g CONTERGANSTIFTUNG

Verlaufsprotokoll - Offentlicher Teil

Thema: 118. Sitzung des Stiftungsrates der Conterganstiftung
Termin: 19.11.2025

11:00 Uhr bis 13:05 Uhr
13:53 Uhr bis 16:51 Uhr

Ort:  Bundesamt fiir Familie und zivilgesellschaftliche Aufgaben, An den Gelenkbo-

genhallen 2-6, Seminarraum 1+2, 50679 Kéln

Teilnehmerinnen/Teilnehmer
Stiftungsrat:

e Herr Dr. Christoph Steegmans (nach seiner Wahl: Vorsitzender des Stiftungsra-
tes)

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

e  Frau Barbel Kroll (Mitglied des Stiftungsrates fiir 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:

e  Frau Katja Held (Leitung der Geschiftsstelle)

e  Frau Sandra Viol (stellv. Leitung der Geschaftsstelle)

e  Frau Hanna Goser (Mitarbeiterin der Geschaftsstelle)

e  Frau Thanh Ha Christina Nguyen (Mitarbeiterin der Geschéftsstelle)
e  Herr Christoph Umlau (Mitarbeiter der Geschaftsstelle, Protokoll)

STIFTUNG
W OFFENTLICHEN
> RECHTS #f.

Geschiftsstelle des Vorstandes der Conterganstiftung
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Sonstige:

e  Frau Dr. Christine Stiiben (BMBFSF)J)

e  Frau Nancy Roski (Assistenz von Herrn Stiirmer)

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

Tagesordnung - Offentlicher Teil

TOP 1: BegriiRung und Genehmigung der Tagesordnung

TOP 2: Wahl der Sitzungsleitung

TOP 3: Wahl der oder des Stiftungsratsvorsitzenden

TOP 4: Wahl der oder des stellvertretenden Stiftungsratsvorsitzenden

TOP5: Genehmigung der Tagesordnung

TOP 6: Kenntnisnahme/Genehmigung des Protokolls des 6ffentlichen Teils der

117. Sitzung des Stiftungsrates

TOP 7: Bericht des Vorstandes mit Aussprache
TOP 8: Patientenregister (Aussprache)
TOP9: Zukunftskongress 2027

TOP 10: Haushaltsplan 2026
TOP 11: Vergabeplan 2026/27
TOP 12: Anpassung Geschaftsordnung Medizinische Kommission

TOP 13: Multidisziplindare medizinische Kompetenzzentren
a) Anpassung Forderrichtlinie
b) Evaluierung, Umstrukturierung unter Beteiligung Betroffenenvertre-
ter

c) Anderung der Richtlinien bez. der Férderung der Kompetenzzentren
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d) Weitere Verbesserung der Richtlinie fiir die Férderung multidiszipli-

narer medizinischer Kompetenzzentren durch die Conterganstiftung

TOP 14: Beriicksichtigung von adaquater Gebardensprachkompetenz bei der Er-
stellung von Anforderungsprofilen beziiglich kiinftig einzustellender

Verwaltungsmitarbeiter*innen in der Conterganstiftung

TOP 15: Fragerecht des Auditoriums (10 Minuten)
TOP 16: Verschiedenes

TOP 1: BegriiBung und Genehmigung der Tagesordnung

Herr Dr. Steegmans eréffnete die 118. Sitzung des Stiftungsrates der Conterganstif-
tung in Koln. Er (ibergab das Wort zunachst an die Prasidentin des Bundesamtes fiir
Familie und zivilgesellschaftliche Aufgaben (BAFzA), Martina Hannak, die die Anwe-
senden herzlich im Hause willkommen hiel8 und die Sitzung anschliefend wieder ver-
lieR.

Herr Dr. Steegmans stellte sich vor und teilte mit, dass er seit 01.09.2025 neues Mit-
glied im Stiftungsrat fir das BMBFSF)J sei. Er wies darauf hin, dass der Stiftungsrat
zurzeit formal Gber keinen Vorsitz bzw. stellvertretenden Vorsitz verfiige. Nach eini-
gen allgemeinen Informationen wies er darauf hin, dass bis zur anschlieRenden Wahl
des Stiftungsratsvorsitzes zunachst eine Sitzungsleitung zu wahlen sei. Dann folge die
Wahl der Stellvertretung.

Herr Dr. Steegmans stellte fest, dass fiir den Vorstand Herr Hackler und Herr Dickel
sowie fiir die Geschaftsstelle Frau Held, Frau Viol, Frau Nguyen, Frau Géser und Herr
Umlau anwesend seien. Fiir das BMBFSFJ sei Frau Dr. Stiiben als zustandige Leiterin
des Referates 112 anwesend. Am Rande der Sitzung stiinden zudem Mitarbeitende
der Geschaftsstelle aus dem Beratungs- und Leistungsbereich fiir Fragen der Gaste
zur Verflgung.

An das Auditorium gab er den Hinweis, dass fiir Menschen mit Horbeeintrachtigung
Platze in der ersten Reihe des Auditoriums reserviert worden seien. Diese seien durch
Platzkarten kenntlich gemacht. Menschen mit Horbeeintrachtigung kénnten so un-
mittelbar vor den Gebardensprachdolmetscherinnen Platz nehmen.
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Herr Dr. Steegmans informierte zum Sitzungsverlauf die Anwesenden dartiiber, dass
die Sitzung von 11:00 Uhr bis 17:00 Uhr anberaumt sei und aufgrund von verbindli-
chen Zugverbindungen der Anwesenden nicht verlangert werden kénne. Bis 16:30
Uhr tage man o6ffentlich, anschlieRend gebe es noch einen nichtéffentlichen Sit-
zungsteil. Die Anwesenden wurden gebeten, fiir ein optimales Horverstandnis bei ih-
ren Redebeitragen die Tischmikrofone zu benutzen. Rederecht hatten nur die or-
dentlichen Stiftungsratsmitglieder bzw. in deren Abwesenheit die stellvertretenden
Mitglieder. Ausnahme sei hier das 10-minitige Fragerecht des Auditoriums unter
TOP 15.

Herr Dr. Steegmans stellte die Beschlussfahigkeit gemaR § 6 Abs. 7 S. 1 Contergan-
stiftungsgesetz (ContStifG) fest. In Bezug auf § 8 Abs. 4 der Satzung der Contergan-
stiftung i.V.m. § 1 Abs. 4 der Geschaftsordnung des Stiftungsrates wurde festgestellt,
dass die Einladung an die Stiftungsratsmitglieder am 28.10.2025 versendet und zu-
sammen mit der Tagesordnung auf der Webseite der Stiftung fristgerecht veréffent-
licht worden sei. Die Einladung sei aufgrund des vakanten Vorsitzes dieses Mal zur
Herstellung der Handlungsfahigkeit von der Geschiftsstelle versendet worden. Die
Stiftungsratsmitglieder einigten sich darauf, dass die Zusammenkunft zum Zwecke
der Beschlussfassung erfolge und vereinbarten zu diesem - vom Wortlaut der Sat-
zung abweichenden Vorgehen - einen Riigeverzicht.

TOP 2: Wahl der Sitzungsleitung

Herr Dr. Steegmans trug vor, dass die Sitzungsleitung nach § 1 Abs. 2 der Geschafts-
ordnung des Stiftungsrates aus der Mitte des Stiftungsrates zu erfolgen habe. Er
schlug vor, Herrn Stiirmer als dienstaltestes Mitglied fiir die Wahl des Stiftungsrats-
vorsitzenden voriibergehend die Sitzungsleitung zu tbertragen. Er fragte die ibrigen
Stiftungsratsmitglieder, ob sie weitere Vorschlage hatten. Das war nicht der Fall. Herr
Stirmer erklarte sich damit einverstanden, die Sitzungsleitung im Falle seiner Wahl
zu Gbernehmen.

Abstimmung:

Der Stiftungsrat beschloss einstimmig, die Sitzungsleitung an Herrn Stiirmer zu tber-
tragen.
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TOP 3: Wahl der oder des Stiftungsratsvorsitzenden

Herr Stiirmer trug vor, dass der Stiftungsrat aus den vom BMBFSFJ benannten Mit-
gliedern gemaR § 6 Abs. 2 ContStifG die Vorsitzende oder den Vorsitzenden mit ein-
facher Mehrheit wahle. Bei den benannten Mitgliedern handele es sich um die Res-
sortvertretungen des Bundesministeriums der Finanzen (BMF), des Bundesministeri-
ums fir Arbeit und Soziales (BMAS) sowie um das BMBFSFJ. Er teilte mit, dass Herr
Dr. Steegmans und Frau Deihimi zum 01.09.2025 von der Bundesministerin fiir Bil-
dung, Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMBFSFJ) zum ordentlichen bzw. zum
stellvertretenden Mitglied des Stiftungsrates fiir das BMBFSFJ ernannt worden seien.
Herr Dr. Steegmans stehe fiir den ordentlichen Vorsitz des Stiftungsrates zur Verfii-
gung. Er gab den Anwesenden die Gelegenheit, Fragen an Herrn Dr. Steegmans zu
stellen.

Frau Ehrt wies auf Bestrebungen fiir mehr Kompetenzen der Betroffenen in der Con-
terganstiftung in der letzten Legislaturperiode hin. Bislang finde jedoch keine gleich-
wertige Behandlung statt. So sei etwa der Bericht des Bundesrechnungshofes (BRH)
der Betroffenenvertretung nur auf Nachfrage zur Verfligung gestellt worden. Sie
fragte Herrn Dr. Steegmans, wie er die Zusammenarbeit mit und die Position der Be-
troffenen in der Stiftung sehe. Herr Dr. Steegmans antwortete, dass die Stiftungsrats-
mitglieder auf einen gleichen Informationsstand zu setzen seien und keine Unter-
schiede zwischen Betroffenen und Nichtbetroffenen gemacht werden diirften. Zum
Bericht des BRH fiihrte er aus, dass der BRH (ber die Weitergabe oder Veroffentli-
chung entscheide. Eine Nachfrage beim BRH sei daher vor Weitergabe immer erfor-
derlich. Eine gewisse Trennlinie misse zwischen der Stiftung und dem Stiftungsrat
immer bestehen bleiben. Der Stiftungsrat sei nicht der standige Begleiter des Vor-
standes und seiner Geschaftsstelle. Er bot an, bei Unstimmigkeiten die Aussprache zu
moderieren. Er strebe dabei einen Ausgleich zum Informationsinteresse der Betroffe-
nenvertretung an.

Herr Stiirmer fragte, ob Herr Dr. Steegmans alle Stiftungsratsmitglieder stets auf den-
selben Wissensstand stellen wolle. Herr Dr. Steegmans bejahte dies.

