g CONTERGANSTIFTUNG

Verlaufsprotokoll - Offentlicher Teil

Thema: 117.Sitzung des Stiftungsrates der Conterganstiftung
Termin: 03.06.2025

11:00 Uhr bis 13:25 Uhr
14:10 Uhr bis 16:40 Uhr

Ort:  Bundesministerium fir Bildung, Familie, Senioren, Frauen und Jugend,

Glinkastr. 24, Raum AE.09, 10117 Berlin

Teilnehmerinnen/Teilnehmer
Stiftungsrat:

e Herr Andreas Schulze (Vorsitzender des Stiftungsrates)

e  Frau Diana Claudia Wesche (stellvertretendes Mitglied des Stiftungsrates fir
BMF)

e  Frau Barbel Kroll (Mitglied des Stiftungsrates fir BMAS)
e  Frau Barbara Bettina Ehrt (Mitglied des Stiftungsrates)
e  Herr Christian Stiirmer (Mitglied des Stiftungsrates)

Vorstand:

e Herr Dieter Hackler (Vorsitzender des Stiftungsvorstandes)

e Herr Heinz-Giinter Dickel (Mitglied des Vorstandes)

Geschiftsstelle:

Frau Katja Held (Leitung der Geschiftsstelle)

Frau Sandra Viol (stellv. Leitung der Geschaftsstelle)

Frau Hanna Goser (Mitarbeiterin der Geschéaftsstelle)

Herr Christoph Umlau (Mitarbeiter der Geschiftsstelle, Protokoll)
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Sonstige:

Frau Dr. Christine Stiben (BMBFSFJ)
Frau Alexandra Gabriel (Curacon GmbH, TOP 3)
Herr Sascha Knauf (Curacon GmbH, TOP 3)

Frau Nancy Roski (Assistenz von Herrn Stiirmer)

Die vollstandigen Sitzungsunterlagen wurden den Teilnehmerinnen und Teilnehmern
fristgerecht vor der Sitzung libersandt.

Tagesordnung - Offentlicher Teil

TOP 1: Begriifung und Genehmigung der Tagesordnung

TOP 2: Kenntnisnahme/Genehmigung des Protokolls des 6ffentlichen Teils der
116. Sitzung des Stiftungsrates

TOP 3: Bericht der Rechnungspriifer

TOP 4: Feststellung der Jahresrechnung 2024 / Entlastung des Vorstandes 2024
(§ 109 BHO i.V.m. § 8 Abs. 1 Nr. 8 Satzung)

TOP 5: Bericht des Vorstandes mit Aussprache
TOP 6: Multidisziplindre medizinische Kompetenzzentren

a) Richtlinie fir die Férderung multidisziplindrer medizinischer

Kompetenzzentren
b) Evaluierung, Umstrukturierung unter Beteiligung der Betroffenenvertreter
c) Anderung der Richtlinien bez. der Férderung der Kompetenzzentren

d) Verbesserung der Richtlinie fir die Férderung multidisziplindrer medizini-

scher Kompetenzzentren durch die Conterganstiftung
TOP 7: Kostenordnung der Medizinischen Kommission

TOP 8: Einstellung von Gebardensprachdolmetschenden in der Geschaftsstelle

der Conterganstiftung
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e TOPO9: Darstellung des Textes beziiglich der Haftungsiibernahme von

Grinenthal auf der Homepage der Conterganstiftung

e TOP 10: Fragerecht des Auditoriums (10 Minuten)
e TOP 11: Verschiedenes

TOP 1: BegriiBung und Genehmigung der Tagesordnung

Herr Schulze (im Folgenden: der Stiftungsratsvorsitzende) er6ffnete die 117. Sitzung
des Stiftungsrates der Conterganstiftung in Berlin und hiel3 die Anwesenden willkom-
men. Am 23.10.2024 habe die letzte Sitzung in Koln stattgefunden. Die heutige Sit-
zung sei die erste in der 14. Amtsperiode des Stiftungsrates. Mit einer Ausnahme
seien alle Mitglieder des Stiftungsrates in ihrem Amt bestatigt worden. Neu sei Herr
Prof. Dr. Taubner, der zum stellvertretenden Mitglied aus dem Kreise der Betroffenen
gewadhlt worden sei. Er vertrete Herrn Stiirmer im Stiftungsrat. Der Stiftungsratsvor-
sitzende begriRte die anwesenden Mitglieder des Stiftungsrates. Frau Wesche sei
heute in Vertretung fiir Herrn Dr. Ehler flr das Bundesministerium der Finanzen
(BMF) vor Ort. Frau Kroll vertrete das Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales
(BMAS). Ebenso hielk er die Gebardensprachdolmetscherinnen, die Schriftdolmet-
scherinnen, die Mitglieder des Stiftungsvorstandes und die Mitarbeitenden der Ge-
schaftsstelle wie auch die Gaste im Auditorium willkommen. Fir das Fachreferat 302
des Bundesministeriums fiir Bildung, Familie, Senioren, Frauen und Jugend
(BMBFSFJ) sei die Referatsleiterin Frau Dr. Stiiben anwesend. Die Sitzung sei fiir den
Zeitraum von 11.00 Uhr bis 17.00 Uhr angesetzt. Da die Sitzung aufgrund von Zugbin-
dungen der Teilnehmenden piinktlich enden misse, bemiihe er sich, im Rahmen der
Sitzungsleitung auf die Zeit zu achten. Es sei vorgesehen, den 6ffentlichen Teil der
Sitzung bis 16.30 Uhr zu beenden und anschlielfend den nichtéffentlichen Sit-
zungsteil bis 17 Uhr durchzufiihren. Eine 45-minitige Pause sei von 13.15 Uhr bis
14.00 Uhr vorgesehen.

Die Anwesenden wurden gebeten, flr ein optimales Horverstandnis bei ihren Rede-
beitrdgen die Tischmikrofone zu benutzen. Rederecht hatten nur die ordentlichen
Stiftungsratsmitglieder bzw. in deren Abwesenheit die stellvertretenden Mitglieder.
Ausnahme sei hier das 10-miniitige Fragerecht des Auditoriums unter TOP 9.

An das Auditorium gab der Stiftungsratsvorsitzende den Hinweis, dass fiir Menschen
mit Horbeeintrachtigung Platze in der ersten Reihe des Auditoriums reserviert wor-
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den seien. Diese seien durch Platzkarten kenntlich gemacht. Menschen mit Horbeein-
trachtigung kdnnten so unmittelbar vor den Gebardensprachdolmetscherinnen Platz
nehmen.

Der Stiftungsratsvorsitzende stellte fest, dass die Sitzung ordnungsgemal nach § 8
Abs. 4 der Satzung der Conterganstiftung i.V.m. § 1 Abs. 4 der Geschaftsordnung des
Stiftungsrates einberufen wurde. Die Einladung an die Stiftungsratsmitglieder sei am
12.05.2025 versendet und zusammen mit der Tagesordnung auf der Webseite der
Stiftung fristgerecht veréffentlicht worden. Der Stiftungsratsvorsitzende stellte des
Weiteren die Beschlussfahigkeit des Stiftungsrates gemal} § 6 Abs. 7 S. 1 Contergan-
stiftungsgesetz (ContStifG) fest.

Der Stiftungsratsvorsitzende fragte die Stiftungsratsmitglieder, ob sie Anderungen
oder Erginzungen zur Tagesordnung wiinschen. Herr Stiirmer meldete folgende An-
derungswiinsche an: die TOPs 8 und 9 sollten auf TOP 6 und 7 vorgezogen werden.
Der Unterpunkt a) unter TOP 6 solle zu Unterpunkt d) werden, die Unterpunkte b), c)
und d) entsprechend auf a), b) und c) vorgezogen werden. Er beantragte darlber hin-
aus, dass seine E-Mail an den Stiftungsratsvorsitzenden vom 23.05.2025 zum Thema
der Forderantrage fiir die multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren im
Stiftungsrat besprochen werden solle. Der Stiftungsratsvorsitzende schlug vor, dass
diese unter dem TOP 6 besprochen werden kénne. Herr Stiirmer war damit einver-
standen.

Weitere Antrige zur Anderung der Tagesordnung wurden nicht gestellt.
Abstimmung:

Die Tagesordnung wurde unter Beriicksichtigung der von Herrn Stirmer beantragten
Anderungen einstimmig angenommen.

TOP 2: Kenntnisnahme/Genehmigung des Protokolls des 6ffentlichen Teils der 116.
Sitzung des Stiftungsrates

Der Stiftungsratsvorsitzende fiihrte aus, dass gemaR § 8 Abs. 8 S. 1 der Satzung der
Conterganstiftung (iber alle Beschlisse des Stiftungsrates ein Protokoll zu fertigen
ist. Das Protokoll sei den Stiftungsratsmitgliedern am 04.12.2024 Gibersandt worden.
Es liege ein Anderungsantrag von Frau Wesche vor. Frau Wesche erliuterte ihren An-
derungsantrag. Auf Seite 20 sei im letzten Absatz im 6. Satz die Formulierung ,,ohne
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Weiteres“ zu erganzen, so dass der Satz vollstdndig ,,Die Stiftung konne aber nicht
ohne Weiteres auf Anspriiche verzichten.“ laute. Der vorletzte Satz des Absatzes ,,Da-
mit wiirde sie sich strafbar machen.” sei zu streichen. Der Stiftungsratsvorsitzende
rief zur Kenntnisnahme des Protokolls auf.

Abstimmung:

Das Protokoll der 116. Sitzung des Stiftungsrates wurde mit den von Frau Wesche be-
antragten Anderungen einstimmig zur Kenntnis genommen.

Herr Stirmer beantragte im Anschluss an die Abstimmung, eine Expertise in Auftrag
zu geben, die klaren soll, unter welchen Voraussetzungen es fiir den Stiftungsvor-
stand legitim sei, in Verfahren von Betroffenen gegen die Stiftung Rechtsanwaltskos-
ten zu stunden oder zu erlassen. Die Expertise solle bis zur 118. Stiftungsratssitzung
vorliegen. Frau Wesche erlauterte, dass die Stiftung gemaR § 105 Abs. 1 Nr. 2 der
Bundeshaushaltsordnung (BHO) an §§ 58 und 59 BHO gebunden sei. Das Gesetz sei
eindeutig, einer Expertise bedirfe es daher nicht. In welchem Fall die Stiftung eine
Niederschlagung oder Stundung anstrebe, falle in den Bereich des operativen Ge-
schafts des Stiftungsvorstands. Einzelfille konnten- falls dies seitens der Stiftung fiir
erforderlich gehalten wird — dem Stiftungsrat als Aufsichtsorgan zur Genehmigung
vorgelegt werden. Da die gesetzliche Regelung eindeutig sei, konne einer Expertise
nicht zugestimmt werden. Herr Stiirmer bewertete es positiv, dass die Zustandigkeit
des Vorstandes nun klar benannt worden sei und dies Einzug in das Protokoll der Stif-
tungsratssitzung finden werde.

