Deutscher Bundestag Drucksache 19/3209

19. Wahlperiode 04.07.2018

Antwort

der Bundesregierung

auf die Kleine Anfrage der Abgeordneten Corinna Riffer,

Beate Miiller-Gemmeke, Sven Lehmann, weiterer Abgeordneter
und der Fraktion BUNDNIS 90/DIE GRUNEN

— Drucksache 19/2817 —

Projekte der Conterganstiftung — Ausrichtung, Mittelvergabe und Nutzen
fur die Betroffenen

Vorbemerkung der Fragesteller

Im Jahr 1972 wurde die Conterganstiftung errichtet, damals noch unter dem Na-
men ,,Hilfswerk fiir behinderte Kinder®“. Sie gewéhrt Leistungen an behinderte
Menschen, deren korperliche Fehlbildungen mit der Einnahme thalidomidhalti-
ger Préaparate (Contergan) durch die Miitter wéhrend der Schwangerschaft in
Verbindung gebracht werden konnen.

Seit Inkrafttreten des 2. Anderungsgesetzes zum Conterganstiftungsgesetz
(2009) erstreckt sich der Stiftungszweck auch auf die Férderung oder Durch-
fitlhrung von Forschungs- und Erprobungsvorhaben. Ziel von solchen Mafinah-
men ist es, die Teilhabe contergangeschiadigter Menschen am Leben in der Ge-
sellschaft zu unterstiitzen und die durch Spétfolgen hervorgerufenen Beein-
trachtigungen zu mildern.

Contergangeschéidigte Menschen haben im Vergleich zur Allgemeinbevdlke-
rung eine deutlich schlechtere gesundheitsbezogene Lebensqualitét und ihr me-
dizinischer sowie pflegerischer Unterstiitzungsbedarf ist enorm hoch. Es ist ab-
sehbar, dass die gesundheitlichen Probleme durch Fehlbeanspruchung aufgrund
von Kompensationsstrategien sowie altersbedingt deutlich zunehmen werden
und die contergangeschédigten Menschen ihre Mobilitdt, Selbststindigkeit und
soziale Teilhabe nicht wie bisher aufrechterhalten konnen. Das belegen die
»Heidelberger Conterganstudie* (2012) und die ,,Expertise iiber die Leistungen
an Leistungsberechtigte nach dem Conterganstiftungsgesetz® (2015) des Insti-
tuts fiir Gerontologie der Universitit Heidelberg sowie das Gutachten ,,Gesund-
heitsschdden, psychosoziale Beeintrachtigungen und Versorgungsbedarf von
contergangeschidigten Menschen aus Nordrhein-Westfalen® (2014).

Mit Blick auf die Lebenssituation der contergangeschédigten Menschen sind ins-
besondere zwei Themen wesentlich: zum einen alle Maflnahmen, die auf den Er-
halt der Mobilitét zielen, zum anderen Vorhaben, die eine bessere Behandlung
lebensstilbedingter Erkrankungen (z. B. Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Diabetes)
ermoglichen sollen. Von letzteren sind contergangeschédigte Menschen sehr

Die Antwort wurde namens der Bundesregierung mit Schreiben des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend vom 2. Juli 2018 iibermittelt.

Die Drucksache enthdlt zusdtzlich — in kleinerer Schrifitype — den Fragetext.



Drucksache 19/3209 -2- Deutscher Bundestag — 19. Wahlperiode

wahrscheinlich haufiger betroffen als die Allgemeinbevolkerung, da aufgrund ih-
rer spezifischen Bedarfslagen und Bediirfnisse eine addquate Pravention und Ge-
sundheitsversorgung nicht immer gewéhrleistet ist. (Vgl. u. a. o. g. Studien sowie
Shiga T. u. a.: Multicenter investigation of lifestyle-related diseases and visceral
disorders in thalidomide embryopathy at around 50 years of age. Birth defects
research. Part A, Clinical and molecular teratology 2015; 103(9):787-793).

Aus Sicht der fragestellenden Fraktion ist unklar, inwieweit die Fordermafinah-
men den Betroffenen in Hinblick auf den Stiftungszweck zugute kamen. Das
ergibt sich aus Gesprichen mit Betroffenen und zudem sind umfassende Infor-
mationen dazu weder der Stiftungswebsite noch den Geschéftsberichten zu ent-
nehmen. Auch ist nicht erkennbar, wie die Conterganstiftung versucht, den
kiinftigen medizinischen und pflegerischen Problemen der Betroffenen und dem
dadurch drohenden Verlust an Selbstbestimmung entgegenzuwirken.