Herr Stiirmer wies darauf hin, dass die Betroffenen im Stiftungsrat strukturell in der
Minderheit seien. Seiner Meinung nach sei Paritat erforderlich. Er fragte Herrn Dr.
Steegmans, wie er zu einer héhergradigen Beteiligung der Betroffenen im Stiftungs-
geschehen stehe und in welchen Formen diese seiner Meinung nach moglich sei. Herr
Dr. Steegmans sagte, dass er zunachst Erfahrungen sammeln und sehen wolle, wie
die derzeitigen Beteiligungen greifen. Wenn es um Bundesgelder gehe, werde aber
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der Bund immer die Mehrheit in den Entscheidungsgremien behalten. Dies werde der
Gesetzgeber nicht anders regeln, da der Bund die Verantwortung fir die Verwendung
der Bundesmittel trage. Herr Stiirmer sagte, dass eine hohergradige Beteiligung aber
etwa mit Blick auf die Kompetenzzentren erforderlich sei. Herr Dr. Steegmans wies
darauf hin, dass es bei einer Paritat im Stiftungsrat im Zweifelsfall bei solchen Fragen
zu einem Patt kommen wiirde und die Situation sich dadurch nicht andern wiirde. Er
werde sich darum kiimmern, dass die Betroffenenvertretung angemessenes Gehor
finden wiirde.

Herr Stirmer rief zur Abstimmung tiber die Wahl von Herrn Dr. Steegmans zum Stif-
tungsratsvorsitzenden auf.

Abstimmung:

Herr Dr. Steegmans (im Folgenden: der Stiftungsratsvorsitzende) wurde mit 4 Ja-
Stimmen zum Stiftungsratsvorsitzenden gewahlt. Er selbst enthielt sich bei der Ab-
stimmung. Er nahm die Wahl an und tGbernahm die Sitzungsleitung.

TOP 4: Wahl der oder des stellvertretenden Stiftungsratsvorsitzenden

Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin, dass gemal} § 6 Abs. 2 ContStifG die
oder der stellvertretende Stiftungsratsvorsitzende mit einfacher Mehrheit aus den
vom BMBFSFJ benannten Mitgliedern (BMF, BMAS und BMBFSFJ) gewdhlt werde. Er
teilte mit, dass Frau Honey Deihimi sich bereits in einer Videokonferenz im Vorfeld
der heutigen Sitzung den Mitgliedern des Gremiums vorgestellt habe. Sie habe sich
einverstanden damit erklart, sich heute in Abwesenheit zur Wahl zu stellen. Der Stif-
tungsratsvorsitzende stellte kurz den Lebenslauf von Frau Deihimi vor und rief an-
schlieBend zur Abstimmung lber die Wahl von Frau Honey Deihimi auf.

Abstimmung:

Frau Honey Deihimi wurde in Abwesenheit einstimmig zur stellvertretenden Stif-
tungsratsvorsitzenden gewabhlt. Der Stiftungsratsvorsitzende teilte mit, dass ihm von
Frau Deihimi die ausdriickliche Vollmacht erteilt worden sei, die Wahl in ihrem Na-
men anzunehmen.
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TOP 5: Genehmigung der Tagesordnung

Der Stiftungsratsvorsitzende fragte, ob es Anderungswiinsche hinsichtlich der Tages-
ordnung gebe.

Herr Stiirmer beantragte die TOP 13 ,Multidisziplindre medizinische Kompetenzzen-
tren“ und 14 ,Beriicksichtigung von adaquater Gebardensprachkompetenz bei der Er-
stellung von Anforderungsprofilen beziiglich kiinftig einzustellender Verwaltungs-
mitarbeiter*innen in der Conterganstiftung“ vor den TOP 8 zu ziehen. Diese Themen
sollten vor dem Haushaltsplan 2026 besprochen werden. Der Stiftungsratsvorsit-
zende wies darauf hin, dass die beiden Themen keine haushalterischen Auswirkungen
hatten. Herr Stirmer bekréftigte sein Begehr, die Themen vor dem Haushalts- und
Vergabeplan zu besprechen, da sie von duRerster Wichtigkeit fir die Betroffenen
seien und unbedingt am heutigen Tage abgehandelt werden missten. Der Stiftungs-
ratsvorsitzende wies daraufhin, dass auch der Haushalts- und Vergabeplan am heuti-
gen Tag beschlossen werden miissten. Er sprach sich daher fiir eine zligige Durchfiih-
rung der Sitzung aus. Herr Stiirmer beantragte, zumindest den TOP 14 vorzuziehen,
da dieser von hoher Bedeutung fiir die gehdrlosen Menschen mit Conterganschadi-
gung sei. Der Stiftungsratsvorsitzende rief hierliber zur Abstimmung auf und betonte,
dass man ein groRes Interesse daran habe, alle Themen der heutigen Tagesordnung
zu behandeln.

Abstimmung:

Es wurde einstimmig beschlossen, TOP 14 vor TOP 8 zu behandeln.

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

Der Stiftungsratsvorsitzende teilte mit, dass gemaR § 8 Abs. 8 S. 1 der Satzung der
Conterganstiftung tiber alle Beschliisse des Stiftungsrates ein Protokoll zu fertigen
sei, welches die Sitzungsleitung unterschreiben und den tibrigen Mitgliedern zur
Kenntnis zu geben habe. Das Protokoll der 117. Stiftungsratssitzung sei den Stif-
tungsratsmitgliedern am 28.07.2025 (ibersandt worden.

Es liege ein Anderungsantrag seitens des BMF vor. Dieser sei fristgerecht eingegan-
gen. Der Stiftungsratsvorsitzende rief zur Abstimmung auf.
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Abstimmung:

Das Protokoll des 6ffentlichen Teils der 117. Stiftungsratssitzung wurde unter Einbin-
dung der vom BMF beantragten Anderung einstimmig genehmigt.

TOP 7: Bericht des Vorstandes mit Aussprache

Der Stiftungsratsvorsitzende rief den TOP 7 auf und teilte mit, dass der Vorstandsvor-
sitzende seinen Bericht miindlich vortragen werde. Nach jedem Abschnitt werde es
die Gelegenheit geben, Fragen zu stellen. Er Gbertrug das Wort dem Vorstandsvorsit-
zenden.

Der Vorstandsvorsitzende gratulierte dem Stiftungsratsvorsitzenden zu seiner Wahl
als Stiftungsratsvorsitzender. Er wiinsche ihm viel Freude und Erfolg fiir diese ab-
wechslungsreiche aber auch herausfordernde Aufgabe. Man freue sich auf die Zusam-
menarbeit. Sodann sprach er Frau Kroll seinen Dank fir die Zusammenarbeit der letz-
ten Jahre aus, da diese im April 2026 in den Ruhestand eintrete und somit am heuti-
gen Tag ihre letzte Stiftungsratssitzung fiir das BMAS begleite.

Der Vorstandsvorsitzende fiihrte zu 17 Themen aus.

1. Urteil des Bundesverwaltungsgerichtes (im Folgenden: BVerwG) vom 09. Juli
2025

Der Vorstand habe, wie dem Stiftungsrat bereits berichtet, wegen des Beweismalista-
bes gegen das Urteil des Oberverwaltungsgerichtes (im Folgenden: OVG) vom
23.11.2023 Revision eingelegt. Hierzu hatte das OVG auch die Revision zugelassen.
Gleichzeitig habe man wegen der Feststellungen des OVG Miinster sofort die Ge-
schaftsordnung der Medizinischen Kommission neu gefasst, damit die Entscheidun-
gen formal korrekt sind. Die neue Geschaftsordnung habe der Stiftungsrat in der letz-
ten Sitzung am 23.10.2024 beschlossen. Sie sei am 01.11.2024 in Kraft getreten.

Mit Urteil vom 09.07.2025 habe das BVerwG festgestellt, dass die Anerkennung als
contergangeschadigte Person nur in Frage kommen kdnne, wenn bei mehreren in
Frage kommenden Ursachen die vorgeburtliche Einnahme von Contergan durch die
Mutter wahrend der Schwangerschaft die wahrscheinlichste Ursache sei. Damit habe
das BVerwG die langjahrige Rechtspraxis der Conterganstiftung bestatigt.

Dariiber hinaus habe sich aus der Auswertung der im Oktober dieses Jahres eingegan-
genen Urteilsgriinde die Notwendigkeit ergeben, die Geschaftsordnung der Medizini-
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schen Kommissionen bezogen auf die Entscheidungsfindung und die Entscheidungs-
fahigkeit erneut und abschliel’end zu prazisieren. Damit dies schnell erfolgen kénne,
habe man die notwendigen Verdanderungen in der liberarbeiteten Fassung den Stif-
tungsratsmitgliedern zur heutigen Sitzung kurzfristig zugeleitet, damit der Stiftungs-
rat die Geschaftsordnung heute beschlieRen und so umgehend Rechtskonformitat fiir
die Entscheidungen der Medizinischen Kommissionen herstellen konne. Damit sei
endgiiltig hochstrichterlich flr alle Beteiligten Rechtssicherheit gegeben.

2. Austausch zur Anpassung der Foérderrichtlinie der multidisziplindren medizini-
schen Kompetenzzentren

In der vergangenen Sitzung habe der Stiftungsratsvorsitzende den Vorstand gebeten,
mit Herrn Stirmer und Frau Ehrt Giber ihre Antrage zu der Forderrichtlinie zu beraten,
um sie fiir den Stiftungsrat beratungs- und beschlussfahig zu gestalten.

Der Austausch habe am 03.09.2025 in der Geschiftsstelle der Conterganstiftung
stattgefunden. Ebenfalls teilgenommen habe der Vorsitzende des Bundesverbandes
Contergangeschddigter e. V., Herr Stracke. Der Austausch sei konstruktiv und zielfiih-
rend gewesen.

Im Ergebnis sei Konsens zu drei Punkten erzielt worden:
e Verwaltungsvereinfachung fiir die Antragstellerinnen und Antragsteller
e Attraktivitdtssteigerung der Férderangebote
e Planungssicherheit fiir die Kompetenzzentren

Die konsentierten Ergebnisse seien dem Bundesrechnungshof zur Anhérung vorge-
legt worden, so dass der Stiftungsrat die Ergebnisse heute beschliefen kénne.

Der Vorstandsvorsitzende dankte der Geschaftsstelle fiir die gute Vorbereitung und
Gestaltung des Termins.

3. Austausch zur Einrichtung eines Notfall-Casemanagements

Am 03.09.2025 habe ein weiterer Austausch (iber die Einrichtung eines Notfall-Case-
managements flir Menschen mit Conterganschadigung stattgefunden. Hieran hatten
ebenfalls Frau Ehrt und Herr Stirmer teilgenommen. Herr Prof. Peters (Dr. Becker
Rhein-Sieg Klinik) und Herr Dr. Beyer (Schon Klinik Hamburg) seien digital zugeschal-
tet gewesen. Grundlage fir das Gesprach sei ein zuvor von Herrn Prof. Peters entwi-
ckeltes Konzeptpapier gewesen. Es sei konsentiert worden, dass man das Gesamtpro-
jektin drei Teile aufteile:
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e Erstellung von FAQs fir die unterschiedlichen Schadigungsmuster, die an-
schliefend von Betroffenen gegen zu priifen seien.

e Strukturierte Datenerhebung sowie Uberlegungen zur technischen Umsetzung
(Datentrager oder elektronische Patientenakte).

e Prifung der Umsetzbarkeit einer Rufbereitschaft im Notfall.

