der 
Stiftungsrat beaufsichtigt, dass wir diesen Auftrag erfüllen.

5. Die Expertinnen- und Expertenkommission
Die Expertinnen- und Expertenkommission arbeitet unabhängig 
vom Vorstand der Conterganstiftung unter der sachkundigen und 
klugen Leitung von Frau Barbara Steffens und Herrn Dr. Niklas 
Lenhard-Schramm. Was wir von Kommissionsmitgliedern hören, 
lässt uns sehr zuversichtlich sein, dass wir gute Empfehlungen be-
kommen, die wir an die Politik herantragen können, um die Lage 
von Menschen mit Conterganschädigung im Blick auf medizini-
sche Versorgung und psychosoziale Begleitung gut auszugestal-
ten. Wir erwarten den Bericht auch im kommenden Jahr.

6. Lebensbescheinigungen
Ein leidiges Thema muss ich noch einmal ansprechen. Zurzeit läuft 
in der Geschäftsstelle der 2. Mahnungsvorgang zur Vorlage der 
Lebensbescheinigungen. Uns ist bewusst, dass die Vorlage Arbeit 
macht. Aber wir können darauf nicht verzichten. Erstaunlich ist, 
dass nach Ausbleiben der Rentenzahlung nahezu alle ausgeblieben 
Lebensbescheinigungen unmittelbar die Geschäftsstelle erreichen. 
Ich wäre Ihnen dankbar, wenn Sie ihre Möglichkeiten nutzen, um 
für eine schnelle Abgabe der Lebensbescheinigungen zu werben.

Zum Schluss:
Die Arbeit im Vorstand macht uns drei Vorstandsmitgliedern 
viel Freude. Wir arbeiten vertrauensvoll und fröhlich zusammen, 
haben unter der Leitung von Frau Held ein starkes Team in der 
Geschäftsstelle, haben eine hervorragende Zusammenarbeit mit 
dem Vorsitzenden des Stiftungsrates, Herrn Schulze, und seinem 
Team und dem Bundesministerium für Bildung,  Familie, Senioren, 
Frauen und Jugend (BMBFSFJ), dem Bundesministerium für 
Arbeit und Soziales (BMAS), dem Bundesministerium der Finan-
zen (BMF), dem Bundesministerium für Gesundheit (BMG).

Ich selbst sehe mich nicht als 
Mensch mit Behinderung, sondern 
ich bin Mutter und Therapeutin 
und einfach ein Mensch wie jeder 
andere.
Veronika Walther im Interview, 20. Oktober 2025
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Bei der Sozialen Arbeit kommt man einfach 
nicht darum herum, miteinander zu spre-
chen und nicht übereinander. Auf Augen-
höhe miteinander reden, das ist die Grund-
lage einer erfolgreichen Sozialen Arbeit 
und ein Gewinn für die Zukunft.

Begegnung auf Augenhöhe – 
Contergan im Hörsaal der  
Sozialen Arbeit 

Die Professorin für Sozialmedizin und medizinische Grund-
lagen der Sozialen Arbeit lädt seit 2022 regelmäßig Sofia Plich 
als Gast in ihre Vorlesungen ein. Frau Plich ist Diplom-Sozial-
arbeiterin, seit vielen Jahren in der Praxis tätig und selbst von 
einer Conterganschädigung betroffen. In den Veranstaltungen 
erzählt sie aus ihrem Leben sowie ihrem Berufsalltag und be-
antwortet offen die Fragen der Studierenden. Dadurch entsteht 
ein Gespräch, das weit über theoretisches Wissen hinausgeht 
und vielen angehenden Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeitern 
lange im Gedächtnis bleibt.

