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Redebeitrag des Vorstandes des Conterganstiftung 

Wir danken für Ihre Einladung, um Sie über die Arbeit der Conterganstiftung zu unterrichten. 

Vorab unseres Berichtes möchten wir den soeben erfolgten Wortbeitrag des Landesverbands 
Hessen richtigstellen, der Bezug nahm auf den Besichtigungstermin in der Klinik Hoher Meißner 
am 25.06.2025.  

Entgegen der Darstellung, dass die Gesprächsanfrage von Betroffenen, die sich zu diesem 
Zeitpunkt in Rehabilitation befanden, abgewiesen wurde, sind an diesem Termin die bei der 
Besichtigung anwesenden Betroffenen umfassend angehört worden. Denn zentrales Anliegen des 
Vorstandes ist es insbesondere im Rahmen der Besichtigung auch sicherzustellen, dass die 
Anliegen der Betroffenen zur Weiterentwicklung der Kompetenzzentren einfließen. 

Der einstündige Austausch zwischen dem Vorstand, der Geschäftsstelle sowie einrichtungsseitigen 
Vertretenden des Kompetenzzentren und anwesenden Betroffenen, war ein konstruktiver Dialog. 
Zum Besichtigungstermin berichteten wir bereits im Contergan-Infoportal im Beitrag vom 
04.07.2025.  

10 Punkte haben Herr Dickel und ich für Sie zur Information mitgebracht. Zunächst gratulieren wir 
dem neuen Vorstand zu seiner Wahl und hoffen auf eine gute Zusammenarbeit. 

1. Bericht der Expertinnen und Expertenkommission

Am vergangenen Donnerstag wurde uns in einem feierlichen Rahmen von der Expertinnen- und 
Expertenkommission, die der Vorstand in Verbindung mit dem Stiftungsrat in 2023 beauftragt 
hatte, der Bericht zu den drei Themenschwerpunkten Medizinische Versorgung, Psychosoziale 
Begleitung und Wohnen im Alter bezogen auf die Erfordernisse von Menschen mit 
Conterganschädigung übergeben.  

Für den Vorstand habe ich festgestellt: Timmy, den Buckelwal in der Ostsee kennen wir alle, aber 
die Lage der älter werdenden Menschen mit Conterganschädigung kennen nur äußerst wenige. Er 
bietet die Chance, dass in einer Gemeinschaftsaktion von Bund, Ländern, Kommunen und 
Verbänden nicht nur die Lage von Menschen mit Conterganschädigung, sondern die Lage der 
Menschen mit Einschränkung in unserer Gesellschaft des langen Lebens deutlich verbessert 
werden kann. Also auch die Lage aller älteren Menschen in unserem Land können durch die 
Anregungen der Kommission besser gestaltet werden. 

Wie Sie wissen, hat die Kommission unabhängig vom Vorstand den Bericht erarbeitet, so dass wir 
den Bericht bisher nicht kennen. Der Vorstand wird diesen Bericht daher zunächst lesen, sichten 
und eine Stellungnahme dazu erarbeiten und danach über das weitere Vorgehen entscheiden. In 
jedem Fall soll dieser Bericht ein Schwerpunkt auf unserem Zukunftskongress im nächsten Jahr 
sein. 

https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizinische-kompetenzzentren-besichtigung-der-klinik-hoher-meissner
https://contergan-infoportal.de/aktuelles/multidisziplinaere-medizinische-kompetenzzentren-besichtigung-der-klinik-hoher-meissner


 

 

2. Neustart für unser Contergan-Infoportal 
 
Wie Sie wissen haben wir unser Contergan-Infoportal neu ausschreiben müssen. Die neue Agentur 
- Die PR-Berater aus Köln - haben sich inzwischen intensiv und gut eingearbeitet und haben den 
eingeladenen Verbandsvorsitzenden und Stiftungsratsmitgliedern aus dem Kreis der Betroffenen 
das neue Portal vorgestellt und dabei einige gute Anregungen erhalten. Ende April wird es an den 
Start gehen. Frau Sattler hat für den Bundesverband teilgenommen, Herr Prof. Taubner und Herr 
Hertrich als stellv. Stiftungsratsmitglieder. Allen dreien danken wir für die guten Anregungen und 
das konstruktive Miteinander. Das war eine wirklich gute Erfahrung für uns. 
 
3. Newsletter für Ärztinnen und Ärzte 
 
In diesem Rahmen haben wir auch den neuen Newsletter für Ärztinnen und Ärzte vorgestellt, der 
auf der Homepage platziert ist. Rund 200 Menschen mit Conterganschädigung haben uns 
inzwischen ihre behandelnden Ärzte mitgeteilt, die den Newsletter abonniert haben. Wie Sie der 
Zahl entnehmen können, ist da noch Luft nach oben, damit möglichst viele Betroffene und die 
behandelnden Ärzte von den Kompetenzzentren profitieren können. Hier wird medizinisches 
Fachwissen aus dem Bereich der Kompetenzzentren für alle zur Verfügung gestellt. Daher unsere 
Bitte: Geben Sie dieses Angebot weiter und ermutigen Sie dieses Angebot anzunehmen. 
 