Man erwarte nun demnachst eine Kostenschatzung und einen Projektantrag fiir das
erste Teilprojekt.

4. Multidisziplindre medizinische Kompetenzzentren - Besichtigungen und Netz-
werkpartnerschaften

Der Vorstand habe an zwei weiteren Besichtigungen seit der letzten Stiftungsratssit-
zung teilgenommen. Am 26.06.2025 habe man die Klinik Hoher Meifdner in Bad
Sooden-Allendorf besichtigt und am 24.10.2025 am Regionaltreffen Stid im Kranken-
haus Rummelsberg in Schwarzenbruck teilgenommen. Die Treffen zeigten, dass das
Konzept des Austausches unter den Kompetenzzentren unter Beteiligung der Paten-
verbande funktioniere, auch wenn der Vorstandsvorsitzende sich noch konkretere Er-
gebnisse hinsichtlich der Behandlung von Menschen mit Conterganschadigung hier-
durch erhoffe. Das Krankenhaus Rummelsberg entwickle sich zurzeit von einer ortho-
padischen Fachklinik zu einem Maximalversorger und werde bis 2027 in ein neues Ge-
baude umziehen. Dann wiirden auch die von Betroffenen bemangelten Nasszellen
grold genug sein, so dass sich in den Zimmern auch Personen mit Elektrorollstiihlen
vollstandig selbststandig versorgen konnten. Die Nutzungszahlen missten im Blick
gehalten werden, um die Behandlungskompetenz entwickeln und sichern zu kénnen.
Man freue sich, dass man weitere Netzwerkpartnerschaften habe schliefen kdnnen.
U. a. mit dem Reha-Zentrum Hess GmbH und Co. KG in Bietigheim-Vaihingen mit
zwei Kliniken fiir Orthopadie und Psychosomatik. Eine Anfrage an das Robert-Bosch
Klinikum in Stuttgart mithilfe von Frau Dr. Satrapa-Schill laufe noch. Des Weiteren
habe man noch das VAMED Reha-Zentrum in Bad Gronenbach, dass insbesondere
Menschen mit Horschdadigungen unterstiitze, sowie die Zahnklinik Mundwerk in Ber-
lin hinzugewinnen kénnen.

Inzwischen wiirden zudem Ulber 180 Allgemeinmedizinerinnen und Allgemeinmedizi-
ner, die von Betroffenen benannt worden waren, den Newsletter der Kompetenzzen-
tren beziehen.

5. Multidisziplindre medizinische Kompetenzzentren - Beschwerden, Lob und
Anerkennung
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In den vergangenen zwei Jahren seien insgesamt acht Beschwerden zu den Kompe-
tenzzentren von Patientinnen und Patienten eingegangen. Der Beratungsbereich
gehe bei Beschwerden wie folgt vor:

a) Die beschwerdefiihrenden Personen wiirden angefragt, ob sie der personenbe-
zogenen Weiterleitung ihrer Erfahrungen an das entsprechende Kompetenz-
zentrum und/oder einen bilateralen Austausch zustimmen mochten.

b) Die Kompetenzzentren wiirden gebeten, zu den vorgebrachten Anliegen Stel-
lung zu nehmen.

c) Anschliefend priife der Beratungsbereich die Riickmeldung des entsprechen-
den Kompetenzzentrums auf mégliche zuwendungsrechtliche Konsequenzen.

Uberdies erhalte der Beratungsbereich vor allem Lob, Anerkennung und Dank von
den Betroffenen fir die Arbeit der Kompetenzzentren. Die Riickmeldungen erhalte
man Uber die Auswertungsbogen mit Fragen fiir das Qualitditsmanagement der Zen-
tren, aber auch im personlichen Gesprach mit Betroffenen bei den Besuchen der Zen-
tren. Jiingst habe den Vorstandsvorsitzenden ein Lob zum Kompetenzzentrum in Al-
tenberg erreicht. Die Dankbarkeit, die man von Betroffenen erfahre, sei eine gute Mo-
tivation und tue dem Vorstand und auch den Mitarbeitenden in der Geschaftsstelle
gut.

6. Notfallausweis

Die DIAKOVERE Annastift aus Hannover habe beim letzten Gesamttreffen der Kom-
petenzzentren in der Klinik Hoher MeiRner in Bad Sooden-Allendorf (14.11.2024) die
Idee eines Notfall-Ausweises vorgestellt.

Der Vorstand habe diese Idee aufgegriffen und der Beratungsbereich habe in Zusam-
menarbeit mit den Kompetenzzentren eine Vorlage entwickelt. Diese sei allen Be-
troffenen im Juni 2025 mit dem halbjahrlichen Infoschreiben zugesendet worden. Zu-
satzlich stehe er im Contergan-Infoportal zum Download zur Verfligung. Der Notfal-
lausweis biete die Moglichkeit, Angaben zu medizinischen Besonderheiten (z. B. Diag-
nosen, Vorerkrankungen, Medikationsplan oder Allergien), Informationen zu medizi-
nischen Ansprechpersonen, privaten Notfallkontakten und Hinweisen zum Vorgehen
bei Blutabnahmen und Blutdruckmessung zu hinterlegen. Damit biindele der Ausweis
alle wichtigen Informationen zum Gesundheitszustand und kénne auch bei der erst-
maligen Vorstellung bei neuen Arztinnen und Arzten vorgezeigt werden.

7. Vermehrter Eingang von Neuantrdgen
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Der Vorstandsvorsitzende informierte dariiber, dass seit einigen Wochen vermehrt
Neuantrage in der Geschaftsstelle eingingen. Grundsatzlich habe natiirlich jede Per-
son das Recht, einen Antrag auf Leistungen der Conterganstiftung zu stellen. Er wolle
dennoch darauf hinweisen, dass man die Beflirchtung hege, dass viele der Antrage auf
Ermutigungen von AuRen und dem Schiiren falscher Hoffnungen fulRen, was der Vor-
stand bedenklich fande. Die erhebliche Anzahl an Neuantragen werde zu hohen
Mehrkosten fiir die Medizinischen Kommissionen fiihren.

8. Starkere Beriicksichtigung von Menschen mit Conterganschadigung in der ge-
riatrischen Rehabilitation

Mit einem Schreiben an den Vorsitzenden des Spitzenverbands Bund der Krankenkas-
sen habe man am 18.08.2025 auf den erhdhten Rehabilitationsbedarf von Menschen
mit Conterganschadigung aufmerksam gemacht, um die Lebensqualitdt und Teilhabe
der Betroffenen nachhaltig zu verbessern. Bei Menschen mit Conterganschadigung
komme es bereits seit dem 50. Lebensjahr zu funktionellen Einschrankungen und Er-
krankungen, die in der Allgemeinbevélkerung erst deutlich spater auftraten. Bereits
2008 habe das Bundesministerium fiir Gesundheit Empfehlungen zur Versorgung von
Menschen mit Conterganschadigung veroffentlicht, die 2018 vom GKV-Spitzenver-
band aufgegriffen worden seien. In seiner Antwort habe sich der GKV-Spitzenver-
band offen fiir das Anliegen gezeigt und die Krankenkassen mit einem Rundschreiben
Uber den erhéhten Rehabilitationsbedarf informiert. Damit werde ein wichtiger Im-
puls gesetzt, um die medizinische Versorgung der Betroffenen weiter zu verbessern
und ihre Teilhabe auch im fortgeschrittenen Alter nachhaltig zu sichern.

Der Vorstandsvorsitzende sprach Frau Ehrt an, die einen Antrag zur Abhilfe bei den
besonderen Problemstellungen bei der stationdren Rehabilitation fiir die Sitzung ein-
gereicht hatte und bestatigte ihr, dass es auch ein wichtiges Anliegen des Vorstands
sei, eine optimale Versorgung von Menschen mit Conterganschadigung in der statio-
naren Rehabilitation sicherzustellen.

9. GefaRstudie — Inanspruchnahme auslandischer Betroffener

Die Geschaftsstelle habe vermehrt Anfragen erhalten, ob auch ausldndische Be-
troffene an der Gefdl3studie teilnehmen kénnten. Das sei aus organisatorischen Griin-
den leider nicht moglich. Bei einer Teilnahme von ausldndischen Betroffenen miisste
die Anwesenheit von Dolmetschenden sichergestellt und samtliche Formulare in ei-
ner rechtsverbindlichen Ubersetzung in den Landessprachen der teilnehmenden Per-
sonen zur Verfiigung gestellt werden. Die zusatzlichen Kosten seien vom Studien-
budget nicht abgedeckt.

Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass selbstverstandlich alle Leistungsemp-
fangerinnen und Leistungsempfanger der Conterganstiftung die Moglichkeit hatten,
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Revisionsantrage zu stellen, sollte die Studie zu dem Ergebnis kommen, dass Conter-
gan fir die vorgeburtliche Schadigung von GefalRen verantwortlich sei. Wer fiir sich
selbst abkldren wolle, ob bei ihm oder ihr GefdRschdden vorliegen, kénne die Unter-
suchungen heimatnah selbststandig durchfiihren lassen. Hierfiir konne z. B. die jahrli-
che Pauschale fiir spezifische Bedarfe verwendet werden.

10. Umsetzung des Beschlusses des BVerfG hinsichtlich der Anrechnung von Leis-
tungen Dritter

Der Vorstandsvorsitzende fiihrte aus, dass das Bundesverfassungsgericht in seinem
Beschluss vom 21.11.2023 festgestellt habe, dass die Vorgehensweise der Contergan-
stiftung hinsichtlich der Anrechnung von Leistungen Dritter gemaR § 15 Abs. 2 S. 2
ContStifG im Einklang mit dem Grundgesetz stehe.

Die Geschaftsstelle sei nach wie vor mit der Umsetzung dieses Beschlusses befasst.
Unter anderem mussten Leistungen von Betroffenen aus Brasilien, Belgien und Irland
zurlickgefordert werden. Insgesamt betrage die Hohe der zuriickzufordernden
Summe etwa 3,8 Millionen Euro. Hiervon entfielen etwa 2,9 Millionen Euro auf Leis-
tungen aus Belgien.

Der Vorstandsvorsitzende betonte, dass die Stiftung rechtlich dazu verpflichtet sei,
die Gelder zuriickzufordern. Hierbei bemiihe man sich nach allen Kraften darum, so-
zialvertragliche Losungen fiir die Betroffenen zu finden.

11. Expertinnen- und Expertenkommission

Der Vorstandsvorsitzende berichtete, dass am 10.06.2025 und am 18.09.2025 die
siebte und achte Sitzung der Expertinnen- und Expertenkommission stattgefunden
hatten. Am 01.12.2025 werde die Kommission zu einer neunten Sitzung zusammen-
kommen.

Die Arbeit der Kommission schreite planmiRig voran. Die Ubergabe des Abschlussbe-
richts an den Vorstand werde im Rahmen der zehnten Kommissionssitzung am
23.04.2026 in Koln stattfinden.