Im Gespräch mit dem Contergan-Infoportal im Oktober 2025 
erzählt Prof. Dr. Sträter, wie aus einer einmaligen Idee eine 
feste Veranstaltung geworden ist und warum viele Studierende 
diese Begegnung als etwas Besonderes in ihrem Studium er-
leben. Sie berichtet, welche Fragen im Hörsaal gestellt werden, 
welche Bilder sich verändern und was das alles mit guter Sozia-
ler Arbeit von morgen zu tun hat. 

Wenn Sie neugierig sind, wie Studierende auf die Begegnung 
mit einer betroffenen Sozialarbeiterin reagieren, warum das 
Thema Contergan in der Ausbildung nicht fehlen darf und 
welche Rolle „miteinander sprechen statt übereinander“ dabei 
spielt, lesen Sie das vollständige Interview im Magazin des 
Contergan-Infoportals. 

Über das Interview mit Prof. Dr. Birgitta Sträter 

Prof. Dr. Birgitta Sträter 

Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter sind wichtige Ansprech-
personen für Menschen mit Conterganschädigung. Damit sie diese 
Aufgabe gut erfüllen können, muss das nötige Wissen bereits in 
der Ausbildung vermittelt werden. Prof. Dr. Birgitta Sträter an der 
Katholischen Hochschule Nordrhein-Westfalen in Köln setzt dafür 
auf direkte Begegnung. Studierende lernen so aus erster Hand, was 
Menschen mit Conterganschädigung bewegt und welche Unter-
stützung sie brauchen.

KAPITEL V

Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal

Ich möchte zeigen, dass man auch 
mit einer Conterganschädigung 
seinen Weg gehen kann – und dass 
es sich lohnt, für die eigenen Ziele 
einzustehen.
Prof. Dr. Herbert Taubner

Herbert Taubner wurde mit kurzen Armen geboren, hat früh 
gelernt, mit Barrieren umzugehen und sich einen beeindrucken-
den Weg erarbeitet: vom Studium über die Promotion bis hin 
zur Tätigkeit als Richter und Hochschullehrer. Im Oktober 2024 
wurde er von den Betroffenen als stellvertretendes Mitglied in 
den Stiftungsrat der Conterganstiftung gewählt. 

In dieser Rolle verbindet er seine tiefe juristische Erfahrung mit 
der Perspektive eines Menschen, den Contergan unmittelbar be-
trifft. Im Interview mit dem Contergan-Infoportal im August 2025 
erzählt er, wie sein Lebensweg ihn geprägt hat, warum er sich 
bewusst entschieden hat, Verantwortung in der Aufsicht über die 

Stiftung zu übernehmen und wie er die Zusammenarbeit zwischen 
Stiftung und Betroffenenverbänden erlebt. Dabei macht er deut-
lich, dass es ihm wichtig ist, bei allen Entscheidungen nicht nur 
den gesetzlichen Auftrag im Blick zu haben, sondern immer auch 
die Lebensrealität der Betroffenen. 

Wenn Sie mehr über seinen Blick auf die Arbeit der Stiftung erfah-
ren möchten, wie er seine Aufsichtsfunktion versteht und wie er 
anderen mit seiner Geschichte Mut machen möchte, lesen Sie das 
vollständige Interview im Magazin des Contergan-Infoportals. 

Vorteil Stiftungsrat: 
Wenn ein Betroffener mit 
am Tisch sitzt  
Ein Gespräch mit Prof. Dr. Herbert Taubner 

Vertrauen gilt als wichtiger Leitgedanke, wenn es um die Arbeit 
der Conterganstiftung geht. Doch wer sorgt eigentlich dafür, 
dass dieses Vertrauen gut begründet ist? Ein Teil der Antwort 
sitzt im Stiftungsrat: Dort werden Entscheidungen hinter-
fragt, Entwicklungen begleitet und der gesetzliche Auftrag der 
Stiftung kontrolliert. Besonders wichtig: Mit Prof. Dr. Herbert 
Taubner ist hier auch ein Mensch mit Conterganschädigung, als 
Stellvertreter für Herrn Christian Stürmer, präsent. 
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Weiterlesen im  
Contergan-Infoportal