Vorbemerkung der Bundesregierung

Als selbsténdige juristische Person ist der Conterganstiftung fiir behinderte Men-
schen eine spezifische Autonomie zu eigen. Die Bundesregierung berichtet bei
der Beantwortung der Kleinen Anfrage mit Ausnahme der Antwort zu Frage
Nummer 6 nicht iiber eigenes Handeln, sondern liber das Handeln der Stiftung.
Gemal § 7 Absatz 5 des Conterganstiftungsgesetzes fiihrt der Stiftungsvorstand
die Geschifte der Stiftung. ,,Zu diesen Geschédften gehdren insbesondere die
Vergabe der Stiftungsmittel und die Uberwachung ihrer zweckentsprechenden
und wirtschaftlichen Verwendung durch die Stiftung® (§ 7 Absatz 5).

Seit Inkrafttreten des Zweiten Anderungsgesetzes zum Conterganstiftungsgesetz
am 30. Juni 2009 erstreckt sich der Stiftungszweck nach Abschnitt 3 des Conter-
ganstiftungsgesetzes ausschlieflich auf die Férderung von MaBinahmen, die die
Teilhabe contergangeschiadigter Menschen am Leben in der Gesellschaft unter-
stiitzen und die durch die Spatfolgen der conterganbedingten Behinderungen her-
vorgerufenen Beeintrachtigungen mildern. Zuvor waren alle Projekte, die allge-
mein behinderten Menschen zugutekommen, forderfihig. Knapp 500 dieser Pro-
jekte, die in der Regel mit einer Zweckbindungsfrist von 25 Jahren versehen sind,
befinden sich noch heute in der regelmiBigen Zweckbindungsiiberpriifung.

Die FordermalBinahmen werden ausschlieSlich aus den Ertrdgen des unantastbaren
Kapitalstocks der Stiftung und etwaigen Zustiftungen finanziert. Der Kapital-
stock betrigt 6,5 Mio. Euro. An Ertrdgen hieraus standen am 31. Dezember 2017
insgesamt rund 1,03 Mio. Euro fiir die Projektférderung zur Verfiigung. Von die-
sen Mitteln ist durch den genehmigten Vergabeplan bereits ein GroBteil fiir lau-
fende Projekte gebunden, so dass fiir sonstige Projektférderung kein groer Hand-
lungsspielraum mehr verbleibt.

1. Wie viele Projekte oder Einzelvorhaben der wissenschaftlichen Forschung,
Entwicklung und Erprobung von spezifischen Behandlungsmethoden und
sonstigen MafBnahmen (nach § 2 Nummer 2 des Conterganstiftungsgeset-
zes — ContStifG) wurden insgesamt seit 2009 bei der Conterganstiftung fiir
behinderte Menschen beantragt?

Insgesamt lagen der Conterganstiftung seit 2009 folgende 19 Projektvorhaben vor
(13 Projektantriage und sechs Projektauftrage aufgrund von Bundestags- oder Stif-
tungsratsbeschliissen):
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1. StC III 1100 Forschungsprojekt zur weltweiten Verbreitung thalidomidhalti-
ger Medikamente in den 1950er und 1960er Jahren

2. StC I 1101 Aufbau einer Entwicklungseinrichtung fiir Hilfsmittel/Verfah-
renstechnik sowie Finanzierung der Herstellung und des Testbetriebs von
Prototypen

3. StC III 1102 Spracherkennung und Sprachsteuerung fiir contergangesché-
digte Menschen

4. StC III 1103 Forschungsprojekt zum moglichen Ursprung des Wirkstoffs
Contergan in der NS-Zeit

5. StC III 1104 Forschungsprojekt zur Identifikation verschiedenster Aspekte
der Fehlbildung durch Contergan

6. StC III 1105 Wiederholt durchzufiihrende Befragung zu Problemen, speziel-
len Bedarfen und Versorgungsdefiziten in Deutschland lebender contergan-
geschadigter Menschen