Er beantragte anschlieRend eine Anderung des Sitzungsprotokolls der 116. Stiftungs-
ratssitzung. Der erste Satz auf S. 22 ,,Der Vorstandsvorsitzende wies noch einmal da-
rauf hin, dass die Stiftung sich vor dem Verwaltungsgericht in der Regel selbst ver-
trete“ solle geandert werden in ,Der Vorstandsvorsitzende sicherte zu, dass die Stif-
tung sich vor dem Verwaltungsgericht grundsatzlich selbst vertrete.“ Des Weiteren
solle im zweiten Absatz der Satz ,Er wies auf Nachfrage des Stiftungsratsvorsitzenden
darauf hin, dass er den Antrag zurlicknehme.“ in folgende Formulierung gedandert
werden: ,,Er wies auf Nachfrage des Stiftungsratsvorsitzenden darauf hin, dass er den
Antrag wegen der Zusage des Vorstandsvorsitzenden zuriicknehme.“ gedandert wer-
den.

Der Vorstandsvorsitzende teilte mit, dass er mit dieser Anderung nicht einverstanden
sei. Er habe keine Zusicherung gegeben. Die Stiftung vertrete sich in der Regel vor
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dem Verwaltungsgericht selbst. In Fallen von grundsatzlicher Bedeutung sei jedoch
eine externe rechtliche Vertretung erforderlich. Es konne im letzten Absatz der Text
,Eine Formulierung in dieser Richtung ware ggf. moglich.“ geléscht werden. Auf
Nachfrage des Stiftungsratsvorsitzenden sagte der Vorstandsvorsitzende zu, diesen
Aspekt in seinem Vorstandsbericht noch einmal aufzugreifen.

Abstimmung:

Die Streichung des Satzes ,,Eine Formulierung in dieser Richtung ware ggf. moglich.”
wurde einstimmig bestatigt.

Der Stiftungsratsvorsitzende lieR noch einmal iiber das Protokoll mit den Anderun-
gen von Frau Wesche und Herrn Stiirmer abstimmen.

Abstimmung:

Das Protokoll des 6ffentlichen Teils der 116. Stiftungsratssitzung wurde mit vier Ja-
Stimmen und einer Enthaltung genehmigt.

TOP 3: Bericht der Rechnungspriifer

Der Stiftungsratsvorsitzende begriiRte Frau Gabriel und Herrn Knauf von der Firma
Curacon GmbH. Die Firma Curacon GmbH sei auf Beschluss des Stiftungsrates in der
116. Sitzung am 23.10.2024 von der Geschaftsstelle fiir die Prifung der Jahresrech-
nungen 2024 - 2026 beauftragt worden. Am 11. und 12.03.2025 sei die Rechnungs-
prifung in den Radumen der Geschaftsstelle durchgefiihrt worden. Das Priifergebnis
sei in dem schriftlichen Bericht, der zur Sitzungsvorbereitung an die Mitglieder des
Stiftungsrates tGibersendet worden war, dokumentiert. Frau Gabriel und Herr Knauf
erhielten zur Vorstellung der Jahresrechnung 2024 das Wort. Sie stellten die Jahres-
rechnung 2024 vor und teilten mit, dass ein uneingeschrankter Priifvermerk erteilt
werden konnte.

Herr Stirmer fragte, inwieweit Planabweichungen ohne die Zustimmung des Stif-
tungsrates zuldssig seien. Der Vorstandsvorsitzende erlduterte, dass der gesetzliche
Auftrag durch die Stiftung erflllt werden misse. Sei dessen Umsetzung finanziell
nicht ausreichend gesichert, konnten GiberplanmaRige Haushaltsmittel beantragt
werden. Dies sei in der aktuellen Situation notwendig gewesen; die Mittel seien be-
willigt worden. Der Haushaltsplan stelle eine prognostizierende Planung dar. Wenn



Seite 7 von 31

es zu unvorhersehbaren Mehrausgaben kame, misse diesen entsprechend Rechnung
getragen werden. Herr Stlirmer wies darauf hin, dass aus dem Bericht der Rechnungs-
prifer hervorgehe, dass der Bundesrechnungshof (BRH) bei der Prifung der Stiftung
Beanstandungen gedullert habe und kritisierte, dass diese Feststellungen nicht im
Rechnungspriifungsbericht einzeln ausgewiesen worden seien, sowie dass der Vor-
stand hieriiber nicht den Stiftungsrat informiert habe. Er fragte, was der BRH bean-
standet habe. Der Stiftungsratsvorsitzende erlauterte, dass Anmerkungen des BRH
nicht ungewohnlich seien. Herr Stiirmer fragte, warum der Prifbericht des BRH dem
Stiftungsrat nicht vorliege. Der Vorstandsvorsitzende kiindigte an, die zentralen
Punkte des Prifberichtes in seinem Vorstandsbericht ansprechen zu wollen. Es ging
zum einen um die Expertise zur historischen Aufarbeitung der Arbeit der Contergan-
stiftung und zum anderen um die Anlagen des Stiftungsvermogens. Der Bericht sei
insgesamt sehr positiv gewesen.

Herr Stirmer beantragte, dass der Priifbericht des BRH dem Stiftungsrat zur Verfu-
gung gestellt werde. Der Vorstandsvorsitzende sagte zu, dass man mit dem BRH kla-
ren werde, ob der Bericht weitergegeben werden diirfe.

Herr Stiirmer fragte, weshalb es zu Mehrausgaben im Rahmen der Rechtsverfol-
gungskosten gekommen sei. Der Vorstandsvorsitzende erklarte, dass Rechtsanwalts-
kanzleien ihre Leistungen unabhangig von der haushaltsrechtlichen Jahrlichkeit ab-
rechnen und Rechnungen daher auch aus dem vorherigen Haushaltsjahr anfallen
konnen. Des Weiteren seien die Mehrkosten im Zuge des Beschlusses des Bundesver-
fassungsgerichts (BVerfG) und des Urteils des Oberverwaltungsgerichts (OVG) nicht
absehbar gewesen. Herrn Stiirmer wurde eine Aufstellung der Rechtsverfolgungskos-
ten zugesagt. Herr Stirmer kritisierte die Kosten fiir die Webseite der Stiftung, die mit
220.000 Euro im Jahr zu hoch seien. Er beantragte eine Neuausschreibung der Home-
page wie auch die Zusendung der Vertragsunterlagen und Rechnungen. Der Stif-
tungsratsvorsitzende wies darauf hin, dass es in diesem Tagesordnungspunkt um den
Bericht der Rechnungspriifer ginge. Der Vorstandsvorsitzende fiihrte aus, dass die be-
auftragte Agentur nicht nur die Webseite betreue, sondern auch die Offentlichkeits-
arbeit der Stiftung betreibe und dass die Webseite bereits zum 01.01.2026 neu ausge-
schrieben worden sei, da der Vertrag mit der derzeitigen Agentur auslaufe und nicht
wieder verlangert werden konne. Der Vorstandsvorsitzende betonte, dass die Stiftung
Uber vier Jahre lang sehr gut mit der Agentur SSP Kommunikation GmbH zusammen-
gearbeitet habe. Auf den Einwand Herrn Stiirmers, dass Offentlichkeitsarbeit und
Webseite unterschiedliche Posten im Haushaltsplan seien, erwiderte der Vorstands-
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vorsitzende, dass der Posten ,Internetportal im Haushaltsplan auch die Offentlich-
keitsarbeit umfasse, die von der Agentur fiir die Conterganstiftung durchgefiihrt
werde.

Frau Wesche regte an, dass Herr Stiirmer diesen Punkt bei der Stiftungsratssitzung im
November ansprechen solle, wenn der Haushaltsplan fiir das Jahr 2026 beschlossen
werde. An dieser Stelle sei der Rechnungspriifungsbericht lediglich zur Kenntnis zu
nehmen.

Der Stiftungsratsvorsitzende schlug vor, dass Herr Stiirmers Fragen in einem schriftli-
chen Verfahren bis zur Novembersitzung geklart werden kénnten. Herr Stirmer
stimmte dem zu und sagte zu, seine Fragen bei der Geschaftsstelle einzureichen.

Der Stiftungsratsvorsitzende bestatigte, dass der Rechnungspriifungsbericht zur
Kenntnis genommen werde. Er bedankte sich bei Frau Gabriel und Herrn Knauf fiir
die Vorstellung des Berichts, verabschiedete sie und rief den nachsten Tagesord-
nungspunkt auf.

TOP 4: Feststellung der Jahresrechnung 2024 / Entlastung des Vorstandes 2024 (§
109 BHOi. V. m. § 8 Abs. 1 Nr. 8 Satzung)

Der Stiftungsratsvorsitzende informierte dariiber, dass der Stiftungsrat gemaR § 8
Abs. 1 Nr. 8 der Satzung der Conterganstiftung die Jahresrechnung feststellt und bis
zum 30. Juni des dem Geschiftsjahr folgenden Jahres auf Grundlage des Priifberichts
der Rechnungspriifer Giber die Entlastung des Vorstandes entscheidet. Der Vorstand
habe die Jahresrechnung am 28.01.2025 beschlossen. Sie sei am 21.03.2025 durch das
BMFSFJ genehmigt worden.

Der Stiftungsratsvorsitzende fragte, ob es Aussprachebedarf vor der Abstimmung
gebe. Herr Stiirmer bezog seine zuvor gedullerte Kritik auch auf die Jahresrechnung.
Diese betrafe die Homepage, die Verwaltungskosten sowie die Rechtskosten.
Abstimmung:

Die Jahresrechnung wurde mit 4 Ja-Stimmen und einer Enthaltung festgestellt.

Der Stiftungsratsvorsitzende lief§ Giber die Entlastung des Stiftungsvorstandes fiir das
Geschaftsjahr 2024 abstimmen.
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Abstimmung:

Der Vorstand wurde einstimmig entlastet.

TOP 5: Bericht des Vorstandes mit Aussprache

Der Stiftungsratsvorsitzende (ibertrug das Wort an den Vorstandsvorsitzenden. Fra-
gen seien nach jedem Thema moglich.