https://contergan-infoportal.de/magazin/contergan-und-soziale-arbeit-miteinander-sprechen-statt-uebereinander
https://contergan-infoportal.de/betroffene/portraits/prof-dr-herbert-taubner
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Um seine Rechte kennen und nutzen zu können, braucht es 
verlässliche Informationen. Durch eine entsprechende Öffentlich-
keitsarbeit machen wir die Leistungen, Angebote und Entschei-
dungen der Stiftung für Menschen mit Conterganschädigung 
und ihre Angehörigen sowie für Verbände und die interessierte 
Öffentlichkeit sichtbar. 

Contergan-Infoportal als Dreh- und Angelpunkt 
Das Contergan-Infoportal (CIP) bleibt die zentrale Anlaufstelle 
im Netz. Wöchentlich erscheinen kurze Aktuelles-Meldungen zu 
wichtigen Themen, einmal im Monat vertiefende Magazin-Bei-
träge oder Interviews. 2025 lag ein Schwerpunkt auf Themen, die 
unmittelbar mit Sicherheit und Vorsorge zu tun haben: 

•	 Krebsvorsorge:   
Im Laufe des Jahres wurde das Thema aus verschiedenen 
Blickwinkeln beleuchtet, von fachlichen Fragen bis hin zu 
persönlichen Erfahrungen. Viele Betroffene empfinden 
Krebsvorsorge als belastend und haben Fragen oder Sorgen. 
Vielleicht haben Sie sich auch schon gefragt, ob und welche 
Vorsorge für Sie sinnvoll ist. Genau hier setzen diese Beiträge 
an. Einen ausführlichen Überblick dazu finden Sie im Beitrag 
„Vorsorge“ auf Seite 39. 

•	 Interviews mit Mitgliedern der Expertinnen- und  
Expertenkommission (EXP):   
Sie geben Einblicke in die Arbeit der Kommission, erklären 
Hintergründe und zeigen, wie aus Diskussionen konkrete 
Handlungsempfehlungen werden.   

•	 Berichte von und mit Menschen mit Conterganschädigung:   
Persönliche Geschichten machen sichtbar, wie Menschen 
ihren Alltag gestalten, mit Herausforderungen umgehen und 
welche Unterstützung ihnen wichtig ist. Das schafft Nähe, 
stärkt das Gemeinschaftsgefühl und zeigt: Sie sind mit Ihren 
Fragen nicht allein und Ihre Erfahrungen sind wichtig. 

Zu jeder neuen Veröffentlichung auf der Webseite wird zusätz-
lich ein Newsletter per E‑Mail versendet. Wer informiert bleiben  
möchte, kann sich formlos per E‑Mail an geschaeftsstelle@
contergan.bund.de für den Newsletter anmelden. 

Infoschreiben: Post, die alle erreicht 
Zweimal im Jahr erhalten alle leistungsberechtigten Personen ein 
Infoschreiben des Vorstandes. Es fasst alle wichtigen Entwicklun-
gen zusammen und informiert über neue Angebote. Damit mög-
lichst viele Menschen von den Inhalten profitieren, 

•	 wird das Schreiben in Englisch, Französisch, Spanisch,  
Portugiesisch (Brasilien) und Niederländisch sowie in Leichter 
Sprache bereitgestellt,    

•	 kann der Versand per Post oder ressourcenschonend per 
E‑Mail erfolgen,    

•	 werden die Infoschreiben zusätzlich im Contergan-Infoportal 
veröffentlicht. 

So ist sichergestellt, dass die Informationen alle Menschen mit 
Conterganschädigung erreichen, unabhängig davon, wo sie leben 
und welche Sprache sie sprechen. 