7. StCIII 1106 Siebenwochige Kunstausstellung der selbst contergangeschidig-
ten Kiinstlerin in Berlin

8. StC III 1107 Erstellung einer vergleichenden Ubersicht zur Erfassung aller
Leis-tungen an thalidomidgeschiddigte Menschen im Einzelfall in 21 ausge-
wihlten Léndern

9. StC III 1108 Erstellung eines Gutachtens zur Klarung gedachter Anspriiche
aus Arzneimittelhaftung bei Thalidomidschidden im Inland

10. StC III 1109 FoérderungsmaBBnahme von Behandlungsmethoden

11. StC III 1110 Unterstiitzung beim Aufbau eines elektronisch gestiitzten Infor-
mations- und Beratungsnetzwerks filir contergangeschidigte Menschen

12. StC III 1111 Konzept zum Erwerb einer Wohnungsimmobilie im Rahmen
von Wohntrainingseinheiten fiir behinderte Menschen in Ulm

13. StC II 1112 Workshop zur Ausschreibung ,,Studie zur Priifung mdglicher
vorgeburtlicher Schiden des Gefiasystems nach der Einnahme von Conter-
gan in der Schwangerschaft

14. StC III 1113 Entwicklung nichtinvasives Blutdruckmessverfahren fiir
thalidomid-geschédigte Menschen

15. StC III 1114 Med. Versorgung bei Menschen mit Conterganschiaden — Medi-
zinische/Ambulante Einrichtung (Contergansprechstunde)

16. StCIII 1115 Errichtung eines Anbaus zur Einrichtung eines Cafés

17. StC III 1116 Systematische Entwicklung von Empfehlungen fiir den Erhalt
der Mobilitit und Selbststindigkeit von Menschen mit Conterganschéden

18. StC III 1117 Multizentrische Studie zur Erhebung von Gefil3- und Organa-
nomalien bei contergangeschéddigten Menschen (GefdBstudie)

19. Aufbau eines elektronisch gestiitzten Informations- und Beratungsnetzwerks.
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2. Wie viele Antrdge wurden positiv beschieden und wie viele negativ und auf
welcher Grundlage bzw. mit welcher Begriindung?

Acht Projektvorhaben wurden positiv beschieden:

1. StC II 1102 Spracherkennung und Sprachsteuerung fiir contergangescha-
digte Menschen

2. StC III 1105 Wiederholt durchzufiihrende Befragung zu Problemen, speziel-
len Bedarfen und Versorgungsdefiziten in Deutschland lebender contergan-
geschédigter Menschen

3. StC III 1107 Erstellung einer vergleichenden Ubersicht zur Erfassung aller
Leistungen an thalidomidgeschéddigte Menschen im Einzelfall in 21 ausge-
wiahlten Landern

4. StC III 1108 Erstellung eines Gutachtens zur Kldrung gedachter Anspriiche
aus Arzneimittelhaftung bei Thalidomidschéden im Inland

5. StCIII 1110 Unterstiitzung beim Aufbau eines elektronisch gestiitzten Infor-
mations- und Beratungsnetzwerks fiir contergangeschédigte Menschen

6. StC III 1112 Workshop zur Ausschreibung ,,Studie zur Priifung moglicher
vorgeburtlicher Schiaden des Gefasystems nach der Einnahme von Conter-
gan in der Schwangerschaft®

7. StC LI 1117 Multizentrische Studie zur Erhebung von Gefal3- und Organa-
nomalien bei contergangeschidigten Menschen (Geféfstudie)

8. Aufbau eines elektronisch gestiitzten Informations- und Beratungsnetzwerks.

Neun Vorhaben wurden abgelehnt:

1. StC III 1100 Unterstiitzung beim Aufbau eines elektronisch gestiitzten Infor-
mations- und Beratungsnetzwerks fiir contergangeschidigte Menschen

2. StC I 1101 Aufbau einer Entwicklungseinrichtung fiir Hilfsmittel/Verfah-
renstechnik sowie Finanzierung der Herstellung und des Testbetriebs von
Prototypen