Man freue sich auf den Abschlussbericht und sei (iberzeugt davon, dass hiermit ein
groler Beitrag fiir die weitere gesundheitliche und soziale Versorgung von Menschen
mit Conterganschadigung geleistet werde.

12. Gesundheitskongress der ICTA (Internationale Contergan und Thalidomid Alli-
anz) 2026

Der Vorstand sei auf die Ausrichtung eines internationalen Gesundheitskongresses im
Jahr 2026 hingewiesen worden, den Frau Schmidt-Herterich und Herr Herterich fir
die ICTA im Jahr 2026 in Egmond an Zee in den Niederlanden ausrichten wiirden.
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Der Vorstandsvorsitzende zeigte sich begeistert vom Engagement und der Idee und
sagte die Mitwirkung des Stiftungsvorstandes zu. Er hoffe auf eine rege Teilnahme
sowie auf viele gute Gesprache und Kontakte.

13. Imagefilme

Der Vorstandsvorsitzende informierte dariiber, dass die Stiftung fiir das kommende
Jahr die Produktion von Imagefilmen fir die multidisziplinaren medizinischen Kom-
petenzzentren plane. Hierdurch wolle man die Zentren noch bekannter machen und
eventuelle Vorbehalte abbauen, um die Inanspruchnahme der Leistungen in den Zen-
tren zu erhéhen. In einem ersten Schritt habe die Geschaftsstelle die Zentren zur Mit-
wirkung abgefragt und von neun der zehn Zentren eine Zusage erhalten. In einem
nachsten Schritt werde man auf die Patenverbande zugehen, um diese in die Umset-
zung der Filme einzubinden. Das Vergabeverfahren an eine Produktionsfirma beginne
spatestens Anfang des Jahres 2026. Bis zum Herbst 2026 sollen die Imagefilme fertig-
gestellt und veroffentlicht werden. Perspektivisch plane man hierfiir die Einrichtung
einer eigenen Homepage, die neben dem Contergan-Infoportal verstarkt die Gesund-
heitsthemen der Conterganstiftung abbilden solle.

Im Zuge der heutigen Beschlussfassung zum Vergabeplan 2026/27 freue man sich auf
eine hierauf bezogene Aussprache.

14. Zukunftskongress 2027

Mit der Férderung der zehn multidisziplinaren medizinischen Kompetenzzentren, der
Initiilerung der Gefallstudie und der Einsetzung einer Expertinnen -und Expertenkom-
mission fir zukunftsgewandte Themenstellungen habe man in den letzten Jahren die
gesundheitliche Versorgung und die soziale Begleitung der Menschen mit Contergan-
schadigung im Alter in den Fokus geriickt. Dem wolle man weiter Rechnung tragen,
und im Herbst 2027 einen Zukunftskongress in Koln veranstalten. Hierbei soll die Ar-
beit der Kompetenzzentren, die Ergebnisse der Expertinnen -und Expertenkommis-
sion und der Gefidlistudie im Schwerpunkt behandelt werden. Die Teilnahme am Kon-
gress werde grundsatzlich allen Leistungsempfangerinnen und Leistungsempfangern
der Conterganstiftung moglich sein.

Die Durchfiihrung des Kongresses sei mit zusatzlichen Kosten verbunden, die im
Vergabeplan 2026/27 abgebildet seien. Daher werde es hierzu unter TOP 9 heute ei-
nen Austausch geben, um den der Vorstand gebeten habe. Man gehe davon aus, dass
der Kongress fiir und mit den Betroffenen weiter das Bewusstsein der Wissenschaft,
Medizin, Politik und Gesellschaft mit Blick auf die dlter werdende Gesellschaft und
den damit verbundenen Herausforderungen, insbesondere fiir Menschen mit Behin-
derung, scharfen werde.
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15. Neue Internet- und Kommunikationsagentur

Der Vertrag mit der bisherigen Internet- und Kommunikationsagentur SSP Kommu-
nikation GmbH laufe am 31.12.2025 aus. Daher musste es in diesem Jahr eine Neu-
ausschreibung geben. Hierbei habe sich die Agentur ,Die PR-Berater“ aus Koln als die
geeignetste Bewerberin gezeigt und den Zuschlag erhalten. Man freue sich darauf,
mit neuen und frischen Ideen die Kommunikation und Internetprasenz weiter zu ver-
bessern. Mit dem Wechsel der Agentur seien selbstverstandlich keine Mehrkosten
verbunden.

16. Gebardensprachdolmetschung bei Terminen mit der Conterganstiftung

In den vergangenen Jahren hatten die Vertreter der gehdrlosen Menschen mit Con-
terganschadigung wiederholt den Wunsch vorgetragen, dass eine Person mit Gebar-
densprachkompetenz in der Geschaftsstelle der Conterganstiftung eingestellt werde.
Daher habe man im personlichen Gesprach im vergangenen Jahr zugesagt, ein Moni-
toring Giber die Inanspruchnahme des bisherigen Angebotes zu fiihren, um eine sol-
che Einstellung gegentber dem Parlament begriinden zu kénnen.

In der letzten Stiftungsratssitzung habe man zudem zugesagt, Informationen dariiber
einzuholen, unter welchen Voraussetzungen und Bedingungen Gebardensprachdol-
metschende in der Geschiftsstelle eingestellt werden konnten. GemaR der Entgelt-
ordnung fir Konferenzdolmetschende ware eine Eingruppierung mindestens in der
Entgeltgruppe 13 des Tarifvertrages fir den 6ffentlichen Dienst erforderlich. Die Per-
sonalkosten betriigen damit 103.000 Euro jahrlich fiir eine Person. Eingestellt werden
mussten aber mindestens zwei Personen, da die Gebardensprachdolmetschenden
sich in regelmaligen Zeitabstanden abwechseln missten.

Das Ergebnis des Monitorings habe jedoch leider ergeben, dass das bisherige Angebot
kein einziges Mal beansprucht wurde.

Nach dem Behindertengleichstellungsgesetz hdatten Menschen mit Hor- und Sprach-
behinderung das Recht, innerhalb eines Gespraches mit der Conterganstiftung mit
lautsprachbegleitenden Gebarden oder liber andere geeignete Kommunikationshilfen
zu kommunizieren. Das bedeute: Menschen mit Horschadigung hatten das Recht, Be-
ratungsgesprache mit der Conterganstiftung entweder unter Hinzuziehung einer oder
eines Gebardensprachdolmetschenden oder einer bzw. eines Kommunikationshelfen-
den (d. h. einer Person ihres Vertrauens) zu fiihren. Die Kosten hierfiir ibernehme die
Conterganstiftung vollstandig.

Sofern eine gebardensprachdolmetschende Person benétigt werde, hitten die Be-
troffenen ein weiteres Wahlrecht: Entweder werde die entsprechende Person selbst
gestellt oder aber die Conterganstiftung stelle eine entsprechend kompetente Person
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zur Verfiigung. In beiden Fillen ibernehme die Conterganstiftung die vollstandigen
Kosten. Sofern die Conterganstiftung die Person stellen solle, sei eine Terminverein-
barung mit einer Vorlaufzeit von 14 Tagen erforderlich.

Der Vorstandsvorsitzende informierte darliber, dass zwei Mitarbeitende der Ge-
schaftsstelle im September 2025 an einer Fortbildung zu den Grundlagen der Deut-
schen Gebardensprache bei der Frankfurter Stiftung fiir Gehorlose teilgenommen
hatten. Hierbei hatten sie eine Einflihrung in die Lebensrealitat tauber Menschen be-
kommen und die Grundlagen und Strukturen der Konversation mit ihnen kennen-
und anwenden gelernt. Der Aufbaukurs finde im Marz 2026 statt.

17. Kommunikation des Vorstands

Man sei dankbar, dass die Gesprachsangebote des Vorstandes in der Regel angenom-
men wiirden. Hierbei bekomme man wichtige Anregungen, Impulse und Riickmel-
dungen von Betroffenen und kdnne manche Missverstandnisse und Fehlinformatio-
nen ausraumen.

Dies funktioniere bestens mit dem Contergannetzwerk, der ICTA, den Betroffenen-
vertretern des Stiftungsrates, in vielen Einzelgesprachen oder auch online mit Grup-
pen aus Brasilien und Irland wie auch mit den Vertretern der gehérlosen Menschen
mit Conterganschadigung. Alle eine das Engagement fiir die Menschen mit Conterg-
anschadigung, auch wenn man hierbei schon einmal unterschiedliche Auffassungen
zur Rechts- und Aufgabenstellung der Conterganstiftung habe.

Der Vorstand des Bundesverbandes Contergangeschadigter e. V. tue sich derzeit ver-
mutlich aufgrund unterschiedlicher Auffassungen zum Urteil des Bundesverwal-
tungsgerichtes schwer, Einladungen des Stiftungsvorstandes anzunehmen. Den Bun-
desverband zu konsolidieren und zusammenzuhalten sei sicher eine anspruchsvolle
Aufgabe fiir den neuen Vorsitzenden Herr Stracke.

Es sei vor diesem Hintergrund zwar nachvollziehbar aber eben auch bedauerlich und
nicht hilfreich fiir die Menschen mit Conterganschadigung, wenn der Bundesverband
sich in Opposition zur Conterganstiftung stelle, anstatt vertrauensvoll und konstruk-
tiv zusammenzuarbeiten. Dass dies sinnvoll sei, habe man in der Zusammenarbeit mit
dem Bundesverband unter der Fiihrung von Frau Hudelmaier und Herrn Herterich in
der Vergangenheit erlebt. Der Vorstandsvorsitzende hoffe, dass der Vorstand des
Bundesverbandes diesen Weg wieder einschlage. Man sei stets gesprachsbereit, ak-
zeptiere aber natirlich auch den Verzicht auf diese Gesprache.

Der Vorstandsvorsitzende schloss seinen Bericht mit einem ausdriicklichen Dank an
das BMBFSFJ, die Rechtsaufsicht, das Referat von Frau Dr. Stiiben und die Mitarbei-
tenden der Geschéftsstelle. Ebenso danke er der Prasidentin des BAFzA, Martina
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Hannak, die immer ein offenes Ohr fiir die Anliegen des Vorstands habe und Herrn
Dr. Steegmans. Auch lobte er die reibungslose und konstruktive Zusammenarbeit im
Vorstand, dessen groRter Schatz Frau Hudelmaier mit ihrem umfassenden Wissen
und ihrer Kompetenz sei.

Der Vorstandsvorsitzende dankte fiir die Aufmerksamkeit und beendete seinen Be-
richt. Der Stiftungsratsvorsitzende dankte ihm fiir seine ausfiihrlichen Darlegungen
und lieR Fragen an den Vorstandsvorsitzenden zu.