Der Vorstandsvorsitzende teilte mit, dass er urspriinglich 20 Themen habe anspre-
chen wollen. Aufgrund der vorherigen Diskussion um die stiftungsseitige Inanspruch-
nahme einer Rechtsvertretung vor dem Verwaltungsgericht wolle er einen zusatzli-
chen Punkt hinzuftgen.

1. Anwalts- und Verfahrenskosten in Verwaltungsgerichtsverfahren

Der Vorstandsvorsitzende sagte Herrn Stiirmer zu, dass sich die Conterganstiftung in
der Regel vor dem Verwaltungsgericht selbst vertreten werde. Nur in Ausnahmefal-

len, bei Verfahren von grundsatzlicher Bedeutung, werde man einen Rechtsbeistand

hinzuziehen.

2. Weitere Amtsperiode als Vorstand der Conterganstiftung

Zum 01.01.2025 habe die Bundesministerin fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend
Lisa Paus im Einvernehmen mit dem Bundesministerium der Finanzen und dem Bun-
desministerium flr Arbeit und Soziales den amtierenden Vorstand fir eine weitere
Amtszeit von finf Jahren berufen. Man sei sehr dankbar fiir diesen Ausspruch des
Vertrauens und habe die Ernennung bis zum 31.12.2029 gerne angenommen. Man
freue sich, die in den vergangenen Jahren angestoflenen Entwicklungen weiter steu-
ern und begleiten zu dirfen und die Versorgungssicherheit fiir Menschen mit Conter-
ganschadigungen nachhaltig zu sichern und weiter zu entwickeln.

3. Rentenerhéhungen
Im Jahr 2024 habe die Conterganstiftung insgesamt rund 146 Millionen Euro fiir die

monatliche Conterganrente und damit etwa vier Millionen Euro mehr als noch im Jahr
2023 ausgezahlt. Grund hierfir sei die Rentenerhéhung um 4,57 % zum 01.07.2024.
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Zum 01.07.2025 wiirden die Renten erneut um 3,74 % erhoht. Die steuer- und an-
rechnungsfreien Renten wiesen dann eine Spanne von 887 Euro bis 10.017 Euro pro
Monat aus, statt zuvor von 855 Euro bis 9.656 Euro. Dies sei eine gute und beachtens-
werte Entwicklung, wenn man 20 Jahre zuriickblicke, als die Renten zwischen 121
Euro und 545 Euro im Monat betrugen.

4. Bericht zur Auswirkung des Fiinften und Sechsten Anderungsgesetzes des Cont-
StifG

Die Bundesregierung sei nach § 25 Satz 1 ContStifG dazu verpflichtet, dem Deutschen
Bundestag im Abstand von vier Jahren einen Bericht tiber die Auswirkungen des
ContStifG sowie Uber die gegebenenfalls erforderliche Weiterentwicklung des Geset-
zes vorzulegen.

Das Ergebnis der letzten Evaluation, mit der das IGES-Institut beauftragt war, liege
zwischenzeitlich vor und sei insgesamt eine schone Bestatigung der Arbeit der Con-
terganstiftung.

Im Rahmen der Evaluierung seien alle in Deutschland lebenden Betroffenen aufgeru-
fen worden, einen Fragebogen auszufiillen. Die Analyse zeige, dass eine reprasenta-
tive Mehrheit der Betroffenen den Aufbau der multidisziplindren medizinischen Kom-
petenzzentren, die Implementierung des Netzwerkes und die Schaffung allgemeiner
Standards in der Behandlung sehr begriifte. Dabei informiere die Conterganstiftung
sehr ausfihrlich zu allen relevanten Themen (iber die ihr mdglichen Kanile, wie bei-
spielsweise das Contergan-Infoportal oder die halbjahrlichen Infobriefe.

Auch die Auszahlung / Abschmelzung des Kapitalstocks fir Projekte zugunsten der
Betroffenen auf Betreiben des Vorstands, die Aufhebung der Altersgrenze bei Kapita-
lisierungen sowie die Starkung des Vertrauensschutzes seien positiv bewertet wor-
den.

Entwicklungspotential sehe der Bericht in einem moglichen Ausbau der Kapazitaten
der Kompetenzzentren sowie der Hinzuziehung weiterer conterganrelevanter Fach-
richtungen. Erste Umsetzungsschritte hierzu seien bereits erfolgt. Weitergehende
Moglichkeiten zur Umsetzung wiirden gerade stiftungsseitig geprift.
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Zudem sei es im Bericht sinnvoll angesehen worden, den Vertrauensschutz deutlicher
in den zur Verfligung stehenden Stiftungsmedien darzustellen. Dieser Schritt sei zwi-
schenzeitlich umgesetzt worden. Informationen hierzu fanden sich auf der Stiftungs-
website sowie auf dem Merkblatt zum Thema ,,Revision®.

Der weitergehenden Empfehlung, den Stand der Verwendung der Projektmittel im
Contergan-Infoportal darzustellen, wiirde die Stiftung in Kiirze nachkommen.

5. Bericht Uber die Priifung des BRH

Im Jahr 2024 seien die Zuwendungen an die Conterganstiftung durch den Bundes-
rechnungshof (BRH) gepriift und vom 23. bis 26.04.2024 in der Geschaftsstelle ortlich
erhoben worden. Die Priifung sei sehr wertschdtzend und auf Augenhéhe abgelaufen
und das Ergebnis attestiere der Stiftung insgesamt ein positives Ergebnis.

Im Abschlussbericht wiesen die Priifer jedoch darauf hin, dass der Stiftungsrat nicht
zu einem Beschluss tiber das Fordervorhaben fiir die Expertise zur historischen Aufar-
beitung der Arbeit der Conterganstiftung befugt gewesen sei. Darliber hinaus hatten
sie erhebliche Zweifel daran geduRert, ob die Forderung der Expertise mit dem Stif-
tungszweck vereinbar gewesen sei. Des Weiteren sei die Stiftung darauf hingewiesen
worden, das Stiftungsvermoégen gewinnbringender anzulegen. Dies sei inzwischen ge-
schehen.

Herr Stiirmer bat um eine Erlduterung der Beanstandung des BRH in Bezug auf die
Expertise zur historischen Aufarbeitung. Der Vorstandsvorsitzende wiederholte seine
Zusage, den Bericht des BRH den Stiftungsratsmitgliedern zur Verfligung zu stellen,
sofern dem nichts entgegenstiinde. Dies miisse zuerst gepriift werden. Herr Stiirmer
duRerte die Annahme, dass hierzu keine gesonderte Zustimmung des BRH eingeholt
werden musse, da der Stiftungsrat das oberste Gremium der Conterganstiftung sei
und somit einen Anspruch darauf habe. Der Stiftungsratsvorsitzende pflichtete dem
Vorstandsvorsitzenden bei und trug diesem auf, zunachst zu priifen, ob einer Weiter-
gabe des Priifungsberichts nichts entgegenstiinde. Frau Ehrt unterstitzte die An-
nahme von Herrn Stiirmer und bemangelte, dass der Bericht des Vorstandes der Be-
troffenenvertretung im Vorfeld der Sitzung zur Vorbereitung hatte zugeschickt wer-
den miissen. Herr Stiirmer unterstiitzte wiederum diese AuRerung von Frau Ehrt.



Seite 12 von 31

6. Gesprachsrunden des Vorstands

Seit der letzten Stiftungsratssitzung habe man weiterhin den verschiedenen Interes-
senvertretungen, wie dem Bundesverband Contergangeschadigter e. V., dem Conter-
gannetzwerk Deutschland e. V. und der ICTA, den halbjdhrlichen Austausch angebo-
ten. Leider sei es nicht mit allen Vertretungen méglich gewesen, einen gemeinsamen
Termin zu finden. Man glaube aber, dass diese Gesprachsformate sinnvoll und ver-
trauensbildend seien und werde daher das Moglichste tun, um Terminierungen zu
finden, die allseits passend seien. Sodann kdnnten die ausgefallenen Gesprache nach-
geholt und das Format auch in Zukunft fortgesetzt werden. Selbstverstandlich habe
man bei der letzten Mitgliederversammlung des Bundesverbandes Contergangescha-
digter in Bad Nauheim gern (iber die Arbeit der Stiftung ausfiihrlich berichtet und sich
den Fragen der Mitglieder gestellt. Bei der Gelegenheit konnte der Vorstandsvorsit-
zende Herrn Stracke zu seiner Wahl zum Vorsitzenden des Bundesverbandes gratulie-
ren.

Dariiber hinaus habe es auch wieder einen Austausch mit den Betroffenen aus Brasi-
lien und Irland sowie ein Einzelgesprachsangebot gegeben, das gut angenommen
worden sei. Hierliber freue man sich sehr. In den Einzelgesprachen habe man sehr
gute und konstruktive Riickmeldungen zur Arbeit der Expertinnen- und Experten-
kommission und der Vernetzungsstrategie der multidisziplindren medizinischen Kom-
petenzzentren erhalten. Diese Bestdtigung freue den Vorstand besonders, da sie
zeige, dass man sich auf dem richtigen Weg befinde.

Dariiber hinaus stehe man selbstverstandlich auch tiber die turnusmaRigen Ge-
sprachsformate hinaus jederzeit fiir Gesprache zur Verfligung. Fiir eine Terminverein-
barung kdnnten sich alle Betroffenen an die Geschaftsstelle wenden.

Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass man auch allen Betroffenen mit einer
Horschadigung das Gesprach unter Hinzuziehung eines Gebardensprachdolmet-
schenden ermogliche. Den Betroffenen stiinde es hierbei frei, ob sie selber eine Ge-
bardensprachdolmetscherin oder einen Gebardensprachdolmetscher beauftragen
oder ob die Stiftung diese fiir sie organisiere. Die Kosten wiirden in jedem Fall von der
Conterganstiftung Gbernommen.
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7. Anspruch auf Gebardensprachdolmetschende bei Terminen mit der Conterganstif-
tung

In diesem Zusammenhang wies der Vorstandsvorsitzende auf das generelle Angebot
fir Menschen mit Hor- oder Sprachbehinderung hin. Diese hatten nach dem Behin-
dertengleichstellungsgesetz das Recht, innerhalb eines Gesprachs mit der Contergan-
stiftung mit lautsprachbegleitenden Gebarden oder Giber andere geeignete Kommuni-
kationshilfen zu kommunizieren. Das bedeute, dass Menschen mit Hérschadigung
Beratungsgesprache mit der Conterganstiftung entweder unter Hinzuziehung einer
Gebardensprachdolmetscherin / eines Gebardensprachdolmetschers oder beispiels-
weise mittels einer Kommunikationshelferin / eines Kommunikationshelfers, d. h. ei-
ner Person Ihres Vertrauens, wie z. B. erfahrene Angehdrige, fiihren kénnten.