3. StC I 1103 Forschungsprojekt zum moglichen Ursprung des Wirkstoffs
Contergan in der NS-Zeit

4. StC III 1104 Forschungsprojekt zur Identifikation verschiedenster Aspekte
der Fehlbildung durch Contergan

5. StC III 1106 Siebenwdchige Kunstausstellung (Gemélde) der selbst conter-
gangeschidigten Kiinstlerin in Berlin

6. StC III 1111 Konzept zum Erwerb einer Wohnungsimmobilie im Rahmen
von Wohntrainingseinheiten fiir behinderte Menschen

7. StC III 1114 Medizinische Versorgung bei Menschen mit Conterganschiaden
— Medizinische/Ambulante Einrichtung (Contergansprechstunde)

StC III 1115 Errichtung eines Anbaus zur Einrichtung eines Cafés

9. StC III 1116 Systematische Entwicklung von Empfehlungen fiir den Erhalt
der Mobilitdt und Selbststandigkeit von Menschen mit Conterganschédden)

Diese Projekte waren entweder nicht vom Stiftungszweck gedeckt oder die Pro-
jektmittel waren bereits anderweitig gebunden (Abschnitt 3 des Conterganstif-
tungsgesetzes).
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Zwei Antrdge sind nicht beschieden worden, da die Antragstellerinnen und An-
tragsteller trotz Aufforderung keine weiteren Antragsunterlagen vorgelegt haben:

1. StCIII 1109 FérderungsmaBBnahme von Behandlungsmethoden

2. StC HI 1113 Entwicklung nichtinvasiven Blutdruckmessverfahren fiir
thalidomidgeschédigte Menschen.

Die jeweilige Grundlage sowie die jeweilige Begriindung sind der Anlage zu ent-
nehmen.

3. Inwelchem Zeitraum hat die Conterganstiftung die Antrédge durchschnittlich
abschlieflend bearbeitet?

Die Bearbeitungszeit der Projektantrage seit 2009 liegt zwischen 19 und 494 Ta-
gen, so dass die rein rechnerisch ermittelte durchschnittliche Bearbeitungszeit
134 Tage betrégt. Dabei wurde die Zeit vom Antragseingang bis zur Erteilung des
Bescheides zugrunde gelegt. Da die Antrége bei Eingang sehr haufig nicht voll-
standig sind, entfdllt regelméBig Zeit flir die mehrmalige Nachforderung von Un-
terlagen.

Néhere Informationen sind der Anlage zu entnehmen.

4. Welche Projekte oder Einzelvorhaben der wissenschaftlichen Forschung,
Entwicklung und Erprobung von spezifischen Behandlungsmethoden und
sonstigen MafBlnahmen hat die Conterganstiftung seit 2009 zur Erreichung
des Stiftungszwecks (§ 2 Nummer 2 ContStifG) durchgefiihrt bzw. gefordert
(bitte einzeln tabellarisch mit Ziel, Zweck, Zeitraum der Durchfithrung, Art
der Forderung bzw. Hohe der finanziellen Forderung auffiihren)?

Die Stiftung hat acht Projekte oder Einzelvorhaben zur Erreichung des Stiftungs-
zwecks gemif3 § 2 Nummer 2 des Conterganstiftungsgesetzes durchgefiihrt:

1. StC II 1102 Spracherkennung und Sprachsteuerung fiir contergangescha-
digte Menschen

2. StC III 1105 Wiederholt durchzufiihrende Befragung zu Problemen, speziel-
len Bedarfen und Versorgungsdefiziten in Deutschland lebender contergan-
geschadigter Menschen

3. StC III 1107 Erstellung einer vergleichenden Ubersicht zur Erfassung aller
Leistungen an thalidomidgeschéddigte Menschen im Einzelfall in 21 ausge-
wihlten Léndern

4. StC III 1108 Erstellung eines Gutachtens zur Klirung gedachter Anspriiche
aus Arzneimittelhaftung bei Thalidomidschidden im Inland

5. StCIII 1110 Unterstiitzung beim Aufbau eines elektronisch gestiitzten Infor-
mations- und Beratungsnetzwerks fiir contergangeschédigte Menschen

6. StC III 1112 Workshop zur Ausschreibung ,,Studie zur Priifung moglicher
vorgeburtlicher Schiaden des Gefiasystems nach der Einnahme von Conter-
gan in der Schwangerschaft*

7. StC III 1117 Multizentrische Studie zur Erhebung von Gefdf3- und Organa-
nomalien bei contergangeschéddigten Menschen (GefdBstudie)

8. Aufbau eines elektronisch gestiitzten Informations- und Beratungsnetzwerks.

Néhere Informationen sind der Anlage zu entnehmen.
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5. Waren der Stiftungsrat der Conterganstiftung und insbesondere die Betroffe-
nenvertreterinnen und Betroffenenvertreter jeweils in die Entscheidungen
iiber Forderantrage eingebunden?