Presse- und Servicearbeit 
Im Rahmen unserer Öffentlichkeitsarbeit berichten wir regelmäßig 
über Termine und Schwerpunkte des Vorstandes, stimmen uns mit 
den Pressestellen der gastgebenden Einrichtungen ab und ver-
senden Pressemeldungen an regionale und überregionale Medien. 
Hier finden Journalistinnen und Journalisten sowie Menschen mit 
Conterganschädigung, die Rückfragen zu Veröffentlichungen haben, 
kompetente und hilfsbereite Ansprechpersonen.   

Auch der Tätigkeitsbericht, den Sie gerade lesen, entsteht in diesem 
Bereich: Die Mitarbeitenden sammeln Themen, bereiten Inhalte 
verständlich auf und sorgen dafür, dass Zahlen und Fakten trans-
parent dargestellt werden. 

Öffentlichkeitsarbeit: 
Information, die Sicherheit gibt 
Was macht die Conterganstiftung? Wer trifft Entscheidungen  
und welche Themen sind für Betroffene besonders wichtig?  
Diese und weitere Fragen beantwortet der Bereich „Öffentlich-
keitsarbeit, Organe und Gremien”. Ziel ist eine klare, verständliche 
und zugängliche Kommunikation, die Vertrauen schafft, das Thema 
Contergan sichtbar hält und Betroffenen sowie Interessierten das 
Gefühl vermittelt, gut informiert zu sein. 
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Blick nach vorn: Kommunikation für die nächsten Jahre 
2025 hat der Bereich wichtige Weichen für die künftige  
Kommunikation gestellt: 

•	 In einem ausführlichen Vergabeverfahren wurde eine neue 
Internet- und Kommunikationsagentur ausgewählt, die 
die Stiftung in den kommenden Jahren in den Bereichen PR, 
Webgestaltung und Kommunikation begleitet. Ziel ist ein noch 
klarerer, nutzerfreundlicher Auftritt – online wie offline.    

•	 Zudem wurden die Vorbereitungen für eine Ausschreibung zur 
Produktion von Imagefilmen über die zehn multidisziplinä-
ren medizinischen Kompetenzzentren (MMK) im Jahr 2026 
getroffen. Die Filme sollen zeigen, wie die Zentren arbeiten, 
welche Fachbereiche jeweils vertreten sind und wie es vor Ort 
aussieht. So können sich Betroffene schon vor einem Besuch 
ein Bild machen und besser entscheiden, welches Zentrum für 
sie passend ist. 

Beides trägt dazu bei, Sicherheit erlebbar zu machen: Durch ver-
ständliche Informationen, klare Bilder und einen Internetauftritt,  
der Menschen mit Conterganschädigung in den Mittelpunkt stellt. 

Organe und Gremien: Entscheidungen transparent machen 
Sicherheit entsteht auch dadurch, dass man weiß, wer entschei-
det – und wie. Der Bereich Organe und Gremien sorgt dafür, dass 
Vorstand, Stiftungsrat und andere Gremien gut arbeiten können, 
getroffene Beschlüsse bestmöglich umgesetzt werden und ihre 
Arbeit für die Öffentlichkeit nachvollziehbar bleibt. 

Vorstand und Termine 
In diesem Bereich koordinieren und planen wir alle Termine  
und Reisen des Vorstandes. Dazu gehören:

•	 die inhaltliche und organisatorische Vorbereitung der  
vierteljährlichen Vorstandssitzungen,    

•	 regelmäßige Austauschformate – persönlich und per  
Videokonferenz – mit Interessenverbänden, dem Stiftungsrat, 
politischen Entscheidungsträgern und interessierten Einzel-
personen,    

•	 Termine, die der Vernetzung dienen oder die Erinnerung  
an das Thema Contergan im gesellschaftlichen Bewusstsein 
halten. 