Die Kosten hierfiir ibernehme die Conterganstiftung.

Sofern eine Gebardensprachdolmetscherin / ein Gebardensprachdolmetscher ben6-
tigt wiirde, hatten die Betroffenen ein weiteres Wahlrecht:

Entweder: Die Conterganstiftung stelle ihnen fiir das anstehende Beratungsgesprach
eine Gebardensprachdolmetscherin / einen Gebardensprachdolmetscher zur Verfii-

gung.

Oder: Die Gebardensprachdolmetscherin / der Gebardensprachdolmetscher werde
von den Betroffenen selbst gestellt und die Conterganstiftung tibernehme die Kosten.

Es sei jedoch zu berticksichtigen, dass der Termin bei Bereitstellung der Gebardendol-
metscherin / des Gebardendolmetschers durch die Stiftung mindestens 14 Tage vor-
her schriftlich oder telefonisch bei der Geschiftsstelle der Conterganstiftung ange-
meldet werden musse.

Der Vorstandsvorsitzende wies auch auf die getroffenen Mallnahmen zur Einbindung
und aktiven Teilhabe von Menschen mit Horschadigung hin:

Um den Menschen mit Hérschadigung den Zugang zu den Informationen der Conter-
ganstiftung zu erleichtern, ibertrage die Conterganstiftung seit April dieses Jahres
alle Meldungen der Rubrik ,Aktuelles” auf der Webseite der Stiftung in Einfache
Sprache. Aus den Gesprachen mit Personen mit Horschadigung habe man erfahren,
dass dies sehr zum Verstandnis beitragen kdnne.
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Auf der Webseite der Conterganstiftung befanden sich Gebardensprachvideos zum
Conterganstiftungsgesetz. Das Angebot werde man bei rechtlich bedeutsamen The-
men bzw. Grundsatzthemen ausbauen.

Halbjahrlich wiirden Gesprache mit den Interessenvertreterinnen und -vertretern der
hérgeschadigten Menschen mit Conterganschadigung gefiihrt. Beim letzten Gesprach
im Dezember 2024 habe man vereinbart, dass die Geschaftsstelle ein Monitoring tiber
die Inanspruchnahme von Gebardensprachdolmetschenden bei Gesprachen mit der
Conterganstiftung durchfiihren werde, um zu eruieren, ob der vereinzelt vorgetra-
gene Stellenbedarf fiir die Einstellung einer Person mit Gebardensprachkompetenz
bestehe. Dieses laufe derzeit.

Im September 2025 wiirden zwei Mitarbeitende der Geschaftsstelle aus den Berei-
chen Beratung/Kompetenzzentren und Organe/Gremien an einer Fortbildung zu den
Grundlagen der Deutschen Gebardensprache teilnehmen. Hiermit sollen sie eine Ein-
fihrung in die Lebensrealitat tauber Menschen bekommen und die Grundlagen und
Strukturen der Konversation mit ihnen lernen.

Menschen mit Horschadigung wiirden zudem bei der Einrichtung von Netzwerkpart-
nerschaften der Kompetenzzentren berticksichtigt. Die Kompetenzzentren wiirden
zudem von der Geschaftsstelle hinsichtlich der Bedarfe von Menschen mit Horschadi-
gung sensibilisiert.

Der Stiftungsratsvorsitzende fragte, ob der TOP 8 des heutigen Tages mit diesen Aus-
fihrungen des Vorstandsvorsitzenden erfiillt sei. Herr Stirmer verneinte dies. Der
Stiftungsratsvorsitzende forderte daraufhin den Vorstandsvorsitzenden auf, auf diese
Ausflihrungen beim entsprechenden TOP noch einmal zuriickzukommen.

8. Multidisziplindre medizinische Kompetenzzentren

In diesem Jahr habe der zweite Besichtigungsturnus der multidisziplinaren medizini-
schen Kompetenzzentren begonnen. Hiermit sollten die bisherigen Entwicklungen
analysiert und das Netzwerk gestarkt werden.

Die Besichtigungsreihe habe ihren Auftakt in der Dr. Becker Rhein-Sieg Klinik in
Nimbrecht am 29.01.2025 gehabt. Am 08.04.2025 besichtigte man die Schon-Klinik
in Hamburg sowie am 09.04.2025 die DIAKOVERE in Hannover. In allen Zentren habe
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man einen umfassenden Uberblick iiber die dortigen Behandlungskonzepte bekom-
men. Die Besichtigungsreihe setze man am 25.06.2025 in der Klinik Hoher MeiRner in
Bad Sooden-Allendorf fort.

An den Besichtigungen hatten zuletzt erstmalig auch die Vertreterinnen und Vertreter
der Patenverbande, der Interessenverband Contergangeschadigter NRW sowie Nie-
dersachsen und das Hilfswerk fiir Contergangeschadigte e.V. Hamburg (HICOHA),
teilgenommen. Sie béten eine schone Gelegenheit um miteinander ins Gesprach zu
kommen.

Seit diesem Jahr wiirden die Patenverbdnde auch in die Forderverfahren eingebun-
den. Mit diesen MaRnahmen wolle man die bedarfsgerechte Ausgestaltung intensi-
vieren. Diese MalRnahmen seien ein Baustein des Vernetzungskonzeptes, welches
man ebenfalls konsequent weiterentwickle und umsetze. So habe man alle Betroffe-
nen dazu aufgerufen, der Geschaftsstelle ihre personlichen Vertrauensarztinnen und -
arzte zu nennen. Diese seien sodann angeschrieben worden, um ihre Bereitschaft zur
Aufnahme in einen Newsletter-Verteiler fir Informationen der Kompetenzzentren
abzufragen. Bis zum 30.04.2025 habe die Stiftung bereits 159 positive Riickmeldun-
gen erhalten. Ziel sei es, das medizinische Fachwissen der zehn Kompetenzzentren in
der Behandlung von Menschen mit Conterganschadigung allen Vertrauensarztinnen
und -arzten der Betroffenen zuganglich zu machen, um hierdurch die medizinische
Versorgungslage der Betroffenen nachhaltig zu verbessern.

9. Notfallausweis

Beim letzten Gesamttreffen der multidisziplinaren medizinischen Kompetenzzentren
am 14.11.2024 in der Klinik Hoher MeilRner in Bad Sooden-Allendorf stellte die DIA-
KOVERE Annastift aus Hannover die Idee eines Notfallausweises fiir Menschen mit
Conterganschadigung vor. Der Ausweis solle alle wichtigen Informationen zum Ge-
sundheitszustand biindeln und bei einer erstmaligen Vorstellung bei Arztinnen und
Arzten sowie in Notfillen helfen.

Der Beratungsbereich der Stiftung habe diese Idee aufgegriffen und in Zusammenar-
beit mit allen zehn Kompetenzzentren einen Notfallausweis in Alltagssprache entwi-
ckelt. Der Ausweis biete die Moglichkeit, allgemeine Angaben, medizinische Beson-
derheiten wie Diagnosen, Vorerkrankungen, einen Medikationsplan sowie medizini-
sche Ansprechpartnerinnen und -partner, private Notfallkontakte und Hinweise zur
Blutabnahme und Blutdruckmessung zu hinterlegen. Ratsam sei, diese Eintragungen
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mit Unterstiitzung der persénlichen Vertrauensarztin oder des personlichen Vertrau-
ensarztes vorzunehmen. Nur so sei sichergestellt, dass individuelle Besonderheiten
sauber und unmissverstandlich erfasst wiirden.

Die Vorlage des Notfallausweises werde allen leistungsberechtigen Personen der
Conterganstiftung Mitte Juni mit dem nachsten Infoschreiben zugesendet — auch den
Betroffenen im Ausland. Das Infoschreiben werde auch nochmals ausfihrliche Aus-
fullhinweise enthalten.

In einem nachsten Schritt werde die Ausweis-Vorlage in allen relevanten Zielspra-
chen im Contergan-Infoportal zum Download bereitstehen. Es bestiinde die Moglich-
keit, die Vorlage digital auszufiillen. Auch den Kompetenzzentren werde die Vorlage
zur Verfligung gestellt.

Herr Stiirmer bedankte sich fiir diese Initiative, auch wenn bedauerlich sei, dass die
Betroffenenvertreter des Stiftungsrates nicht eingebunden worden seien. Frau Ehrt
erganzte, dass eine Datenbank mit Rontgenbildern eingerichtet werden miisse, mit-
tels derer Arztinnen und Arzte im Falle eines Unfalls Vergleichsbilder hitten und er-
kennen konnten, welche Schadigungen vor dem Unfall vorlagen und welche durch
den Unfall verursacht worden seien. Der Stiftungsratsvorsitzende stellte fest, dass
dies unter dem TOP 6 d) (alt) zu besprechen sei.

Herr Stirmer bat darum, dass bei solchen Vorhaben zukiinftig die Betroffenenvertre-
tung involviert werde. Der Vorstandsvorsitzende kam auf Frau Ehrts Beitrag zuriick
und wies darauf hin, dass es Arztpraxen gebe, die Losungen zur Datenspeicherung
von Gesundheitsdaten hatten. Man versuche, hier Informationen einzuholen. Lang-
fristig wolle man Gesundheitsthemen auf einer eigenen Webseite biindeln. Hierzu
werde er an anderer Stelle in seinem Bericht noch ausfiihren. An Herrn Stiirmer ge-
richtet sagte er, dass dieses Vorhaben beim Gesamttreffen der multidisziplinaren me-
dizinischen Kompetenzzentren beschlossen worden sei. Eine Teilnahme hieran hitte
der Betroffenenvertretung offen gestanden. Er wies zudem darauf hin, dass der Stif-
tungsrat ein Kontrollgremium und vom operativen Geschaft des Vorstands zu tren-
nen sei. Herr Stiirmer beanstandete, dass das Thema an der Betroffenenvertretung
vorbeigegangen sei. Frau Ehrt sagte, dass die Betroffenen selbst {iber eine groRe Ex-
pertise verfligten und es wirtschaftlich sei, diese in Anspruch zu nehmen. Der Vor-
standsvorsitzende wies noch einmal darauf hin, dass der Notfallausweis beim Ge-
samttreffen der Kompetenzzentren im Beisein der Patenverbande beschlossen und
anschlieRend von der Geschaftsstelle umgesetzt worden sei.
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10. Gefal3studie

Die GefdRstudie an den Universitatskliniken in Kéln und Ulm laufe weiterhin planma-
Rig.