Der Stiftungsrat stellt gemal § 21 des Conterganstiftungsgesetzes mit Zustim-
mung des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend jeweils
fiir zwei Geschiftsjahre einen Vergabeplan auf, der den Finanzrahmen fiir die
Forderung von Projekten festlegt.

Uber die Ausfiihrung des Plans im Einzelfall beschlieBt laut Conterganstiftungs-
gesetz der jeweils amtierende Vorstand. In der praktischen Umsetzung hélt der
Stiftungsvorstand den Stiftungsrat {iber die Projektbewilligung und -abwicklung
in Form von regelméBigen Berichten auf dem Laufenden. Bei besonders bedeu-
tungsvollen Projekten, wie zum Beispiel der GefaBstudie, entscheidet der Stif-
tungsrat. Bei Projekten, die inhaltlich insbesondere den Stiftungsrat oder die Be-
troffenenvertreterinnen und -vertreter angehen, werden diese um Mitwirkung ge-
beten.

Nihere Informationen beziiglich der Einzelfalle sind der Anlage zu entnehmen.

6. Welche Rolle spielt das Referat Stiftungen (Bundesstiftung Mutter und Kind,
Conterganstiftung) des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend bei der strategischen Projektplanung und den Entscheidungen
iiber die Mittelvergabe?

Das Referat Stiftungen im Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend besteht seit 2014. Es war in die Vergabe der der Evaluation des Dritten
Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes 2015/ 2016 zugrunde liegen-
den Studien eingebunden. Der Evaluation lag ein gesetzlicher Auftrag zugrunde.
Der Stiftungsrat der Conterganstiftung fiir behinderte Menschen hatte 2015 die
Durchfiihrung der Evaluation beschlossen. Dariiber hinaus war das Referat Stif-
tungen 2015 im Vorfeld der Beschlussfassung des Stiftungsrates zur Durchfiih-
rung einer GefdaBstudie an einem Expertengesprich mit allen damals im Deut-
schen Bundestag vertretenen Parteien und zwei Experten beteiligt.

Zudem stellt der Stiftungsrat geméf § 21 des Conterganstiftungsgesetzes mit Zu-
stimmung des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend je-
weils fiir zwei Geschéftsjahre einen Vergabeplan auf, der den Finanzrahmen fiir
die Forderung festlegt. Uber die Ausfiihrung des Plans im Einzelfall beschlieft
laut Conterganstiftungsgesetz der jeweils amtierende Vorstand.

7.  Wie viele und welche dieser Projekte oder Einzelvorhaben (nach § 2 Num-
mer 2 ContStifG) dienen bzw. dienten der Erforschung oder Verbesserung
der medizinischen Probleme der contergangeschiadigten Menschen (bitte
Vorhaben, Forschungsziel bzw. Forschungszweck sowie Zeitraum der Durch-
fiihrung, Art der Férderung bzw. Hohe der finanziellen Férderung genau be-
nennen)?

Insgesamt fiinf geférderte Projekte dienen oder dienten der Erforschung oder Ver-
besserung der medizinischen Probleme der Betroffenen:
1. StCIII 1102 Spracherkennung

2. StC III 1105 Wiederholt durchzufiihrende Befragung zu Problemen, speziel-
len Bedarfen und Versorgungsdefiziten in Deutschland lebender contergan-
geschadigter Menschen
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3. StC I 1110 Erstellung medizinischer Beitrédge fiir die Stiftungswebseite
4. StCIII 1112 Workshop Geféalistudie
5. StC III 1117 GefaBstudie.

Néhere Informationen sind der Anlage zu entnehmen.

8. Wie viele und welche dieser Projekte oder Einzelvorhaben (nach § 2 Num-
mer 2 ContStifG) dienen bzw. dienten der Erforschung oder Verbesserung
der pflegerischen Bedarfe contergangeschédigter Menschen (bitte Vorhaben,
Forschungsziel bzw. Forschungszweck sowie Zeitraum der Durchfiihrung,
Art der Forderung bzw. Hohe der finanziellen Férderung genau benennen)?