Ein gutes Beispiel dafür ist die Zusammenarbeit mit dem Haus 
der Geschichte der Bundesrepublik Deutschland in Bonn. 2025 
wurde dort die neu konzipierte Dauerausstellung „Du bist Teil der 
Geschichte. Deutschland seit 1945“ mit einem eigenen Bereich zur 
Contergan-Geschichte wiedereröffnet.  

Unter anderem ist dort eine Armprothese von unserem Vorstands-
mitglied Margit Hudelmaier zu sehen, die sie als Kind getragen hat 

und heute als Dauerleihgabe zur Verfügung stellt. So wird sichtbar, 
dass die Erfahrungen der Betroffenen ein Teil der deutschen 
Nachkriegsgeschichte sind.   

Stiftungsrat: Beteiligung und Kontrolle 
Zweimal jährlich tagt der Stiftungsrat öffentlich. Der Bereich  
Organe und Gremien bereitet diese wechselweise in Köln und 
Berlin stattfindenden Sitzungen organisatorisch und inhaltlich vor, 
unter anderem durch: 

•	 Organisation von Räumen und Technik,    

•	 Buchung von Gebärdensprach- und Schriftdolmetschenden, 
damit Menschen mit Hörschädigung teilnehmen können,    

•	 Erstellung von Tagesordnung, Sitzungsunterlagen und  
Beschlussvorlagen. 

Wichtig ist dabei auch die Beteiligung der Betroffenen: In jeder 
Sitzung gibt es einen eigenen Tagesordnungspunkt, an dem  
Zuschauerinnen und Zuschauer Fragen stellen und Anliegen  
einbringen können.  

Die Mitarbeitenden schreiben ein ausführliches Verlaufsprotokoll, 
das nach Genehmigung im Contergan-Infoportal veröffentlicht 
wird. So können auch Personen, die nicht vor Ort sind, nachvollzie-
hen, worüber diskutiert und entschieden wurde. 

2025 gab es eine personelle Neuerung:   
In der 118. Sitzung am 19. November 2025 wurde Dr. Christoph 
Steegmans zum Vorsitzenden des Stiftungsrats gewählt. In den 
Rat berufen wurden er und seine Stellvertreterin Honey Deihimi 
zum 1. September desselben Jahres. Die Öffentlichkeitsarbeit 
informierte hierüber und veröffentlichte das Protokoll der 117. 
Sitzung im Infoportal.   

Qualitätsmanagement: Einheitlicher Auftritt für bessere 
Orientierung 
Seit 2025 ist das Qualitätsmanagement (QM) an den Bereich Öf-
fentlichkeitsarbeit, Organe und Gremien angebunden. Hier sorgen 
wir dafür, dass Informationen der Stiftung einheitlich, verständlich 
und barrierearm sind.   

Typische Fragen, die eine Rolle spielen, sind zum Beispiel: 

•	 Entspricht ein neues Antragsformular dem Styleguide  
der Conterganstiftung?    

•	 Sind die Kontraste und Schriftgrößen auf der Webseite  
auch für Menschen mit Seheinschränkungen gut lesbar?    

•	 Passen Sprache und Aufbau der Texte zu den Bedürfnissen  
der Zielgruppe?  
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Durch solche Prüfungen soll ein gleichbleibend hoher Standard 
gesichert werden. Gerade wenn der Alltag ohnehin viele Anfor-
derungen stellt, hilft es, wenn Informationen auf den ersten Blick 
verständlich und gut lesbar sind, ohne lange suchen oder nach-
fragen zu müssen.  

Für Betroffene bedeutet das: Sie finden sich leichter zurecht, erken-
nen schnell, wo sie welche Informationen bekommen und können 
sich darauf verlassen, dass Formulare, Briefe und Online-Inhalte 
einem roten Faden folgen.

Kurz gesagt: Im Bereich Öffentlichkeitsarbeit, Organe, Gremien und 
Qualitätsmanagement sorgen wir dafür, dass jeder sehen kann, was 
die Stiftung tut. So können sich Betroffene sowie die interessierte 
Öffentlichkeit informieren, beteiligen und sich darauf verlassen, dass 
Sie sichere, gut verständliche Informationen bekommen. 