Herr Stirmer dankte dem Vorstandsvorsitzenden ebenfalls fiir den gemeinsamen
Austausch. Er wolle aber darauf hinweisen, dass er in den gemeinsamen Terminen an
seiner Forderung nach einer hohergradigen Beteiligung der Betroffenenvertretung
festgehalten habe. Mit Blick auf ein Notfall-Casemanagement wies er darauf hin, dass
die Bedingungen dafiir geschaffen werden missten, dass jederzeit Kompetenz in
Notfallen hinzugezogen werden kdnne. Er sei zuversichtlich, dass hierzu Anregungen
aus der Expertinnen- und Expertenkommission kommen wiirden. Den Vorstand bat
er, dass Thema nicht nachrangig, sondern bereits jetzt gleichwertig zu anderen The-
men zu behandeln.

Herr Stiirmer fragte, ob die Berliner Zahnklinik Mundwerk bereits als Netzwerk-
partner fiir die Kompetenzzentren eingebettet worden sei. Der Vorstandsvorsitzende
bejahte dies.

Herr Stiirmer fragte weiter, ob bereits absehbar sei, ob GefaRschaden nach Abschluss
der GefdRstudie bepunktet werden kdnnten. Fiir die Ausgestaltung der neuen Home-
page bat er um die Berlicksichtigung der Betroffenenvertretungen.

Der Vorstandsvorsitzende ging zunachst auf das Notfall-Casemanagement ein. Dieses
Thema werde der Vorstand nach der Einreichung des Projektantrages durch die Me-
diziner weiter behandeln. Zur GefaRstudie sagte der Vorstandsvorsitzende, dass diese
unabhangig sei und der Vorstand deshalb vorab keine Aussagen (iber eventuelle Er-
gebnisse treffen konne. Diese blieben abzuwarten. Zur neuen Homepage werde man
die Betroffenenvertretung zu gegebener Zeit informieren.

Frau Nguyen erganzte zur Zahnklinik Mundwerk, dass diese als Netzwerkpartner der
Kompetenzzentren aufgenommen worden sei und auch bereits den Newsletter der
Kompetenzzentren erhalte.

Frau Ehrt sagte, dass die Netzwerkpartnerschaften nicht in den Férderrichtlinien vor-
gesehen seien. Es seien noch weitere Zentren erforderlich. So gebe es zum Beispiel
keines fiir Augenheilkunde.

Frau Nguyen antwortete, dass es fiir Netzwerkpartner aktuell keine zuwendungs-
rechtlichen Ankniipfungspunkte gebe. Die Geschaftsstelle sei Giberdies offen und
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dankbar fiir Hinweise auf weitere Netzwerkpartner, auch fiir den Fachbereich der Au-
genheilkunde.

Herr Stirmer fragte, ob die Netzwerkpartner Zuschiisse bei der Conterganstiftung
beantragen konnten. Frau Nguyen erlauterte, dass das Konzept der Netzwerkpartner-
schaften vorsehe, Biindnisse zu schaffen und den Wissenstransfer zu steigern. Die
Richtlinie sehe aber keine Zuschiisse fiir die Netzwerkpartner vor.

Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass eine wichtige Netzwerkpartnerschaft
mit der VAMED Rehaklinik in Bad Gronenbach bestehe, die sich insbesondere auf
eine barrierefreie Behandlung von tauben Menschen eingerichtet hatte. Die Netz-
werkpartner wiirden auch die Kompetenzzentren beraten. Ihre Funktion sei daher du-
Rerst wichtig und das Interesse der Stiftung an weiteren Netzwerkpartnerschaften
entsprechend grolt.

Herr Stiirmer sagte, es miisse (iberlegt werden, wie man Netzwerkpartnern Mittel fiir
eine Grundausstattung zur Verfligung stellen kénne. Frau Ehrt sprach sich in diesem
Zusammenhang dafiir aus, dass die Begrenzung zur Férderung von zehn Zentren fal-
len msse. Sie erlduterte, dass viele Betroffene bei der Suche nach einem Reha-Platz
vor dem Problem stlinden, dass sie aufgrund ihres hohen Pflegebedarfs nachrangig
beriicksichtigt wiirden. Der erhohte Assistenzbedarf konne oft nicht gedeckt werden
und erforderliche Hilfsmittel stiinden oft nicht zur Verfligung. Daher miissten ent-
sprechende Strukturen geschaffen werden. Der Stiftungsratsvorsitzende bat Frau
Ehrt, ihre weiteren Ausfiihrungen hierzu beim entsprechenden Tagesordnungspunkt
einzubringen.

Herr Stiirmer bat den Vorstand darum, sich dem Thema der Zuschiisse an die Netz-
werkpartner anzunehmen. Der Vorstandsvorsitzende erlauterte, dass es im Zuwen-
dungsrecht die Moglichkeit der Weiterleitungsvertrage gabe, die man priifen konne.

Herr Stirmer fragte, an welches Kompetenzzentrum die Zahnklinik Mundwerk ange-
dockt sei. Frau Nguyen antwortete, dass die Zahnklinik an das gesamte Netzwerk an-
geschlossen sei, nicht an ein spezielles Zentrum. Herr Stiirmer fragte, wie es zu er-
moglichen ware, wenn die Zahnklinik etwas speziell fir Menschen mit Contergan-
schadigung einrichten wollen wiirde. Der Vorstandsvorsitzende verwies auf die im
Zuwendungsrecht bestehende Moglichkeit von Weiterleitungsvertragen. Herr Dickel
erganzte, dass dementsprechend ein Kompetenzzentrum Mittel mit der Genehmi-
gung zur Weiterleitung erhalten kénne. Das Zentrum miusste dann mit dem Netz-
werkpartner einen Weiterleitungsvertrag abschlieRen, der dieselben Bedingungen
enthalte, wie die Zuwendungsbescheide der Stiftung. Die Kompetenzzentren seien
dann auch fiir die Verwendungsnachweispriifung zustandig. Der Stiftungsratsvorsit-
zende bestdtigte die Moglichkeit von Weiterleitungsvertragen gemalR der BHO. Er
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wies zudem darauf hin, dass der Vorstand und die Geschaftsstelle fiir solche Fragen
besser aullerhalb der Stiftungsratssitzung zur Verfiigung stiinden. Die Stiftungsrats-
sitzung sei nicht der richtige Ort fiir die Beratung von derartigen Verfahrens-Fragen.

Es gab keine weiteren Fragen zum Bericht des Vorstands.

TOP 14: Beriicksichtigung von adaquater Gebardensprachkompetenz bei der Erstel-
lung von Anforderungsprofilen beziiglich kiinftig einzustellender Verwaltungsmit-
arbeiter*innen in der Conterganstiftung (vorgezogen)

Der Stiftungsratsvorsitzende ibergab das Wort an Herrn Stiirmer.

Herr Stiirmer trug vor, dass fiir gehdrlose Menschen eine angemessene Beratung si-
chergestellt werden misse. Die Einstellung einer Person mit Gebardensprachkompe-
tenz in der Geschaftsstelle sei daher dringend erforderlich. Das zuvor durch den Vor-
standsvorsitzenden in seinem Bericht vorgestellte Monitoring habe voraussichtlich
nicht funktioniert, weil die gehdrlosen Menschen ein Vertrauensverhaltnis zur gebar-
densprachdolmetschenden Person brauchten. Dies sei bei der Hinzuziehung von Drit-
ten nicht gegeben. Aufgrund der hohen Anzahl von gehdrlosen Leistungsempfange-
rinnen und Leistungsempfangern der Conterganstiftung miisse daher eine entspre-
chende Stelle geschaffen werden.

Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass eben aus den Griinden der Vertrau-
ensbasis die Moglichkeit bestlinde, die Person mit Gebardensprachkompetenz selbst
mitzubringen. Die Conterganstiftung tibernehme hierbei die Kosten. Stiinde niemand
zur Verfligung, wiirde die Stiftung die Organisation eines oder einer Gebardensprach-
dolmetschenden Gibernehmen und dafiir ebenfalls die Kosten libernehmen. Eine
Stelle in der Conterganstiftung kdnne nur geschaffen werden, wenn ein Bedarf nach-
gewiesen werden konne. Dass Mitarbeitende der Stiftung sich des Themas intensiv
annehmen wiirden, sehe er als positives Zeichen dafiir, dass man sich dem Thema
stelle.

Frau Wesche erlauterte, dass die Conterganstiftung eine 6ffentlich-rechtliche Stif-
tung sei. Die Verwendung von Mitteln fiir bestimmte Zwecke miissten daher zu be-
griinden sein. Auf Grundlage der aktuellen wie auch der letzten Debatte in der 117.
Stiftungsratssitzung sehe sie keinen Bedarf. Ein Beschluss des Stiftungsrates wiirde
dariiber hinaus ihres Erachtens einen Eingriff in das operative Geschaft des Vorstands
darstellen.

Herr Stiirmer bekraftigte, dass ein signifikanter Anteil der Betroffenen eine Horscha-
digung habe und dieser Anteil daher nicht mit der Stiftung kommunizieren kénne. Es
gebe zu wenige Dolmetschende und es ware in den seltensten Fallen moglich, dass
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diese dann mit den Betroffenen zu Terminen in der Stiftung reisen kdnnten. Er bean-
trage daher, dass die Gebardensprachkompetenz als besonderes Merkmal bei zukiinf-
tigen Stellenausschreibungen im Anforderungsprofil fiir neue Mitarbeitende aufzu-
nehmen sei.

Der Stiftungsratsvorsitzende stellte fest, dass die Argumente ausgetauscht seien und
rief zur Abstimmung auf.

Abstimmung:
Der Antrag wurde mit zwei Stimmen fir Ja und drei Stimmen fiir Nein abgelehnt.

Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin, dass der Vorstandsvorsitzende in sei-
nem Bericht zugesagt hatte, dass gepriift werde, ob man Gebardensprachkompetenz
bei zukiinftigen Stellenausschreibung als gewiinschte Zusatzqualifikation angeben
kdnne.

Der Stiftungsratsvorsitzende unterbrach die Sitzung um 13.05 Uhr fiir eine Mittags-
pause.

Der Stiftungsratsvorsitzende setzte die Sitzung um 13.53 Uhr fort.

Herr Stirmer wies - ankntipfend an den vor der Pause besprochenen TOP - auf eine
Unterschriftensammlung der gehorlosen Betroffenen hin, mittels derer die Installie-
rung von Gebardensprachkompetenz in der Geschaftsstelle gefordert werde.

TOP 8: Patientenregister (Aussprache)

Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin, dass der Vorstand den Stiftungsrat be-
reits Uber den in der Geschaftsstelle eingegangenen Projektantrag zur Errichtung ei-
nes Patientenregisters informiert hat. Es sei zwar nicht Aufgabe des Stiftungsrates,
Uber den Projektantrag zu entscheiden, dem Vorstand sei es aber ein wichtiges Anlie-
gen, diesen dem Stiftungsrat vorzustellen, um eine Aussprache hierzu zu ermogli-
chen. Er (ibergab das Wort an den Vorstandsvorsitzenden.