Es handelt sich dabei um ein Projekt:

StC III 1105 Wiederholt durchzufiihrende Befragung zu Problemen, speziellen
Bedarfen und Versorgungsdefiziten in Deutschland lebender contergangeschi-
digter Menschen.

Néhere Informationen sind der beiliegenden Tabelle zu entnehmen.

9. Wie viele und welche durchgefiihrten bzw. geforderten Projekte oder Ein-
zelvorhaben widmen bzw. widmeten sich den beiden Themen Erhalt der Mo-
bilitdt und Behandlung lebensstilbedingter Erkrankungen (z. B. Bluthoch-
druck, Ubergewicht, Diabetes Typ 2) als wichtige Faktoren fiir Krankheits-
entwicklung in dieser Altersgruppe (bitte Vorhaben, Forschungsziel bzw.
Forschungszweck sowie Zeitraum der Durchfithrung, Art der Forderung
bzw. Hohe der finanziellen Foérderung genau benennen)?

Im Rahmen einiger der geforderten Projektvorhaben wurden diese Themen ge-
streift, die Projektvorhaben widmeten sich diesen Themen jedoch nicht aus-
schlieBlich:

1. StC I 1110 Erstellung medizinischer Beitrdge fiir die Stiftungswebseite
2. StCIII 1112 Workshop GefaBstudie
3. StCIII 1117 GefaBstudie.

Néhere Informationen sind der beiliegenden Auflistung zu entnehmen.

10. Welchen konkreten Nutzen hatten oder haben contergangeschéadigte Men-
schen von den durchgefiihrten bzw. geférderten Projekte oder Einzelvorha-
ben (bitte fiir die entsprechenden Projekte spezifisch angeben)?

Fiir die Antwort wird auf die Anlage verwiesen.

11. Liegen zu all diesen Projekten Abschlussberichte vor, in denen Ergebnis und
Nutzen dokumentiert sind?

Falls nein, warum nicht?

Abschlussberichte werden in der Regel von den Projektnehmern erstellt, da die
Verwendung der Mittel und der Projekterfolg nachgewiesen werden miissen. Dies
ergibt sich auch aus der Verwaltungsvorschrift Nummer 10 zu § 44 der Bundes-
haushaltsordnung in Verbindung mit Nummer 6.2.1 der Anlage 2 zur Verwal-
tungsvorschrift Nummer 5.1 zu § 44 Bundeshaushaltsordnung, wonach eine
durch Zuwendung geforderte Stelle das erzielte Ergebnis nach Projektabschluss
im Einzelnen darzulegen und den vorgegebenen Zielen gegeniiberzustellen hat.
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Hierfiir wird von der Conterganstiftung fiir behinderte Menschen bei geforderten
Forschungsprojekten ein Abschlussbericht gefordert, der im Falle von Auftrags-
forschungen ebenfalls Grundlage fiir die Beurteilung des Forschungserfolgs ist.

12. Wie bzw. wo sind die Abschlussberichte ver6ffentlicht oder zugénglich?

Die Abschlussberichte liegen der jeweiligen Projektakte bei und konnen in der
Geschiftsstelle der Conterganstiftung fiir behinderte Menschen eingesehen wer-
den. Die Abschlussberichte von Projekten mit fiir Betroffene weitreichender Be-
deutung, werden entweder der Offentlichkeit vorgestellt und/oder auf der Stif-
tungswebseite veroffentlicht. Wenn kein Abschlussbericht vorliegt, weil dies
nicht in der Natur des geforderten Vorhabens liegt, werden die Ergebnisse oder
Protokolle einer Veranstaltung auf der Stiftungswebseite verdffentlicht.

13.  Wurden die Abschlussberichte auch in leicht verstdndlicher Sprache zuging-
lich gemacht?

Wenn ja, wo?
Wenn nein, warum nicht?

Seit Mitte 2014 verdffentlicht die Conterganstiftung fiir behinderte Menschen
ausgewahlte Schriftstiicke, die fiir einen GroBteil der Betroffenen von Bedeutung
sind, auch in Leichter Sprache. Dies betrifft insbesondere die regelméBigen In-
formationsschreiben der Stiftung an Betroffene. Ebenso wurde die Expertise zur
Evaluation des Dritten Anderungsgesetzes zum ContStifG in Leichter Sprache
ver6ffentlicht. Da die seit 2009 geforderten Projekte bereits vor Mitte 2014 abge-
schlossen waren, wurden deren Ergebnisse, soweit verdffentlicht, nicht in Leich-
ter Sprache zugénglich gemacht.