Öffentlichkeitsarbeit,  
Organe, Gremien, QM – 
unsere Aufgaben im Überblick: 

Öffentlichkeitsarbeit 

•	 Wir machen sichtbar, welche Unterstützung die 
Stiftung bietet – durch Infoportal, Online-Magazin, 
Newsletter und Infoschreiben.  

•	 Wir sorgen dafür, dass wichtige Themen wie Krebs-
vorsorge, Gefäßstudie oder die Arbeit der Exper-
tinnen- und Expertenkommission aufgegriffen und 
verständlich erklärt werden.  

•	 Wir achten darauf, dass Informationen barrierearm, 
in mehreren Sprachen und in Leichter Sprache zur 
Verfügung stehen. 

Organe und Gremien 

•	 Wir unterstützen Vorstand und Stiftungsrat dabei, 
transparent zu arbeiten und Betroffene einzubezie-
hen – etwa durch öffentliche Sitzungen, Protokolle 
im Infoportal und feste Fragezeiten für Zuschauerin-
nen und Zuschauer. 

•	 Wir koordinieren Termine und Sitzungen, bereiten 
Unterlagen und Beschlussvorlagen vor und sorgen 
dafür, dass die notwendigen Dolmetschangebote 
bereitstehen. 

•	 Wir begleiten personelle und strukturelle Verände-
rungen, wie die Neuwahl des Stiftungsratsvorsitzes, 
organisatorisch und kommunikativ. 

Qualitätsmanagement 

•	 Wir prüfen Formulare, Briefe und Online-Inhalte 
darauf, ob sie verständlich, gut lesbar und einheitlich 
gestaltet sind. 

•	 Wir achten darauf, dass Kontraste, Schriftgrößen 
und Sprache zu den Bedürfnissen der Zielgruppe 
passen. So stellen wir sicher, dass sich alle leichter 
zurechtfinden und schnell die Informationen finden, 
die Sie brauchen. 

Katja Held

Sylvia Kunz Christoph Umlau

Matthias Moeller

Claudia Vasios

KAPITEL V

Weitere Mitarbeiterinnen 
und Mitarbeiter:

Kira Hamacher (seit 1. April 2025)
Sarah Reipen (bis 31. März 2025)

Team Öffentlichkeitsarbeit

ADMINISTRATIVE SICHERHEIT

Sichtbarkeit für ein  
wichtiges Thema

Im Mittelpunkt des Gesprächs standen zwei Themen: warum die 
Stiftung gegen das Urteil des Oberverwaltungsgerichts Münster 
Revision eingelegt hat und wie sich die Conterganstiftung in den 
vergangenen Jahren entwickelt hat. Ein Rückblick.  

Mit Blick auf das Verfahren in Leipzig betonte Dieter Hackler, 
dass es der Stiftung grundsätzlich nicht darum ging, Leistungen 
zu beschneiden, sondern eine zentrale Rechtsfrage höchstrich-
terlich klären zu lassen. Im Mittelpunkt stand der sogenannte 
Wahrscheinlichkeitsmaßstab, also die Frage, nach welchen 
Kriterien eine Schädigung als Conterganschädigung anerkannt 
werden kann. 

Wichtig war ihm der Hinweis, dass rechtskräftig abgeschlossene 
Verfahren von der Entscheidung des Bundesverwaltungsge-
richts nicht betroffen sein würden. Auch wenn der geänderte 
Wahrscheinlichkeitsmaßstab bestätigt würde, sollten frühere 
anerkannte Entscheidungen bestehen bleiben. Neuanträge, bei 
denen der Beweismaßstab entscheidungserheblich war, wurden 
bis zur Entscheidung in Leipzig zurückgestellt. Revisionsanträge 
von bereits anerkannten Betroffenen wurden hingegen weiterhin 
bearbeitet – auf Grundlage der neuen Geschäftsordnung und der 
vom OVG Münster bestätigten Verfahrensgrundsätze.   