Der Vorstandsvorsitzende stellte die Eckdaten des Projektantrages vor. Die Register-
studie sei auf acht Jahre angelegt. In diesem Zeitraum sollten 200 Probanden regel-
maRig untersucht werden. Die Kosten wiirden insgesamt auf 983.000 Euro geschatzt,
786.114 Euro wiirden aus Mitteln der Conterganstiftung beantragt. Der Projektantrag
bringe ein formales Problem mit sich, in dem das Projekt bereits angelaufen sei. Man
respektiere, dass ein Teil der Betroffenen duRern wiirde, dass ihnen eine Durchfih-
rung der Studie Vorteile bringen wiirde und wolle daher ausloten, wie der Stiftungsrat
das Studienvorhaben und dessen Bedeutung fiir die Betroffenen einschatze.
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Es gebe zudem eine kleinere Studie in Nordrhein-Westfalen, welche Herr Prof. Peters
wieder aufleben lassen wollen wiirde. Mit weniger Aufwand kdénnten hier vergleich-
bare Ergebnisse erzielt werden. Den Vorstand interessiere hierzu die Haltung des Stif-
tungsrates.

Herr Stirmer teilte mit, dass es sich um ein Projekt der Schon Klinik in Hamburg han-
dele. Er schatze die Arbeit von Herrn Dr. Beyer dort sehr. Das Projekt sei bereits ange-
laufen und Fragebdgen im Umlauf. Auch seien schon Gelder tiber die Forderung der
Kompetenzzentren in das Projekt geflossen. Er spreche sich dafiir aus, das Register
weiter auf der Ebene der Kompetenzzentren zu belassen. Die Stiftungsmittel seien
begrenzt und missten flir andere Dinge eingesetzt werden. Er fragte, ob es verwal-
tungsrechtlich einen Unterschied mache, aus welchem Topf das Projekt finanziert
wiirde. Gegebenenfalls sei die Einholung einer rechtlichen Expertise erforderlich.

Der Stiftungsratsvorsitzende sagte, dass es heute lediglich darum gehe, ein Stim-
mungsbild einzuholen. Eine rechtliche Expertise miisse ggf. der Vorstand einholen,
sollte er hierzu den Bedarf sehen. Der Stiftungsrat kénne hiertiber keine Entscheidung
fallen.

Frau Ehrt dulRerte Bedenken hinsichtlich des Arguments, dass das Projekt bereits be-
gonnen wurde. Es seien schon Mittel geflossen und es handele sich ihrer Einschat-
zung nach nicht um eine Studie, sondern um eine MaRnahme, um seltene Erkrankun-
gen zu erfassen. Fragebdgen seien bereits versendet worden.

Frau Wesche fragte den Vorstand, ob bereits Mittel aus dem Stiftungsvermdgen fiir
das Projekt aufgewendet worden seien. Der Vorstandsvorsitzende verneinte dies.

Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin, dass das Projekt hinfallig sei, wenn der
Stiftungsrat den Vergabeplan am heutigen Tag ablehne. Dann sei faktisch die Ent-
scheidung dariiber getroffen, diese solle aber beim Vorstand verbleiben, der die
Rechtskonformitat prifen misse.

TOP 9: Zukunftskongress 2027

Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin, dass es sich um ein Vorhaben des Vor-
standes handele. Er tibertrug das Wort an den Vorstandsvorsitzenden zur Vorstellung
des Projekts.

Der Vorstandsvorsitzende fiihrte aus, dass man nach der Feier zum 50. Jubildum der
Conterganstiftung im Jahr 2022 im September 2027 ein weiteres Mal nach Kéln einla-
den wolle. Man plane einen Kongress, bei dem man die Ergebnisse der Gefal3studie
sowie die Arbeit der multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren vorstellen
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wolle. Des Weiteren solle unter anderem auch die Kernthemen der Expertinnen- und
Expertenkommission behandelt werden. Hier sei u.a. das Thema der Einsamkeit im
Alter bedeutsam. Wenn im Alter geistige und mobile Fahigkeiten nachlieRen, wiirde
dies bei vielen Menschen den sozialen Riickzug begtinstigen. Es solle beim Kongress
daher auch dartiber diskutiert werden, wie die Gesellschaft sich verdandern miisse. Da
dem Vorstand fiir den Kongress die Mittel zur Finanzierung bereitgestellt werden
missten, misse der Stiftungsrat am heutigen Tag den Vergabeplan genehmigen, da-
mit die Geschaftsstelle mit den Planungen beginnen kénne.

Herr Stirmer fragte, wie das Vorhaben finanziert werden solle und wie die struktu-
relle Planung vorgesehen sei. Der Vorstandsvorsitzende antwortete, dass die Veran-
staltung aus Stiftungsmitteln finanziert werden solle und daher in den Vergabeplan
aufgenommen worden sei. Veranstaltungsort solle Kéln sein. Der Stiftungsrat und die
Interessenverbande wiirden in die Planungen mit einbezogen werden. Herr Stiirmer
fragte, ob es eine andere Finanzierungsmaglichkeit als das Stiftungsvermdgen gabe.
Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass die Veranstaltung zum damaligen
Stiftungsjubildum aus Vorstandsmitteln finanziert worden sei. Diese sei aber auch
deutlich kleiner gewesen. Eine Einbindung des Zukunftskongresses in den Bundes-
haushalt 2027 halte er fir ausgeschlossen. Wolle man die Veranstaltung durchfiihren,
musse man sie auch finanzieren. Der Stiftungsratsvorsitzende teilte den Eindruck,
dass es keine Aussicht darauf gebe, die Veranstaltung aus Bundesmitteln zu finanzie-
ren. Herr Stirmer schlug vor, die Firma Griinenthal wegen einer Mitfinanzierung an-
zufragen. Das Vermdgen der Stiftung sei begrenzt, daher sei damit sparsam umzuge-
hen. Frau Ehrt unterstiitzte dies und wies ebenfalls auf das begrenzte Stiftungsver-
mogen hin. Der Stiftungsratsvorsitzende sagte, dass dies dem Vorstand obliege, aber
keine Bedingung sei, die der Stiftungsrat anordnen konne. Hier gehe es jetzt darum,
die Mittel fiir die Vorbereitungen der Veranstaltung freizugeben. Stimme man jetzt
dagegen, bedeute dies, dass die Veranstaltung nicht durchgefiihrt werden kénne. Er
wies zudem darauf hin, dass ein beschlossener Vergabeplan nicht zwingend umge-
setzt werden misse. Herr Stlirmer schlug vor, das Thema zu verschieben, um mit der
Firma Griinenthal wegen einer Mitfinanzierung zu sprechen. Anschlielfend kénne ein
Beschluss im Umlaufverfahren erfolgen. Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin,
dass dies zeitlich nicht moglich sei. Der Vorstandsvorsitzende bestdtigte dies. Die
Vorbereitungen miissten im Januar beginnen, daher brauche man jetzt eine Entschei-
dung. Die Beschaffung externer Mittel sei immer noch méglich. Die freigegebenen
Mittel missten dann auch nicht zwangslaufig in Ganze verausgabt werden. Frau Ehrt
wies darauf hin, dass die Abschmelzung des Stiftungsvermdgens geringgehalten wer-
den misse. Daher bevorzuge sie, dass die Veranstaltung in einem bescheidenen Rah-
men bleibe.
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Der Stiftungsratsvorsitzende stellte fest, dass alle Argumente ausgetauscht seien und
schloss TOP 9.

TOP 10: Haushaltsplan 2026

Der Stiftungsratsvorsitzende teilte mit, dass die Stiftung gemaf} § 10 Abs. 2 ContStifG
vor Beginn eines jeden Geschdftsjahres einen Haushaltsplan aufstellen misse. Der
Haushaltsplan bediirfe der Genehmigung des BMBFSFJ. Der Vorstand habe fiir das
Jahr 2026 am 16.10.2025 den Entwurf fir einen Haushaltsplan vorgelegt. Das
BMBFSFJ habe diesen im Vorfeld der Sitzung am 20.10.2025 genehmigt. GemaR § 8
Abs. 1 Nr. 7 der Satzung der Conterganstiftung sei die Feststellung des Haushalts-
plans eine Aufgabe des Stiftungsrats. Der Entwurf des Haushaltsplans sei den Stif-
tungsratsmitgliedern am 28.10.2025 zugegangen. Der Stiftungsratsvorsitzende fragte,
ob es seitens der Stiftungsratsmitglieder Fragen zum Haushaltsplan gebe und (iber-
trug dem Vorstandsvorsitzenden zur Beantwortung das Wort.

Herr Stiirmer fragte, ob die Finanzierung des Patientenregisters Bestandteil des
Haushaltsplanes sei. Der Vorstandsvorsitzende sagte, dass die Mittel im Haushalts-
plan unter Punkt 5.2 in Abschnitt 3, den Projektmitteln, zusammengefasst seien. Er
verwies zudem auf die Erlduterungen zum Haushaltsplan. Frau Wesche stellte klar,
dass die Mittel unter Abschnitt 3 den Projektmitteln entnommen wiirden, es somit
keine Bundesmittel seien.

Herr Stirmer fragte, ob bereits Mittel flir das Patientenregister geflossen seien. Der
Vorstandsvorsitzende verneinte dies. Es seien lediglich Mittel im Rahmen der Forde-
rung fir die Kompetenzzentren fir den Aufbau einer Datenbank geflossen. Der Stif-
tungsrat misse nun dariiber entscheiden, ob die Voraussetzungen dafiir geschaffen
wiirden, dass Mittel fiir eine Forderung des Registers liber den Vergabeplan zur Ver-
figung stiinden. Wenn dieser Rahmen nicht genehmigt wiirde, kénne nicht gefordert
werden.

Herr Stirmer schlug vor, dass eine Rechtsexpertise dartiber eingeholt werde, ob das
Patientenregister nicht Giber die Forderung der Kompetenzzentren erfolgen kénne.
Der Stiftungsratsvorsitzende wies auf die Zustandigkeit des Vorstands hin. Er vertraue
auf dessen Expertise, die Notwendigkeit hierfiir zu bewerten. Denn die beteiligten
Personen wiirden tber viel Erfahrung im Umgang mit Férderprogrammen verfiigen.
Die Frage kénne also ohne Rechtsgutachten beantwortet werden.

Der Vorstandsvorsitzende wies darauf hin, dass eine Forderung der Kompetenzzen-
tren Gber drei Jahre das Maximum darstelle. Eine Forderung tiber acht Jahre, wie sie
fur das Patientenregister beantragt werde, sei ausgeschlossen. Der Stiftungsrat miisse
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das Geld fiir einen Beginn der Mallnahme zur Verfligung stellen. Wiirden die Mittel
nicht bewilligt, misste der Antrag bereits aufgrund der nicht vorhandenen Mittel ab-
gelehnt werden. Der Stiftungsratsvorsitzende legte noch einmal dar, dass der Stif-
tungsrat im Rahmen des Vergabeplanes dafiir zustandig sei, zu entscheiden, ob
grundsatzlich Gberhaupt Geld bereitgestellt werde, nicht aber fiir die Entscheidung,
ob damit konkrete Projekte geférdert wiirden.