Weitere Anmerkungen zu den Abschlussberichten der einzelnen Projekte sind der
beigefiigten Ubersicht ,,Projektférderung und -durchfiihrung der Conterganstif-
tung seit 2009 zu entnehmen.

14. Gab es bei der GefaBstudie 2015 vor Beginn eine Studienplanung (Umris-
sene Fragestellung, Ethikantrag, Datenschutzkonzept, erwartete Ergebnisse,
statistische Fallzahlplanung), und wurde diese Studienplanung eingehalten?

Wenn nein, warum nicht?

Im Jahr 2015 und in den Vorjahren hat es keine GefaB3studie gegeben. Die The-
matik war 2012 aus den Ergebnissen des damaligen Projektes ,,Wiederholt durch-
zufiihrende Befragung zu Problemen, speziellen Bedarfen und Versorgungsdefi-
ziten in Deutschland lebender contergangeschiadigter Menschen® hervorgegan-
gen. Darin wurde eine systematische Untersuchung von Schéden, die sich auf eine
Fehlanlage von Gefdflen, Nerven und Muskeln konzentriert, empfohlen.

Der damalige Vorstand hat daraufhin 2013 ein Ausschreibungsverfahren zur
Durchfiihrung einer ,,Gefélstudie* angesto3en. Der im Rahmen des Ausschrei-
bungsverfahrens veranstaltete Expertenworkshop erbrachte das Ergebnis, dass
die Studie in der bis dahin vorgesehenen Form zunéchst nicht durchgefiihrt wer-
den sollte. Stattdessen beschloss der Stiftungsrat 2013, dass die Betroffenen ihre
GefiBle freiwillig auf Kosten der Stiftung untersuchen lassen kénnen. Das Ange-
bot wurde in der Folgezeit von rund 200 Betroffenen wahrgenommen.
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Entsprechend dem Wunsch der Betroffenen nach einer systematischen Studie hat
der Stiftungsrat am 21. Juli 2015 die Durchfithrung einer GefdBstudie unter der
Voraussetzung beschlossen, dass ausreichend Daten zur Verfiigung stehen. Die
Ergebnisse der von etwa 150 Untersuchungen von Betroffenen waren jedoch
mangels standardisierter Untersuchungsmethoden nicht vergleichbar. Vielmehr
ist die Durchfithrung entsprechender Untersuchungen in ausgewihlten Zentren
erforderlich. Der Stiftungsrat hat am 16. Oktober 2017 beschlossen, dass die Ge-
faBstudie gemélB dem daraufhin eingereichten Projektantrag durchgefiihrt wird.
Mit der Realisierung wurde bereits im Oktober 2017 begonnen. Seit Januar 2018
ist die Durchfithrung aufgrund einer Klage der Betroffenenvertreter im Stiftungs-
rat gegen alle in der Sitzung am 16. Oktober 2017 gefassten Beschliisse des Stif-
tungsrates unterbrochen.

15. Wie viel Mittel wurden fiir die Gefdl3studie 2015 aufgewendet, woher
stammten die Mittel (Fordermittel oder spezifische Bedarfe), und wer hat die
Mittel erhalten?

Die GefdBuntersuchungen seit dem Jahr 2013 auf Kosten der Stiftung wurden aus
den Mitteln der Spezifischen Bedarfe gezahlt, wobei keine Anrechnung auf das
jéhrliche Budget der Betroffenen erfolgte. Insgesamt wurden von Oktober 2013
bis Ende Dezember 2016 rund 112 000 Euro fiir GefaBuntersuchungen bewilligt.

Die 2017 beschlossene Gefalistudie wird aus den fiir die Projektforderung (Ab-
schnitt 3 des Conterganstiftungsgesetzes) zur Verfligung stehenden Mitteln ge-
zahlt. Die GefdBstudie umfasst ein Projektvolumen von 555 600 Euro. Bisher
wurden jedoch nur geringe Kosten abgerechnet.