Mit den bisherigen Erfahrungen sei es den Studienleitungen gelungen, die Ablaufe am
Tag der Untersuchung so zu optimieren, dass den meisten Probandinnen und Pro-
banden eine An- und Abreise am Untersuchungstag moglich sei.

Sofern die Teilnahmevoraussetzungen erfiillt wiirden, sei es zudem moglich, dass An-
gehorige der Betroffenen als Kontrollprobandin oder -proband untersucht wiirden.
Hierfiir miisse jedoch ein separater Termin gemacht werden.

Alle vier Wochen fanden digitale Treffen mit dem Projektteam der Conterganstiftung,
dem arztlichen Team und der Drittmittelabteilung der Uniklinik Koln statt, in denen
der Untersuchungsfortgang sowie Abrechnungen und Nachweise bei Mittelabrufen
besprochen wiirden. Im regelmaRigen Austausch mit der Uniklinik Ulm wiirden zu-
dem Fragen zur Begleitung der Betroffenen, die Abstimmung der Zuwendungsmittel
und die Qualitat der erhobenen Daten geklart.

Patientenausfille (sogenannte Dropouts) entstiinden hauptsachlich durch eine zuvor
unbekannte Klaustrophobie, gelegentlich auch durch Schmerzen oder Herzprobleme.
Mit einer Abbruchquote von 3,6 % lage die Rate deutlich unter dem Durchschnitt von
10 % bei klinischen MRT-Untersuchungen - ein Erfolg, der vor allem der umfassen-
den Aufklarung und der einfliihlsamen Betreuung vor Ort und der vorbildlichen Mitar-
beit der Probandinnen und Probanden zu verdanken sei.

Der Conterganstiftung sei mitgeteilt worden, dass die Studie deutschlandweit zu den
grofSten dieser Art zahle. Aufgrund ihrer Komplexitdt und der anhaltenden Forschung
zu Thalidomid plane das drztliche Team, die Ergebnisse in renommierten Fachjourna-
len - sowohl in deutscher als auch in englischer Sprache - zu publizieren.

Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass bislang noch niemand fir die Unter-
suchung die Unterstlitzung eines Gebardensprachdolmetschenden beantragt habe.
Menschen mit Horschadigung hatten jedoch ebenso einen Anspruch auf die Teil-
nahme an der Studie und bekdmen die Kosten fiir Gebardensprachdolmetschung von
der Conterganstiftung erstattet.
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11. Neustrukturierung der Medizinischen Kommission

Nach Verabschiedung der Geschaftsordnung fiir die Medizinischen Kommissionen
durch den Stiftungsrat im Oktober 2024 hitten die beiden Kommissionen zum
01.11.2024 ihre Arbeit aufgenommen und inzwischen erste Entscheidungen vorge-
legt. Dadurch, dass jetzt Kollegialentscheidungen nach Vorlage aller Gutachten in
einzelnen Sitzungen erfolgen wiirden, verlangere sich die Bearbeitungszeit zwar, aber
dafiir entsprachen die Entscheidungen der medizinischen Kommissionen nun auch in
formaler Hinsicht den Vorgaben des Oberverwaltungsgerichts fiir das Land Nord-
rhein-Westfalen (OVG NRW) in Miinster.

Zum Thema des BeweismaRstabs wies der Vorstandsvorsitzende noch darauf hin,
dass Antrdge, bei denen die Frage des anzuwendenden Beweismalistabs entschei-
dungserheblich sei, bis zur Entscheidung des Bundesverwaltungsgerichts tiber die
eingelegte Revision zurlickgestellt wiirden. Dabei handele es sich jedoch lediglich um
eine geringe Anzahl zu bearbeitender Fille, da hiervon ausschlielich Neuantrage be-
troffen seien. Die mindliche Verhandlung am Bundesverwaltungsgericht in Leipzig
finde am 9. Juli 2025 statt.

Die Inkraftsetzung der neuen Geschaftsordnung bereits vor der Entscheidung des
Bundesverwaltungsgerichts ermdgliche es, simtliche weiteren offenen Verfahren -
insbesondere solche, bei denen der Beweismalistab nicht entscheidungserheblich sei
- auf Grundlage der durch das OVG NRW entwickelten und nunmehr in der Ge-
schaftsordnung verankerten Verfahrensgrundsatze durch die Medizinischen Kommis-
sionen sachgerecht zu priifen und zu bescheiden.

Der Vorstandsvorsitzende bestatigte Frau Ehrt auf Nachfrage, dass es beim Beweis-
malstab voraussichtlich nur um Neuantrage ginge.

12. Umsetzung des Beschlusses des BVerfG hinsichtlich der Anrechnung von Leistun-
gen Dritter

Das Bundesverfassungsgericht habe in seinem Beschluss vom 21.11.2023 festgestellt,
dass die Vorgehensweise der Conterganstiftung hinsichtlich der Anrechnung von
Leistungen Dritter gemal} § 15 Abs. 2 S. 2 ContStifG im Einklang mit dem Grundge-
setz stiinde.
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Nachdem in den vergangenen Monaten mit der Rechtsaufsicht die Modalitaten der
Rickforderungen nicht erfolgter Anrechnungen geklart wurden, sei die Geschafts-
stelle nun mit der Umsetzung des Beschlusses befasst. Es miissten unter anderem in
Brasilien, Belgien und Irland Leistungen von Betroffenen zuriickgefordert werden.
Insgesamt betrage die Summe der zurlickzufordernden Leistungen in diesen Landern
etwa 3,8 Millionen Euro. Etwa 2,9 Millionen Euro entfielen hierbei auf die Betroffenen
in Belgien.

Die Conterganstiftung sei rechtlich zu der Riickforderung verpflichtet, versuche hier-
bei aber, sozialvertragliche Lésungen umzusetzen.

Der Vorstandsvorsitzende bestdtigte Herrn Stiirmer, dass es hinsichtlich der Anrech-
nungen nur um Falle aus dem Ausland gehe.

13. Expertinnen- und Expertenkommission

Die Expertinnen- und Expertenkommission trete in diesem Jahr in die Zielphase ihrer
Arbeit ein. Hierfur trafen sich die Mitglieder der drei Arbeitsgruppen ,,Psychosoziale
Begleitung®, ,Wohnen im Alter” und ,Gesundheitliche Versorgung“ sowie der Ar-
beitskreis der Betroffenen zu regelmaRigen Gesprachsrunden.

Am 10.04.2025 fand zudem in der DIAKOVERE in Hannover die fiinfte Kommissions-
sitzung statt. In dem dortigen multidisziplinaren medizinischen Kompetenzzentrum
habe Herr Prof. Dr. med. Stephan Martin eine moderne allumfassende medizinische
Versorgung von Menschen mit Conterganschadigung gezeigt. Durch das Patensystem
der Kompetenzzentren, welches als Baustein zum Aufbau einer agilen Netzwerk- und
Versorgungsstruktur im Juli 2023 fir alle zehn Kompetenzzentren implementiert
worden sei, wiirde zudem die nutzbringende Partizipation von Betroffenen am be-
darfsorientierten Aufbau veranschaulicht.

Am 10.06.2025 werde die sechste Kommissionssitzung im Digitalformat stattfinden.

Frau Prof. Dr. Sylvia Thun - zustandig fiir den Bereich der Telemedizin - sei im Feb-
ruar 2025 auf eigenen Wunsch von ihrem Amt entbunden worden. Ihre Tatigkeiten in
der Expertinnen- und Expertenkommission und der Charité Berlin waren parallel
nicht mehr miteinander vereinbar gewesen. Diesen Schritt bedauere man sehr. Die
Kommission kénne jedoch auf gute Vorarbeiten aufbauen und greife nunmehr im Be-
darfsfall auf die Expertise externer Kapazitaten zu diesem Themengebiet zuriick. Frau
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Prof. Thun danke man fir ihr Engagement, sich im Sinne der Menschen mit Conterg-
anschiadigung eingebracht zu haben und wiinsche ihr persoénlich sowie beruflich alles
Gute.

14. Contergan-Infoportal - Neue Rubrik zum Thema Krebsvorsorge

Seit Beginn des Jahres greife man im Contergan-Infoportal das Thema der Krebsvor-
sorge auf. Mit zunehmendem Alter gewinne die Gesundheitsférderung immer mehr
an Bedeutung. Insbesondere die Gefahr, an Krebs zu erkranken, nehme zu. Viele
Krebsarten lieBen sich aber inzwischen gut behandeln, vorausgesetzt, sie wiirden
friihzeitig erkannt.

Auf einer eigens hierfiir gestalteten Unterseite finde man daher ab sofort alle Maga-
zinbeitrage und weiterfiihrende Links zu diesem wichtigen Thema. Man arbeite zu
diesem Zweck eng mit Herrn Prof. Dr. med. Naumann, Chefarzt der Onkologie, Ha-
matologie und Palliativmedizin im Jung-Stilling-Krankenhaus in Siegen und Mitglied
der Expertinnen- und Expertenkommission der Conterganstiftung, zusammen. Der
Vorstand sei Herrn Prof. Dr. Naumann fir sein Engagement dauRerst dankbar.

15. Imagefilme fiir die multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren

Das Netzwerk von zehn multidisziplinaren medizinischen Kompetenzzentren sei in-
zwischen fest im Bundesgebiet implementiert und die Vernetzung untereinander
schreite bereits gut voran.

Dennoch sahe man hinsichtlich der Frequentierung der Einrichtungen Potential nach
oben. Aus diesem Grund méchte man fiir 2026 die Produktion von Imagefilmen fir
jedes Kompetenzzentrum beauftragen.

Die Implementierung von zehn Imagefilmen solle das medizinische betroffenenbezo-
gene Angebot der multidisziplinaren Kompetenzzentren emotional ansprechend und
nutzungsmotivierend platzieren. Hierbei sei es wichtig, dass erste Erfahrungsge-
schichten der Patientinnen und Patienten sowie die Expertise der Zentren und ihrer
Fachkrafte im Mittelpunkt stiinden, um das Vertrauen und das Interesse der Men-
schen mit Conterganschadigung an den individuellen Angeboten weiter zu steigern.

Die Videos sollen eine Lange von maximal vier Minuten haben und auf der stiftungs-
eigenen Website www.contergan-infoportal.de veroffentlicht werden. Perspektivisch
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werde es hierfiir eine eigene Website geben. Die Videos wiirden zudem den Einrich-
tungen selbst zur Verfligung gestellt, damit diese auf den eigenen Internetauftritten
verwendet werden kénnten. Die Veroffentlichung sei flir Mitte 2026 vorgesehen.