Frau Wesche wies darauf hin, dass Férderungen von Einzelvorhaben nach § 20 Con-
terganstiftungsgesetz (ContStifG) aus dem Stiftungsvermégen moglich seien. Herr
Stiirmer erbat eine zehnmindtige Bedenk-Pause. Der Stiftungsratsvorsitzende bat um
Verstandnis fiir eine solche Pause, wies allerdings auch darauf hin, dass in der Sache
alle Argumente ausgetauscht seien und es danach zur Abstimmung kommen miisse.
Er unterbrach die Sitzung um 15:00 Uhr.

Die Sitzung wurde um 15:07 Uhr fortgesetzt.
Der Stiftungsratsvorsitzende rief zur Abstimmung (iber den Haushaltsplan 2026 auf.
Abstimmung:

Der Haushaltsplan 2026 wurde einstimmig beschlossen.

TOP 11: Vergabeplan 2026/27

Der Stiftungsratsvorsitzende fiihrte in den TOP 11 ein. GemaR § 9 Abs. 6 der Satzung
der Conterganstiftung entwerfe der Stiftungsvorstand einen Vergabeplan und lege
diesen nach Abstimmung mit dem BMBFSFJ dem Stiftungsrat zur Abstimmung vor.
Der Vorstand habe den Entwurf fiir den Vergabeplan am 01.10.2025 beim BMBFSF)J
vorgelegt. Das BMBFSFJ habe diesen am 20.10.2025 genehmigt. Der Vergabeplan
2026/27 sei den Stiftungsratsmitgliedern am 28.10.2025 zugegangen. Der Stiftungs-
ratsvorsitzende fragte, ob es Fragen gebe und ibertrug dem Vorstandsvorsitzenden
zur Beantwortung dieser das Wort.

Herr Stirmer fragte, ob die Griinenthalstiftung fiir eine Mitfinanzierung des Zu-
kunftskongresses 2027 angefragt werden kénne. Vertreter der Stiftung befanden sich
im Publikum.

Der Vorstandsvorsitzende sagte, dass man sich im kommenden Jahr um ein Gesprach
bemiihen werde, um die angesetzten Kosten durch eine Zugabe zu verringern. Er
bitte aber darum, die angesetzten Kosten im Vergabeplan zu beriicksichtigen.

Abstimmung:
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Der Vergabeplan 2026/27 wurde einstimmig beschlossen.

TOP 12: Anpassung Geschiftsordnung Medizinische Kommission

Der Stiftungsratsvorsitzende erlduterte, dass dem Stiftungsrat gemal § 8 Abs. 1 Nr. 4
der Satzung der Conterganstiftung obliege, die Geschaftsordnung des Stiftungsvor-
standes und seiner Kommissionen zu genehmigen. Aus den Urteilsgrinden zum Ur-
teil des BVerwG vom 09.07.2025 seien Anpassungen fiir die Geschaftsordnung der
Medizinischen Kommissionen erforderlich geworden. Folgende Anderungen seien er-
forderlich geworden:

o Streichung des schriftlichen Entscheidungsverfahrens

o Teilnahme aller Kommissionsmitglieder an Sitzungen

o Ergdnzung des Fragenkatalogs im Anhang der GO

o Kilarstellungen zur inhaltlichen Anforderung an Stellungnahmen der Fach-
mitglieder

o Sprachliche Anpassungen und eine Verschlankung des Antragsverfahrens

Die Geschaftsstelle habe die Urteilsgriinde Anfang Oktober 2025 erhalten und
schnellstmoglich ausgewertet, die Geschaftsordnung angepasst und den Mitgliedern
des Stiftungsrates am 14.11.2025 nachgereicht. Angesichts der Abweichung vom (ibli-
chen Verfahren bat der Stiftungsratsvorsitzende um das Einverstandnis der Stiftungs-
ratsmitglieder zur Beschlussfassung, um eine zeitnahe Weiterbearbeitung der Antrage
sicherzustellen. Der Stiftungsratsvorsitzende gab den Stiftungsratsmitgliedern die
Gelegenheit, Fragen zu stellen und ibertrug dem Vorstandsvorsitzenden zu deren
Beantwortung das Wort.

Der Vorstandsvorsitzende erganzte, dass das Wort ,ausnahmsweise“ unter § 2 wieder
aufgenommen werde. Herr Stirmer habe hierauf im Vorfeld der Sitzung hingewiesen.

Herr Stirmer erlduterte, dass die Aufnahme des Wortes ,ausnahmsweise“ in der 116.
Stiftungsratssitzung beschlossen worden sei.

Frau Ehrt beantragte, die Abstimmung in einem Umlaufverfahren durchzufiihren, da
sie einige Probleme mit der Geschaftsordnung habe. Die Unterlagen seien erst am
Freitag vor der Sitzung versendet worden. Das BMBFSFJ solle zudem Kontakt zum
BVerwG aufnehmen, um zu kliren, ob die Anderungen im Sinne des Urteils seien. Die
Vorsitzenden der Medizinischen Kommissionen sollten ihrer Meinung nach lediglich
den juristischen Rahmen geben, aber keine Entscheidungen treffen. Zudem seien die
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medizinischen Gutachten ihrer Auffassung nach nicht umfassend genug. Vergleich-
bare Gutachten aus anderen Bereichen der Sozialgesetzgebung seien deutlich um-
fangreicher. Ausfiihrlichere Gutachten wiirden dem Rechtsfrieden dienen und zu ei-
nem besseren Verstandnis und weniger Klagen fiihren.

Der Vorstandsvorsitzende erliuterte, dass die Anderungen der Geschiftsordnung
nach der Auswertung der Urteilsgriinde durch eine Rechtsanwaltskanzlei erarbeitet
worden seien. Die Fachgutachter der Medizinischen Kommission wiirden auf der
Grundlage der vorgelegten Gutachten arbeiten und eine Stellungnahme in einem an-
gemessenen Umfang erstellen. Die Ermittlung des Sachverhaltes der Thalidomidein-
nahme sei zudem eine juristische Aufgabe.

Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin, dass ohne die Anderung der Geschifts-
ordnung die Antrage nicht weiterbearbeitet werden kénnen, man die Geschaftsord-
nung aber auch nach einem heutigen Beschluss noch andern kénne. Frau Ehrt bekraf-
tigte, dass sie der Geschaftsordnung heute nicht zustimmen kénne. Der Stiftungsrats-
vorsitzende dullerte dafiir Verstandnis, wies aber nochmals darauf hin, dass auch spa-
ter noch Anderungen beantragt werden kénnten. Frau Wesche unterstiitzte dies. Der
Beschluss miisse nun schnellstméglich gefasst werden, da den vorgenommenen An-
derungen das Urteil eines hochsten Gerichtes zugrunde lagen. Frau Ehrt kénne dann
konkrete weitere Anderungen zur nichsten Stiftungsratssitzung beantragen. Der Stif-
tungsratsvorsitzende unterstrich dies und bat darum, konkrete Formulierungen ein-
zubringen. Frau Ehrt erklarte sich unter diesen Umstanden ebenfalls damit einver-
standen, tiber den Beschlussvorschlag abzustimmen und kiindigte an, entweder im
Umlaufverfahren oder zur nachsten Sitzung einen Entwurf fiir weitere Anpassungen
vorzulegen.

Abstimmung:

Der Stiftungsrat beschloss die gednderte Geschaftsordnung der Medizinischen Kom-
missionen in der Fassung vom 13.11.2025 mit Wirkung zum 01.12.2025 unter der Pra-
misse, dass das Wort ,,ausnahmsweise“ wieder in § 2 Abs. 4 der Geschaftsordnung
aufgenommen werde.

Der Beschluss wurde mit vier Ja-Stimmen und einer Gegenstimme gefasst.

TOP 13: Multidisziplindre medizinische Kompetenzzentren

Der Stiftungsratsvorsitzende verwies darauf, dass in der letzten Stiftungsratssitzung
ein Austausch zwischen dem Vorstand, der Betroffenenvertretung im Stiftungsrat
und dem Vorsitzenden des Bundesverbandes Contergangeschadigter e. V. vereinbart
wurde. Ziel war es hierbei, eine abstimmungsfahige Fassung der Forderrichtlinie fir
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die multidisziplindren medizinischen Kompetenzzentren zu erarbeiten. Der Austausch
habe am 03.09.2025 in der Geschaftsstelle der Conterganstiftung stattgefunden. Die
dabei konsentierten Ergebnisse hatten Einzug in die gednderte Fassung der unter Top
13 a) zu besprechenden Forderrichtlinie gehalten und seien dem BRH zum Zwecke
der Anhorung vorgelegt worden. Zudem ldgen verschiedene Antrage der Betroffe-
nenvertretung vor, die unter den Unterpunkten b) - d) unter diesem TOP zu bespre-
chen seien. Der BRH habe Anderungen angemerkt. Daher sei fiir heute eine Tischvor-
lage vorbereitet worden. Uber die vorgelegten Anderungen der Férderrichtlinie solle
heute abgestimmt werden. Die Anderungen wiirden anschlieRend vorgestellt und der
Betroffenenvertretung die Moglichkeit zur Vorstellung der eigenen Antrage einge-
raumt werden. Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin, dass die Inhalte der An-
trage der Betroffenenvertretung teilweise nicht die Zustandigkeiten des Stiftungsra-
tes beriihren wiirden und Uber solche nicht abgestimmt werden kénne.

Die Tischvorlage wurde ausgeteilt. Herr Stiirmer kritisierte, dass diese nicht im Vor-
feld der Sitzung gelesen werden konnte. Der Stiftungsratsvorsitzende erwiderte, dass
die Geschiftsstelle die Anderungen erliutern werde. Der Vorstandsvorsitzende wies
darauf hin, dass die Férderrichtlinie an einem Punkt gedandert werden musste. Zu den
Einzelheiten werde Frau Nguyen ausfiihren.

Frau Nguyen erlduterte, dass es um die Pauschale Fordersumme von 300.000 Euro
gehe, die auf 100.000 Euro reduziert werden musste. Die Anderung befinde sich auf
Seite 8 der Forderrichtlinie. Die Anderung sei erforderlich geworden, da der Bundes-
rechnungshof darauf hingewiesen habe, dass die Bundeshaushaltsordnung (BHO) die
Erhéhung nicht zulasse.

Frau Wesche fragte, weshalb auch der erste Abschnitt vollstandig gestrichen worden
sei. Sie spreche sich fiir einen Verbleib aus. Herr Dickel wies darauf hin, dass der
zweite Abschnitt der entscheidende sei. Der Stiftungsratsvorsitzende sagte, dass der
erste Abschnitt bestehen bleiben kénne.