Im zweiten Teil des Interviews zeichnete Dieter Hackler nach, wie 
sich die Conterganstiftung seit der Neuaufstellung 2008 verändert 
hat. Er sprach von der Verdopplung und späteren deutlichen Er-
höhung der Renten, von zusätzlichen Mitteln von Grünenthal und 
dem Bund, von der Heidelberger Studie, pauschalen Leistungen 
für spezifische Bedarfe und dem Aufbau eines Beratungsbereichs 
mit Infoportal bis hin zu zehn multidisziplinären medizinischen 
Kompetenzzentren und der Gefäßstudie. 

»Wir haben die Conterganstiftung von einer Renten-
auszahlungskasse, die bis 2007 16 Mio. Euro jährlich 
auszahlte, zu einer Service-Einrichtung für Menschen 
mit Conterganschädigung entwickelt, die jetzt jährlich 
ca. 180 Mio. Euro ausgibt« 

Dabei sprach er auch darüber, wie die Stiftung mit Kritik an  
Abläufen umgeht, welche Rolle die neuen Medizinischen 
Kommissionen spielen und wo er angesichts des Älterwerdens 
der Betroffenen weiteren Verbesserungsbedarf sieht – etwa bei 
der medizinischen und psychosozialen Begleitung sowie beim 
selbstbestimmten Wohnen im Alter.   

Wenn Sie sich ein eigenes Bild davon machen möchten, wie 
der Vorstandsvorsitzende der Conterganstiftung das Verfahren 
vor dem Bundesverwaltungsgericht eingeschätzt hat, welche 
Konsequenzen er noch vor dem Urteil erwartete und wie er die 
Entwicklung der Stiftung beschrieben hat, finden Sie das voll-
ständige Interview im Contergan-Infoportal.

Im Frühjahr 2025 führte ZEIT Online ein Interview mit Dieter Hackler. 
Anlass war das mit Spannung erwartete Urteil des Bundesverwaltungs-
gerichts. Der Vorstandsvorsitzende der Conterganstiftung nutzte die 
Gelegenheit, um über die rechtlichen, medizinischen und alltäglichen 
Herausforderungen zu sprechen, mit denen Menschen mit Contergan-
schädigung bis heute konfrontiert sind.

Die Conterganstiftung hat 
Revision eingelegt, um in dieser 
bedeutsamen Grundsatzfrage 
durch eine höchstrichterliche 
Entscheidung Rechtssicherheit 
und Rechtsklarheit […] herbeizu-
führen.
Dieter Hackler, Vorsitzender der Conterganstiftung

Weiterlesen im 
Contergan-Infoportal

https://contergan-infoportal.de/magazin/wir-haben-uns-von-einer-rentenauszahlungskasse-zur-serviceeinrichtung-entwickelt
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Leitung: 
Katja Held 

Matthias Moeller

Melissa BakkerSura Aydin

Thanh Ha Christina 
Nguyen

Marius Hillebrandt

Stellvertretende Leitung: 
Sandra Viol

Maja Olsson

Leonie Haves

Mirja Phull

Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter 
der Conterganstiftung

Weitere Mitarbeiterinnen:

Nadia Bellil (seit 13. Januar 2025)
Kira Hamacher (seit 1. April 2025)

Oktavia Krüger
Daniela Strobel 
Constanze Reiffurth

Daniel Eichmüller

Sylvia Kunz

Claudia Ewalds

Christoph Umlau

Tanja Korsten

Sarah Reipen
(bis 31. März 2025)

Hanna Göser

Claudia Vasios

Natalie Kirion

Özlem Bostanci-Müller

Lena Kringels

Hannah Schlüter

MITARBEITER
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