4. Imagefilme für die Kompetenzzentren 
 
Auch hier haben wir eine Agentur ausgewählt, die über alle Kompetenzzentren Filme ab Mai 
produzieren, die informieren und einladen sollen, die Kompetenzzentren zu nutzen. Wir sind sehr 
froh, dass wir mit Frau Vogel Schmidt eine Betroffene gewinnen konnten, die durch die 
Kompetenzzentren führen wird. Die Filme werden auf der Homepage und auch darüber hinaus zur 
Verfügung stehen. Wir möchten ermutigen und einladen, die Kompetenzen, die in den Zentren zur 
Verfügung stehen zu nutzen.  
 
Sie wissen, dass die Kompetenzzenten regelmäßig durch die Betroffenenvertreter im Stiftungsrat, 
den jeweiligen Patenverband zusammen mit dem Vorstand besucht werden, um sich über die 
verschiedenen Entwicklungen auszutauschen. 
 
5. Robert-Bosch-Klinikum Stuttgart als Partner gewonnen 
 
Auf unsere Bitten hin, hat sich der Beratungsbereich intensiv mit dem Robert-Bosch-Klinikum in 
Stuttgart zusammengesetzt und dieses besondere Krankenhaus als Netzwerkpartner für unsere 
Kompetenzzentren gewinnen können.  
 
6. Gefäßstudie 
 
Inzwischen wurden an den beiden Unikliniken in Köln und Ulm über 516 Untersuchungen 
durchgeführt. Nach aktueller Prognose wird die Zahl von 876 Untersuchungen bis Ende Oktober 
2026 nicht erreicht werden. Es fehlen auch noch Probanden. Das leitende Zentrum in Köln hat 
daher vorsorglich eine Verlängerung der Studie bis 2028 beantragt. Die Geschäftsstelle prüft 
derzeit den Antrag. Wir werden im Juni den Stiftungsrat mit dem Thema befassen. 
 
 
 
 



 

 

7. Patientenregister 
 
Nach intensiven Gesprächen mit dem Antragsteller und intensiver rechtlicher Prüfung der 
zuwendungsrechtlichen Vorgaben und der gesetzlichen Rahmenbedingungen der 
Conterganstiftung hat der Vorstand den Antrag auf Förderung einer Registerstudie abgelehnt.  
 
8. Offene Verfahren innerhalb der Medizinischen Kommissionen 
 
Am 09. Juli 2025 hatte das Bundesverwaltungsgericht entschieden, dass die Conterganstiftung 
einen Antrag unter Beteiligung aller Kommissionsmitglieder erneut prüfen muss. Um den 
Anforderungen an die Gremienentscheidung nach Vorlage der Urteilsgründe vollumfänglich 
gerecht zu werden, war eine weitere Überarbeitung der Geschäftsordnung der medizinischen 
Kommissionen notwendig. Diese trat zum 01. Dezember 2025 nach Genehmigung durch den 
Stiftungsrat in Kraft, der auch schon die Geschäftsordnung nach en OVG-Urteil in 2024 
beschlossen hatte. 
 
In der Übergangszeit ist ein Rückstau von 154 Verfahren entstanden, den die beiden 
Kommissionen zügig abarbeiten. Zurzeit sind 105 Verfahren davon entschieden. 46 weitere 
Verfahren befinden sich in der Bearbeitung, 19 davon bei den Medizinern der Kommissionen. 
 
Einige Verfahren erfordern aufgrund der Komplexität jedoch besondere Prüfungen z.B. durch 
externe Gutachter z.b für Humangenetik. Diese Zusatzgutachten gewährleisten die hohe Qualität 
der Entscheidungen unserer Medizinischen Kommissionen, damit sie sie auch den Antragstellern 
gerecht werden. 
 
9. Kongress in Egmont an Zee 
 
Im Oktober findet ein, ich sage einmal Gesundheitskongress für Menschen mit 
Conterganschädigung in Holland statt, der international ausgerichtet ist und eine Woche dauert. 
Wir begrüßen diese Initiative außerordentlich und sagen den Veranstaltern vorab schon ein 
herzliches Dankeschön für dieses Engagement, das wir wertschätzen. Auch die Stiftung wird sich 
an diesem Kongress beteiligen. Auch wir möchten Sie ermutigen für diesen Kongress zu werben. 
 
10. Zukunftskongress der Conterganstiftung in Köln 
 
Der Vorstand plant für den 23. und 24. September 2027 einen Zukunftskongress für Menschen mit 
Conterganschädigung in Köln. Thematisch soll es um die Empfehlungen der Expertinnen- und 
Expertenkommission und um die Gefäßstudie gehen. Aber auch das gesellige Miteinander soll 
nicht zu kurz kommen. Also halten Sie sich den Termin schon einmal frei! 
 
 