Eine erste Markterkundung habe ergeben, dass fiir die Produktion eines Videos ein
Budget von bis zu 15.000 Euro erforderlich sein werde. Hiermit ware sichergestellt,
dass Interviews aufgenommen, Arbeitsablaufe und zentrale Behandlungsmethoden
sowie atmospharische Bilder und standortspezifische Merkmale und Angebote er-
zeugt wiirden.

Flr die Umsetzung von insgesamt zehn Filmen misse der Haushaltsansatz fiir den

Bereich ,,Corporate Design, Ubersetzungen, Offentlichkeitsarbeit* fiir das Jahr 2026
um 150.000 Euro erhéht werden. Hierliber werde der Stiftungsrat in der zweiten Sit-
zung des Jahres am 19.11.2025 entscheiden. Man bate bereits jetzt um Zustimmung.

Anschliel3end sei die Einrichtung einer separaten Webseite geplant, auf der - neben
den Imagefilmen - simtliche Gesundheitsthemen der Menschen mit Conterganscha-
digung ihren Platz finden wiirden. Zielgruppe fiir die Webseite wiirden neben den
Menschen mit Conterganschadigung also auch Medizinerinnen und Mediziner sein.

16. Zukunftskongress 2027

Fir das Jahr 2027 plane man die Ausrichtung eines Zukunftskongresses. Hierbei sol-
len die Ergebnisse der Gefidlistudie sowie der Abschlussbericht der Expertinnen- und
Expertenkommission als Ansatzpunkte flr eine Ausarbeitung der Zukunftsthemen
der Conterganstiftung herangezogen werden. Es sei auch geplant, die Imagefilme
dort zu zeigen.

Fir die Umsetzung dieses Vorhabens wiirden Projektmittel im Haushalt 2026/2027
einzuplanen sein. Auch hieriiber werde der Stiftungsrat in der zweiten Sitzung des
Jahres am 19.11.2025 entscheiden mdssen.

17. Medizinische Anlaufstelle fiir Notfall-Beratung

Herr Prof. Martin und Herr Prof. Peters von den multidisziplinaren medizinischen
Kompetenzzentren in Hannover und Nimbrecht hatten sich auf Geheil® des Vorstan-
des bereit erklart, ein Konzeptpapier zum Aufbau einer sog. Notfall-Anlaufstelle fiir
Menschen mit Conterganschadigung im Bundesgebiet zu entwerfen.
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Noch im Sommer mochte man sich dazu mit Frau Ehrt, Herrn Stirmer, Herrn Prof.
Martin und Herrn Prof. Peters personlich besprechen. Die Geschéaftsstelle werde zur
friihzeitigen Terminfindung am Rande dieser Sitzung auf Frau Ehrt und Herrn Stiir-
mer zukommen.

18. Barrierefreie Zimmer in Krankenhdusern mit Maximalversorgung

Krankenhauser in Deutschland miissten generell besser auf die Bedurfnisse von Men-
schen mit Behinderungen - und im Besonderen Menschen mit Dysmelieschdadigungen
- ausgerichtet werden. Deshalb habe man sich mit einem Schreiben an die Bundesge-
sundheitsministerin Nina Warken sowie die Gesundheitsministerien der Lander ge-
wandt und sich fiir die flaichendeckende Ausstattung aller Krankenhduser mit Maxi-
malversorgung mit barrierefreien Krankenzimmern ausgesprochen.

19. Rechnungsprifungsbericht — Keine Veroffentlichung

Der Rechnungsprifungsbericht 2024 werde anders als in den vergangenen Jahren
nicht im Internet verdffentlicht. Dies liege daran, dass die Auftragnehmerin die Verof-
fentlichung ausgeschlossen habe. Grund hierfiir sei, dass der Prifungsbericht seinem
Zweck nach allein auf eine Unterrichtung der Mitglieder der Uberwachungs- und Ge-
schaftsfiihrungsorgane gerichtet ware. Man stiinde Fragen zum Rechnungspriifungs-
bericht generell aber offen gegeniiber und werde diese bei Bedarf gerne beantworten.

20. Sachstand zur Forderung eines Patientenregisters

Der Wunsch nach der Errichtung eines Patientenregisters sei von verschiedenen Sei-
ten an die Stiftung herangetragen und bereits in der Vergangenheit im Stiftungsrat
offen diskutiert worden. Im Oktober 2024 sei ein Projektantrag der Schon Klinik
Hamburg eingegangen. Die Priifung dieses Antrages sei noch nicht abgeschlossen, da
noch einige Fragestellungen offen seien. Nach einer erfolgreichen Prifung miisse der
Stiftungsrat die erforderlichen Mittel zur Vergabe zur Verfligung stellen. Man hoffe,
dass der Stiftungsrat hiertiber in der nachsten Sitzung im November beschlieRen
kénne.

Frau Ehrt schlug vor, dass der Stiftungsrat den forderfahigen Antrag in einem schrift-
lichen Umlaufverfahren beschlieRe, sobald dieser vorldge. Der Vorstandsvorsitzende
unterstitzte dies, wies aber darauf hin, dass man schon langere Zeit auf die Beant-
wortung der noch offenen Fragen warte und zudem vorher einen entsprechenden
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Vergabeplan beschlieRen miisse. Herr Stiirmer erkundigte sich nach den zu beant-
wortenden Fragen. Der Vorstandsvorsitzende sagte ihm zu, dass man ihm diese in
dem Umfang zukommen lasse, wie dies in einem laufenden Forderantragsverfahren
moglich sei.

20. Dank an den Vorsitzenden des Stiftungsrates, an die Stiftungsratsmitglieder, das
BMBFSFJ, die Prasidentin des BAFzA und die Mitarbeitenden der Geschéaftsstelle und
an die Vorstandskollegen

Der Vorstandsvorsitzende fiihrte aus, dass er in den letzten Vorstandsberichten nie
verschwiegen habe, wie gliicklich der Vorstand und die Geschaftsstelle mit der ver-
trauensvollen und jederzeit konstruktiven Zusammenarbeit mit dem Stiftungsratsvor-
sitzenden und dem BMBFSFJ insgesamt seien. Man habe dieses hervorragende Zu-
sammenwirken sowohl Frau Bundesministerin Paus a. D. als auch Frau Bundesminis-
terin Prien schriftlich mitgeteilt. Er dankte auch ausdrticklich fir die guten Erfahrun-
gen mit dem Stiftungsratsvorsitzenden. Das man so gut zusammenarbeite trotz un-
terschiedlicher politischer Pragungen sei ein groRartiges Beispiel fiir die parlamentari-
sche Demokratie. Darum danke er dem Stiftungsratsvorsitzenden nicht nur als Stif-
tungsvorstand, sondern auch als Staatsbiirger und schlieRe hierbei Herrn Rérig und
Frau Dr. Stiben mit ihrem gesamten Team ein.

Er dankte auch allen Stiftungsratsmitgliedern, die sehr viel Zeit, ihre Kompetenzen
und Herzblut in ihr Engagement fir die Unterstlitzung des Vorstands und der Conter-
ganstiftung einbrachten. Dass die Stiftung so gut ausgestattet arbeiten konne, sei
auch der Verdienst von Frau Wesche in Verbund mit Herrn Dr. Ehler sowie auch von
Frau Kroll, Herrn Stirmer und Frau Ehrt.

Ein ganz besonderer Dank gelte auch einer Person im Hintergrund der Stiftung, der
Prasidentin des Bundesamtes fiir Familie und zivilgesellschaftliche Aufgaben. Zwei-
mal im Jahr trafe man sich mit ihr, um das administrative im Blick auf die Aufgaben
der Geschaftsstelle zu besprechen. Die Zusammenarbeit klappe ausgezeichnet.

Der Vorstandsvorsitzende dankte auch allen Beschiaftigten der Geschaftsstelle unter
der Leitung von Frau Held. Es mache Freude mit so engagierten und klugen Mitarbei-
tenden zusammenarbeiten zu kénnen. Sie seien ein Leuchtturm des Offentlichen
Dienstes. Auch dieses Lob misse, wenn es so berechtigt sei, einmal ausgesprochen
werden.
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Den Vorstand empfinde er als tolles Team. Man freue sich auf die Vorstandssitzun-
gen, auf Telefonkonferenzen und Videokonferenzen und auf alle gemeinsamen Ter-
mine. Man erganze und unterstiitze sich und habe ein vertrauensvolles und konstruk-
tives Miteinander. Das sei alles nicht selbstverstandlich. Gerade deshalb miisse es
auch deutlich gesagt werden. Zugleich entschuldigte er Frau Hudelmaier, die sich mit
Ihrer Familie im Urlaub befdnde, den sie sich redlich verdient habe.

Der Vorstandsvorsitzende beendet seinen Bericht und bedankte sich fiir die Aufmerk-
samkeit.

Herr Stirmer meldete sich mit Fragen wie der, wieso nur bei zwei Forderbescheiden
an die Kompetenzzentren eine aufschiebende Bedingung hinsichtlich einer Min-
destanzahl zu behandelnder Personen enthalten sei? Frau Wesche wies darauf hin,
dass diese Zentren bereits vor Férderbeginn tber eine dem Forderzweck entspre-
chende Personalausstattung verfiigt hatten. Diese sei gemald Ziffer 4.3 der Richtlinie
fur die Forderung multidisziplindarer medizinischer Kompetenzzentren nicht forderfa-
hig. Daher sei die Férderung an eine aufschiebende Bedingung geknipft worden, um
eine zuwendungsrechtliche Losung zu finden.

Herr Stirmer sagte, dass die Expertise zur historischen Aufarbeitung der Arbeit der
Conterganstiftung von der Stiftungswebseite nicht mehr abrufbar sei und fragte nach
dem Grund fiir deren Entfernung. Der Vorstandsvorsitzende sagte, dass er dies prifen
musse und nicht ad hoc beantworten kdonne.

Herr Stiirmer fragte weiter, wann die Webseite neu ausgeschrieben werde. Der Vor-
standsvorsitzende antwortete, dass die Ausschreibung bereits erfolgt sei. Am 6. Au-
gust wiirden sich die bewerbenden Agenturen vorstellen.

Der Stiftungsratsvorsitzende unterbrach die Sitzung um 13.25 Uhr und setzte diese
um 14.10 Uhr fort.