Herr Stiirmer bat um Erlauterung der Ziffer 3.0 der Richtlinie. Der Stiftungsratsvorsit-
zende wies darauf hin, dass hieran keine Anderung vorgenommen worden sei. Man
stimme heute {iber die Anderungen ab, diskutiere aber nicht den Rest der bestehen-
den Forderrichtlinie. Frau Wesche erlduterte, dass diese Formulierung auf den dama-
ligen Beginn des Forderverfahrens zurlickzufiihren sei. Es stiinde den Zentren weiter-
hin frei, ihr Angebot auszubauen. Die Formulierung bedeute lediglich, dass die Stif-
tung ein Ermessen in der Beurteilung der Forderfahigkeit der Einrichtungen habe.

Frau Ehrt stellte ihren Antrag vor und erlduterte diesen. Sie beantrage die Aufhebung
der Begrenzung auf zehn Kompetenzzentren, da bereits die Heidelberger Studie aus
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dem Jahr 2012 eine massive medizinische Unterversorgung der Menschen mit Con-
terganschadigung aufgezeigt habe. Des Weiteren wiirden viele Betroffene vor dem
Problem stehen, eine geeignete Reha-Einrichtung zu finden, die fiir deren hohen
Pflegeaufwand ausgestattet seien. Sie beantrage aulRerdem, dass bei der Forderung
der Kompetenzzentren Leistungen Dritter, die die Einrichtungen aus anderen Quellen
erhalten wiirden, nicht angerechnet werden sollten.

Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin, dass die Forderrichtlinie alle Moglich-
keiten der BHO nutze. Fiir weitere Anderungen sei leider kein Spielraum vorhanden.
Denkbar sei es, perspektivisch mehr als zehn Zentren zu férdern. Frau Ehrt zog ihren
Antrag daraufhin fiir die heutige Sitzung zuriick und kiindigte an, diesen in der nachs-
ten Sitzung umformuliert zur Abstimmung stellen zu wollen.

Der Stiftungsratsvorsitzende kam auf die Antrdage von Herrn Stlirmer zu sprechen, die
dieser zu diesem TOP eingereicht hatte. Er wies darauf hin, dass er Antrag b) 1 und c)
deshalb nicht fiir beschlussfahig halte, weil sie in das operative Geschaft des Vor-
stands eingriffen und damit nicht in den Zustandigkeitsbereich des Stiftungsrates fal-
len wiirden. Er wolle aber dennoch im Interesse einer allgemeinen Verstandigung
eine Diskussion hiertiber zulassen.

Herr Stirmer erlduterte, dass er eine héhergradige Beteiligung der Betroffenenvertre-
tung und des Stiftungsrates fordere, da der Stiftungsrat gemald der Satzung tiber alle
grundsatzlichen Fragen zu entscheiden habe. Zukiinftig solle daher der Stiftungsrat
dariiber entscheiden, welche Einrichtungen gefordert wiirden. Wahlweise konne man
eine Kommission griinden, die diese Entscheidung trage. Des Weiteren solle eine Eva-
luation der bestehenden Zentren unter vollumfanglicher Beteiligung der Betroffenen-
vertretung durchgefiihrt werden. Die Auswahl der Zentren solle zudem nicht im Be-
nehmen, sondern mit Zustimmung des Stiftungsrates erfolgen.

Der Stiftungsratsvorsitzende teilte mit, dass er viele Punkte nachvollziehen kdnne,
den Antragen aber aus grundsatzlichen Erwagungen heraus nicht zustimmen kdnne.
Die Entscheidung dariiber, welches Zentrum geférdert werden kdnne, sei Teil des
operativen Geschafts des Vorstands und liege nicht in der Zustandigkeit des Stif-
tungsrats. Wiirde der Stiftungsrat in die Entscheidung eingreifen, wiirden Kompeten-
zen unzuldssig vermischt. Der Stiftungsrat kdnne nur an Stellen eingreifen, wo der
Vorstand seines Erachtens nicht ordnungsgemaR gehandelt habe.

Frau Wesche widersprach der Auffassung von Herrn Stiirmer, dass es Aufgabe des
Stiftungsrates sei, darliber zu entscheiden, welche Einrichtung geférdert wiirde. Der
Stiftungsrat konne kein operatives Geschaft an sich ziehen. Auch sie konne diesem
Antrag daher nicht zustimmen.
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Der Stiftungsratsvorsitzende bekraftigte, dass die Grundsatzfrage dariiber, ob Zentren
eingerichtet werden sollen, vom Stiftungsrat beschlossen worden sei, die Frage dar-
Uber, wie viele und welche Einrichtungen gezielt geférdert wiirden, dem Vorstand
obliege.

Herr Stirmer hielt an seiner Auffassung fest. Der Stiftungsratsvorsitzende bot an, die
Diskussion als Protokollnotiz aufzunehmen und festzuhalten, dass keine Abstimmung
stattgefunden habe. Herr Stiirmer bestand auf eine Abstimmung. Der Stiftungsrats-
vorsitzende stellte daraufhin die einzelnen Antrage zur Abstimmung.

Abstimmung:
TOP 13 b) Evaluierung, Umstrukturierung unter Beteiligung der Betroffenenvertreter:

Der Antrag wurde mit zwei Ja-Stimmen und drei Nein-Stimmen abgelehnt. Die Be-
troffenenvertretung bat darum, ins Protokoll aufzunehmen, dass sie dafiir gestimmt
haben.

TOP 13 c) Anderung der Richtlinien bez. der Férderung der Kompetenzzentren:

Der Antrag wurde mit zwei Ja-Stimmen und drei Nein-Stimmen abgelehnt. Die Be-
troffenenvertretung bat darum, ins Protokoll aufzunehmen, dass sie daflir gestimmt
haben.

TOP 13 a) Anpassung Forderrichtlinie:

Der Antrag wurde unter Wiederaufnahme des in der Tischvorlage gestrichenen ersten
Abschnittes zu Nr. 7.7 mit drei Ja-Stimmen und zwei Enthaltungen angenommen. Die
Betroffenenvertretung bat darum, ins Protokoll aufzunehmen, dass sie sich enthalten
habe.

TOP 15: Fragerecht des Auditoriums (10 Minuten)

Der Stiftungsratsvorsitzende gab den anwesenden Personen im Auditorium die Gele-
genheit, Fragen an den Stiftungsrat und den Vorstand zu richten.

Herr Schara meldete sich und stellte sich als ein Vertreter der gehdrlosen Menschen
mit Conterganschadigung vor. Er dankte fiir die positiven Entwicklungen, fiir die Ein-
ladung zur Sitzung und der Betroffenenvertretung Bettina Ehrt und Christian Stiirmer
fur ihren Einsatz. Er forderte, dass mehr iber die Lebensrealitat der gehdrlosen Men-
schen mit Conterganschadigung gesprochen werde. Man misse einen gemeinsamen
Weg finden und handeln statt reden. Dass sich zwei Mitarbeitende mit der Deutschen
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Gebardensprache befassten, sei zwar sehr zu begriiRen aber nicht ausreichend. Er for-
dere weiterhin, dass jemand mit Gebardensprachkompetenz in der Geschaftsstelle
eingestellt werde, damit die gehérlosen Menschen in der Geschiftsstelle einen direk-
ten Ansprechpartner hatten und diese Rolle nicht weiterhin ihm zugeschrieben
wirde. Ob das Angebot angenommen werde, konne man erst beurteilen, wenn man
es einmal anbiete. Herr Schara merkte an, dass seiner Erfahrung nach Gebarden-
sprachdolmetschende ein bis drei Monate im Voraus gebucht werden miissen, zwei
Wochen im Voraus seien unrealistisch.

Der Stiftungsratsvorsitzende lbertrug einer zweiten Person das Wort. Sie fragte, ob
es die Moglichkeit gabe, dass man die Stiftungsratssitzungen zukiinftig auch als Vide-
okonferenz ibertragen konne. Die Mobilitdt vieler Betroffener nehme ab und so
kdnnten alle auch von zu Hause aus teilnehmen. Der Stiftungsratsvorsitzende sagte,
dass man dies nochmals priifen kdnne. Hierbei wiirden vor allem Datenschutz und
Personlichkeitsrechte zu beachten sein.

Eine weitere Person duRRerte den Wunsch, dass man mehr auf das Wort der Betroffe-
nen horen und diese starker in Entscheidungen einbinden solle.

Eine weitere Person fragte, wann es eine Hinterbliebenenversorgung geben werde.
Fir pflegende Angehdrige sei es bei einer angemessenen Versorgung der contergan-
geschadigten Person maximal mdglich, eine Teilzeitstelle anzunehmen, weshalb
keine ausreichenden Rentenanspriiche generiert werden kénnten. Er wiinsche sich,
dass man die Hinterbliebenenversorgung spatestens 2027 als Erfolg prasentieren
konne. Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin, dass man eine Hinterbliebenen-
versorgung in einem groReren Rahmen regeln miisse, nicht fir eine kleine Gruppe.
Herr Stirmer sagte, dass die Menschen mit Conterganschadigung die einzigen Men-
schen im sozialen Entschddigungsrecht seien, fiir die keine Hinterbliebenenversor-
gung geregelt sei. Er wiirde bald wieder die Gesprache mit den Berichterstattenden
der Bundesregierung hierzu aufnehmen. Inwiefern das Thema angesichts der Haus-
haltslage aufgenommen werde, sei fraglich. Frau Ehrt verwies auf ein Gutachten der
Rechtsanwaltin Buder, das bestdtige, dass ein Rechtsanspruch auf eine Hinterbliebe-
nenversorgung bestehe. Herr Stiirmer verwies auf ein Gutachten von Herrn Prof. Gei-
bel, nach dem der Staat die Verantwortung fiir den Conterganskandal ibernommen
habe. Aus § 23 Abs. 1 des Errichtungsgesetzes ergebe sich damit auch ein Anspruch
auf eine Hinterbliebenenversorgung. Der Stiftungsratsvorsitzende wies darauf hin,
dass hier der politische Prozess abzuwarten sei. Es handele sich hierbei nicht um eine
Angelegenheit des Stiftungsrates.

Der Stiftungsratsvorsitzende sagte, dass die heutige Sitzung hoffentlich dazu beige-
tragen habe, vertrauensvoll zusammenzuarbeiten. Es wiirde ihn freuen, wenn ein ge-
meinsamer Weg heute beginnen kdnnte.
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TOP 16: Verschiedenes

Der Stiftungsratsvorsitzende verwies darauf, dass Frau Kroll im April 2026 in den Ru-
hestand gehen wiirde und dies heute somit ihre letzte Sitzung sei. Er dankte ihr fir ihr
Engagement im Stiftungsrat der Conterganstiftung und tibertrug ihr das Wort. Frau
Kroll sagte, es sei ihr eine Ehre gewesen, im Stiftungsrat der Conterganstiftung tatig
gewesen zu sein. Es habe ihr immer Freude gemacht und sie wiinsche sich, dass alle
Menschen mit Behinderung die gleiche Fiirsorge erfahren wiirden wie Menschen mit
Conterganschadigung. Allen in der Conterganstiftung wiinschte sie weiterhin eine
gute Zusammenarbeit.

Der Stiftungsratsvorsitzende beendete den 6ffentlichen Teil der Sitzung um 16:51
Uhr und dankte allen fir ihre Teilnahme.
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