TOP 6 (ehemals 8): Einstellung von Gebardensprachdolmetschenden in der Ge-
schiftsstelle der Conterganstiftung

Der Stiftungsratsvorsitzende rief den Tagesordnungspunkt 6 (ehemals 8) auf und
Ubergab das Wort an Herrn Stiirmer, der die Beschlussvorlage zum TOP eingereicht
hatte. Herr Stirmer legte dar, dass § 9 des Behindertengleichstellungsgesetzes einen
Anspruch auf Gebardensprachdolmetschung aufzeige. Daher sei es erforderlich, dass
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Gebardensprachdolmetschende zu jeder Zeit in der Geschaftsstelle verfligbar seien.
Es missten also zwei Gebardensprachdolmetschende in der Geschéftsstelle einge-
stellt werden, da diese sich zum einen nach einer festgelegten Zeit des Dolmetschens
abwechseln miissten und es zudem eine hohe Zahl an gehorlosen Betroffenen gebe.
Der Stiftungsratsvorsitzende erinnerte an das Angebot der Stiftung, die der Vor-
standsvorsitzende in seinem Bericht dargestellt habe. Durch die gestellten Anforde-
rungen sei zudem davon auszugehen, dass sich die Suche nach geeigneten Personen
sehr schwierig gestalten kénnte. Der Vorstandsvorsitzende trug auf Bitte des Stif-
tungsratsvorsitzende noch einmal die zuvor im Vorstandsbericht benannten MalRnah-
men der Geschaftsstelle fiir die Unterstiitzung von gehorlosen Menschen mit Conter-
ganschadigung vor. Er kiindigte an, dass man die Ergebnisse des Monitorings tiber die
Inanspruchnahme von Gebardensprache in der Geschaftsstelle in der 118. Stiftungs-
ratssitzung vorstellen werde. Das Monitoring sei erforderlich, um dem BMF einen Be-
darf fiir die Einstellung von Mitarbeitenden mit Gebardensprachkompetenz nachzu-
weisen. Sollte sich zeigen, dass der Bedarf vorhanden sei, werde der Vorstand ent-
sprechende Stellen beantragen. Der Stiftungsratsvorsitzende bat Frau Wesche um
eine Einschatzung, wie man das gemeinsame Ziel erreichen kdnne. Frau Wesche be-
statigte, dass das vorgesehene Verfahren des Vorstandsvorsitzenden eines Monito-
rings zielflihrend sei. Der tatsachliche Bedarf miisse nachgewiesen werden. Herr Stiir-
mer bat darum, die anwesenden Hérgeschadigten zu Wort kommen zu lassen. Da
dies von der Geschaftsordnung des Stiftungsrates abwich, bat der Stiftungsratsvorsit-
zende um Abstimmung. Der Stiftungsrat genehmigte die Wortmeldungen. Herr
Schara erhielt das Wort. Er fiihrte aus, dass der Personenkreis der Horgeschadigten
groRer sei, als von ihm zunachst angenommen. Es gehe ihm darum, argumentativ
darzulegen, weshalb es einen Bedarf fiir fest eingestellte Gebardensprachdolmet-
schende in der Geschiftsstelle gebe. Genaue Zahlen kdnne man nicht ermitteln, da
viele Gehorlose aufgegeben hatten, den Kontakt zur Stiftung aufzunehmen. Er habe
dies bislang aufgefangen und den Kontakt zwischen den Gehorlosen und der Ge-
schaftsstelle hergestellt. Zwar gebe es die Moglichkeit, Relay-Dolmetschende einzu-
setzen, aber hierbei wiirde kein Vertrauensverhaltnis entstehen. Um auch den Gehor-
losen in der Stiftung ein Gesicht zu geben, sei es erforderlich, dass immer jemand mit
Gebardensprachkompetenz verfiigbar ware. Frau Sommer erhielt das Wort und un-
terstiitzte die Ausfiihrungen von Herrn Schara. Der Stiftungsratsvorsitzende unter-
brach die Sitzung im Anschluss um 14.38 Uhr und setzte diese um 14.50 Uhr fort.

Der Stiftungsratsvorsitzende sprach den gehdrlosen Menschen mit Conterganschadi-
gung seine Wertschatzung fiir ihre Offenheit und das entgegengebrachte Vertrauen
aus. Er fragte Herrn Stiirmer, ob der Antrag aufgrund der vom Vorstandsvorsitzenden
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aufgezeigten Mallnahmen der Geschiaftsstelle zurlickgestellt werden konne. Herr
Stiirmer teilte mit, dass er (iber den Antrag abstimmen lassen wolle. Zudem solle die
Stiftung priifen, ob es moglich sei, in welcher ggfs. hoheren Entgelt- oder Besol-
dungsstufe eine Person mit Gebardensprachkompetenz eingestellt werden konnte.
Frau Ehrt wies auf den erheblichen Anteil horgeschadigter Menschen unter den Con-
terganbetroffenen hin, die oft wegen GliedmaRenschadigungen auch nur schwer ge-
barden konnten. Eine staatliche Zuwendung sei an dieser Stelle daher sehr wichtig.
Frau Wesche teilte mit, dass sie den Vorschlag des Vorstandsvorsitzenden fiir zielfiih-
rend halte. Es misse zundchst gepriift und dargelegt werden, dass ein Bedarf bestehe.
Den Antrag misste sie heute ansonsten zu ihrem Bedauern ablehnen.

Der Stiftungsratsvorsitzende betonte, dass man sich im Ziel des TOP, namlich gehor-
losen und hérgeschadigten Menschen einen vertrauensvollen und barrierefreien Zu-
gang zur Geschaftsstelle der Conterganstiftung durch entsprechende Méglichkeiten
zu gewahrleisten, einig sei. Die Frage ware nun, wie man dieses Ziel erreichen kdnne.
Zum heutigen Stand miisse auch er den Antrag ablehnen. Er schlug Herrn Stirmer
vor, den Antrag bis zur Sitzung im November zuriickzustellen. Wenn die Argumente
bis dahin ausreichen wiirden, konne man abstimmen. Herr Stiirmer formulierte als
Kompromiss einen neuen Beschlussvorschlag. In der Geschaftsstelle seien grundsatz-
lich Gebardensprachdolmetschende einzustellen. Die Voraussetzungen hierfir seien
bis zur nachsten Stiftungsratssitzung zu klaren. Der Vorstandsvorsitzende sprach sich
gegen beide Beschlussvarianten aus. Wenn das bestehende Angebot genutzt wiirde,
kénne man einen Bedarf damit begriinden. Er spreche sich daher dafiir aus, dass die
vorhandenen Mdglichkeiten intensiv genutzt wiirden. Frau Wesche wies darauf hin,
dass bei der Einstellung einer Person zum heutigen Zeitpunkt ggf. der Haushaltsan-
satz fiir Personal fiir das Jahr 2025 nicht gehalten werden kénne. Zusatzliche Stellen
mussten ferner mit der Aufstellung des Haushaltes 2026 in der November-Sitzung
verhandelt werden.

Der Stiftungsratsvorsitzende stelle fest, dass die Argumente ausgetauscht seien. Es
sei bedauerlich, dass man trotz des gleichen Ziels keine Einigung tiber den Weg erzie-
len konne. Er betonte, dass die folgende Abstimmung keinerlei Einfluss auf die weite-
ren Bemihungen haben werde, den gehorlosen Menschen mit Conterganschadigung
einen barrierefreien Zugang zur Conterganstiftung zu ermoglichen.

Herr Stirmer bekraftigte noch einmal, dass er Giber den Antrag, wie von ihm gestellt,
abstimmen lassen wolle.
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Abstimmung:

Der Antrag wurde mit 2 Ja-Stimmen und 3 Nein-Stimmen abgelehnt.

TOP 7 (ehemals 9): Darstellung des Textes beziiglich der Haftungsiibernahme von
Griinenthal auf der Homepage der Conterganstiftung

Der Stiftungsratsvorsitzende bat die Geschaftsstelle um Stellungnahme zum Antrag
von Herrn Stlrmer. Frau Held wies Herrn Stirmer darauf hin, dass sich der Text auf
der Homepage der Conterganstiftung unter folgendem Link befinde: https://conter-
gan-infoportal.de/stiftung/historie/erklaerung-des-stiftungsrates/

Herr Stiirmer zog seinen Antrag daraufhin zurtick.

TOP 8 a) - d) (ehemals 6 a) - d)): Multidisziplindre medizinische Kompetenzzentren

Der Stiftungsratsvorsitzende rief den Tagesordnungspunkt 8 auf und wies noch ein-
mal auf die zuvor vereinbarte Umstellung der Unterpunkte hin. Herr Stiirmer erhielt
das Wort und kiindigte an, die neuen Unterpunkte a), b) und c) zusammenfassen zu
wollen. Er dankte Vorstand und Geschiftsstelle fir deren Einsatz fiir die Kompetenz-
zentren. Er wies auf eine Feststellung des IGES-Institutes, namlich, dass die Zentren
nicht ideal im Bundesgebiet verteilt seien, hin. Er sprach sich zudem daftir aus, dass
die Betroffenenvertretung im Stiftungsrat starker eingebunden werden misse. Der
Stiftungsrat solle etwa Uber die Anzahl der zu férdernden Kompetenzzentren ent-
scheiden. Ein gemeinsamer Ausschuss kénne hieriiber, wie auch {iber die Auswahl der
einzelnen Einrichtungen entscheiden. Des Weiteren solle die Arbeit der Zentren unter
Beteiligung der Betroffenenvertretung evaluiert werden. Die Forderrichtlinien sollten
dahingehend erganzt werden, dass die Zustimmung des Stiftungsrates erforderlich
sei. Der Stiftungsrat solle aulRerdem eine Fristverlangerung fiir die Priifung der For-
derantrage priifen. Die derzeitige Frist von zehn Tagen sei nicht ausreichend. Eine Be-
teiligung des Stiftungsrates im Benehmen sei zudem nicht angemessen, der Stif-
tungsrat misse (iber die Forderantrage abstimmen. GemaR § 6 Abs. 6 ContStifG habe
der Stiftungsrat iber alle grundsatzlichen Angelegenheiten abzustimmen. Hierunter
seien auch die Forderantrage der multidisziplindren medizinischen Kompetenzzen-
tren mit einzuschliel3en.

Frau Ehrt stimmte Herrn Stiirmer darin zu, dass die Frist nicht angemessen sei. Auch
sie habe Vorschlige fiir Anderungen der Férderrichtlinie, die auf den Ergebnissen der
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IGES-Studie beruhten. Ein wesentlicher Aspekt sei hierbei eine Ausweitung des For-
derzeitraums. Ein Jahr sei zu kurz. Zudem missten die Personalkosten hoher ange-
setzt werden. Sofern die bewilligten Fordermittel im Forderjahr nicht vollstandig aus-
geschopft wirden, missten die Mittel in das Folgejahr Gbertragen werden diirfen.
Des Weiteren missten die Kompetenzzentren voll finanziert und die Klausel zur fi-
nanziellen Eigenbeteiligung von 20 % abgeschafft werden. Die Zentren missten zu-
dem beim Wissensaufbau und -transfer an die Betroffenen besser unterstitzt wer-
den. Grundsatzlich sei der Erhalt der Kompetenzzentren durch eine Unterfinanzie-
rung gefahrdet. Einige Zentren kénnten nur aufrechterhalten werden, weil sie zusatz-
lich von anderen Stiftungen mitfinanziert wiirden. Die Conterganstiftung musse diese
vollstandig finanzieren.

Der Stiftungsratsvorsitzende wies auf die besondere Bedeutung der Kompetenzzen-
tren fir die Betroffen hin. Er konne sich nicht vorstellen, dass die Zeit der Stiftungs-
ratssitzung ausreichend sei, um die von Frau Ehrt und Herrn Stiirmer gestellten An-
trage angemessen zu besprechen. Daher schlug er vor, dass die Betroffenenvertreter
diese in einem separaten Gesprach mit dem Vorstand diskutieren sollten, mit dem
Ziel, eine Ubersicht (iber die Forderungen und Anderungswiinsche samt einer rechtli-
chen Einschatzung lber die Machbarkeit zu erstellen. Neben den Betroffenenvertre-
tern und dem Stiftungsvorstand sollten hierbei auch die Interessenverbande und die
zustandigen Mitarbeitenden der Geschaftsstelle anwesend sein. Damit in der nachs-
ten Stiftungsratssitzung eine konsensuale Befassung mit den Punkten moglich sei,
solle so folglich eine beschlussfahige Vorlage erarbeitet werden. Frau Wesche wies
darauf hin, dass in einem solchen Gesprach die zuwendungsrechtlichen Fragestellun-
gen gepriift werden missten und machte darauf aufmerksam, dass berticksichtigt
werden musse, dass der Stiftungsrat ein Aufsichts- und kein Entscheidungsgremium
sei. Herr Stlirmer fragte, wer genau an dem Austausch teilnehmen solle. Der Vor-
standsvorsitzende schlug vor, dass neben den Betroffenenvertretern, der Bundesver-
band als Dachverband der Interessenvertretungen einbezogen werden kénnte. Durch
die Teilnahme von Herrn Stiirmer sei auch das Contergannetzwerk Deutschland e. V.
vertreten. Da man Giber Zuwendungen des Bundes spreche und sich auf zuwendungs-
rechtlich mogliche Losungen einigen misse, konne man nicht die Kompetenzzentren
selbst in die Entscheidungsfindung einbinden. Die geltende Forderrichtlinie sei zudem
vom Stiftungsrat beschlossen worden. Der Stiftungsratsvorsitzende stimmte dem
Vorschlag des Vorstandsvorsitzenden zu und legte als Gesprachsgrundlage die Unter-
punkte a) bis c) fest und Gbergab Frau Ehrt und Herr Stiirmer das Schlusswort fiir den
Tagesordnungspunkt. Herr Stiirmer sprach sich fiir eine Beteiligung der Kliniken aus.
Frau Ehrt wies darauf hin, dass eine Versorgung in der Flache sichergestellt werden
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musse. Frau Wesche betonte, dass sie die Priifung der Aufgabe in der Zustandigkeit
der Stiftung und nicht des Stiftungsrates sehe. Der Stiftungsratsvorsitzende wies
noch einmal darauf hin, dass das Ziel die Erstellung einer beschlussfahigen Vorlage
sei.

Der Vorstandsvorsitzende sagte zu, dass die Geschaftsstelle hierzu einladen werde.

TOP 9 (ehemals 7): Kostenordnung der Medizinischen Kommissionen

Der Stiftungsratsvorsitzende tibertrug das Wort an die Geschiftsstelle der Contergan-
stiftung. Frau Viol fihrte aus. Eine Anpassung der Kostenordnung sei laut Geschafts-
ordnung der Medizinischen Kommissionen erforderlich und langst tiberfillig gewe-
sen. Die Kosten seien generell gestiegen und die neue Geschaftsordnung beinhalte
neue Aufgaben, die in der Verglitungsstruktur berlicksichtigt werden miissten. Der
Stiftungsratsvorsitzende stellte fest, dass die Griinde fiir die Anderungen nachvoll-
ziehbar und angemessen seien. Eine riickwirkende Beriicksichtigung sei seines Erach-
tens jedoch aufgrund der Jahrlichkeit des Haushaltes problematisch. Er schlug daher
vor, dass die Kostenordnung zum 01.01.2025 in Kraft treten kénne. Die Deckelung der
Vergiitung des Kommissionsvorsitzenden solle in besonderen Fillen auf die maximal
doppelte Pauschale begrenzt werden. Die Formulierung unter Punkt 1. V. der Kosten-
ordnung ,In Fallen mit aullergewdhnlichem Bewertungsaufwand kann nach Abstim-
mung zwischen den Kommissionsvorsitzenden und dem Stiftungsvorstand eine
mehrfache Pauschale gewdhrt werden.” solle daher umformuliert werden in ,,In Fal-
len mit auBergewdhnlichem Bewertungsaufwand kann nach Abstimmung zwischen
den Kommissionsvorsitzenden und dem Stiftungsvorstand eine doppelte Pauschale
gewahrt werden.”. Frau Wesche stimmte den Einordnungen des Stiftungsratsvorsit-
zenden hinsichtlich des riickwirkenden Inkrafttretens der Kostenordnung und der
Formulierung zur Verglitung des Kommissionsvorsitzenden zu.

Abstimmung:

Die Kostenordnung wurde mit den vorgenannten Anderungen einstimmig beschlos-
sen.

TOP 10: Fragerecht des Auditoriums (10 Minuten)

Der Stiftungsratsvorsitzende gab den anwesenden Personen im Auditorium die Mog-
lichkeit, Fragen an den Stiftungsrat zu stellen.
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Es wurde nach dem Sachstand hinsichtlich einer Hinterbliebenenversorgung gefragt.
Herr Stiirmer antwortete, dass hierflir der Deutsche Bundestag zustdndig sei. Die Be-
richterstatterinnen und Berichterstatter fiir das Thema Contergan miissten nach der
jingsten Regierungsbildung in den jeweiligen Fraktionen noch ernannt werden. Die
Gesprache wiirden sodann seitens der Betroffenenvertretung wieder aufgenommen.
In der letzten Legislaturperiode hatten sich die Fraktionen der CDU/CSU und SPD ei-
ner Hinterbliebenenversorgung gegeniiber offen gezeigt. Frau Ehrt teilte mit, dass die
letzte Anhorung hierzu im November letzten Jahres stattgefunden hitte.

Herr Schara ergriff das Wort. Er zeigte sich betroffen angesichts der heutigen Abstim-
mung Uber die Einstellung von Gebardensprachdolmetschenden in der Geschafts-
stelle der Conterganstiftung. Der Bedarf sei vorhanden und misse gedeckt werden.
Herr Fernandez-Garcia unterstitzte die Ausfihrungen von Herrn Schara. Frau Ehrt
schlug vor, dass die Betroffenenvertretung einen regelmaRigen Austausch mit den
horgeschadigten Betroffenen fiihren kénne. Herr Stiirmer wies darauf hin, dass den
Betroffenenvertretern hierfiir die Kosten fiir Gebardensprachdolmetschung von der
Stiftung erstattet wiirden. Der Vorstandsvorsitzende schlug vor, dass bei den Gespra-
chen des Vorstands mit der Betroffenenvertretung des Stiftungsrates zukiinftig auch
die Vertreter der gehérlosen Menschen mit Conterganschadigung teilnehmen kénn-
ten. Herr Schara begriiRte diesen Vorschlag.

TOP 11: Verschiedenes

Herr Stiirmer stellte einen dringenden Bedarf hinsichtlich Gebardensprachdolmet-
schung in der Geschaftsstelle der Conterganstiftung fest und beantragte eine Abstim-
mung darliber, dass die Geschaftsstelle den Auftrag erhalte, bis zur nachsten Stif-
tungsratssitzung zu priifen, unter welchen Voraussetzungen Gebdrdensprachdolmet-
schende eingestellt werden konnten. Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin,
dass der Tagesordnungspunkt geschlossen sei und der Antrag nun nicht umformuliert
erneut zur Abstimmung gestellt werden konne. Der Vorstandsvorsitzende erganzte,
dass unter dem Tagesordnungspunkt Verschiedenes kein Antrag gestellt werden
konne. Der Vorstand kdénne aber um eine Priifung gebeten werden.

Herr Stirmer beantragte, dass der Stiftungsrat den Vorstand darum ersuche, bis zur
nachsten Stiftungsratssitzung zu eruieren, in welche ggfs. hohere Entgelt- oder Be-
soldungsgruppe eine etwaige Gebardensprachdolmetscherin /ein etwaiger Gebarden-
sprachdolmetscher eingestellt werden kdnnte und wie man zu einer solchen Entgelt-
oder Besoldungsgruppe kommen kénne. Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf
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hin, dass die protokollarisch erfassten Zusagen des Vorstandsvorsitzenden zu diesem
Thema ausreichend seien und diesen Antrag entbehrlich machten.

Der Stiftungsratsvorsitzende dankte den Mitgliedern des Stiftungsrates und des Vor-
stands fir die gute konstruktive Zusammenarbeit. Er dankte dariber hinaus den Mit-
arbeitenden der Geschiftsstelle fiir die Organisation der Sitzung sowie den Gebar-
densprach- und Schriftdolmetscherinnen, der Haustechnik und den Mitarbeitenden
des Catering-Unternehmens fiir ihre Arbeit.

In eigener Sache teilte der Stiftungsratsvorsitzende mit, dass er von Frau Ministerin in
den einstweiligen Ruhestand versetzt worden sei. Dies sei daher seine letzte Sitzung
als Stiftungsratsvorsitzender der Conterganstiftung gewesen. Er bedankte sich fiir die

Zusammenarbeit in den letzten zweieinhalb Jahren.

Der Stiftungsratsvorsitzende beendet den 6ffentlichen Sitzungsteil um 16.40 Uhr.

Geschaftsstelle Vorsitzender des Stiftungsrates
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