16.  Wurden bei der Planung Zentren einbezogen, die in nennenswertem Umfang
contergangeschédigte Menschen behandeln und pflegen, und welche waren
das?

Die von der Stiftung urspriinglich finanzierten Geféauntersuchungen konnten die
Betroffenen bei ihren jeweiligen behandelnden Arztinnen und Arzten durchfiih-
ren lassen. In der spéter eingerichteten Expertengruppe waren zahlreiche Medizi-
nerinnen und Mediziner, die iiberwiegend in Kliniken titig sind, vertreten. Die
Zusammensetzung der Expertengruppe erfolgte unter Beriicksichtigung der Vor-
schldge von Betroffenen und Betroffenenverbénden.

17.  Was hat die Conterganstiftung bisher unternommen, um die Vernetzung spe-
zialisierter medizinischer Einrichtungen national und international zu for-
dern bzw. voranzutreiben und so die produktiven Effekte von Vernetzung
gerade bei seltenen Erkrankungen zu nutzen bzw. zu fordern?

Die Conterganstiftung fiir behinderte Menschen hat 2014 auf Grundlage eines
Bundestagsbeschlusses aus dem Jahre 2009 ein elektronisch gestiitztes Informa-
tions- und Beratungsnetzwerk als eigenstindiges Internetportal, Conterganinfo-
portal (CIP), errichtet, das sie seitdem weiter ausbaut. Es ist das erste Element
eines angestrebten europaweiten Beratungs- und Informationsnetzwerks fiir die
Betroffenen und fiir Expertinnen und Experten.

Das Internetportal soll Anlaufstelle fiir Betroffene sein, die sich schnell und um-
fassend iiber Leistungen, Dienstleistungen, Zusténdigkeiten der Behdrden und
Einrichtungen informieren wollen. Es soll zudem den Informationsaustausch un-
ter Betroffenen verbessern und den Wissenstransfer fordern. Dariiber hinaus bie-
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tet das Portal im Rahmen eines Expertenforums den mit der Behandlung und Be-
treuung der Betroffenen befassten Einrichtungen und Behandelnden eine Anlauf-
stelle zur Informationsgewinnung und -bereitstellung sowie zum aktiven Aus-
tausch untereinander.

Weiterhin sollen im Bundesgebiet entsprechend der regionalen Verteilung der
Betroffenen multidisziplindre medizinische Kompetenzzentren aufgebaut wer-
den. Als Kompetenzzentrum gilt dabei ausweislich der Conterganschadensricht-
linien auch eine medizinische Einrichtung, deren ambulantes oder stationires An-
gebot geeignet erscheint, eine notwendige spezielle medizinische Versorgung be-
hinderter Menschen zu gewéhrleisten. Der Stiftungsvorstand erarbeitet derzeit
unter Einbeziehung der Betroffenenverbénde Kriterien und Verfahrensvorgaben
fiir die Foérderung von Kompetenzzentren.
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zu
Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
StC III Antragsteller/Beauftragter Art S Status am Grm}dlage/ Antl:agsbe.-
gang Begriindung arbeitung in
Tagen
1100 Forde- 16.07.2009 abgelehnt 26.01.2010 | Vorstands- 194
rung beschluss vom
22.01.2010
4. 4. 4. 4. 5. 12. 13.
Hohe Beteiligung Abschlussbe-
. Abschlussbe- P
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen s | (CemiiaGi) L richt/ Verdffent- | Tichtinleich-
zeitraum | Zuwendung/ Betroffen- lichun ter
Entgelt envertreter g Sprache?
Forschungsprojekt zur Grundlage fiir Neuantrdge auf | / / / / /
weltweiten Verbreitung Anerkennung und deren Be-
thalidomidhaltiger Medika- | gutachtung (insbesondere fiir
mente in den 1950er und Geschadigte im Ausland)
1960er Jahren
Projektforderung und -durchfiihrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 2
zZu
Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
StC III Antragsteller/Beauftragter Art Antragsein- Status am G A elcs
gang Begriindung beitung in
Tagen
1101 Forde- 14.12.2009 | abgelehnt 26.01.2010 | Vorstandsbe- 43
rung schluss vom
22.01.2010
4. 4. 4. 4. 5. 12. 13.
Hohe Beteiligung Abschluss-
. Abschlussbe- s
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen Pl.r(uekt- (i) L richt/ Veroffent- bel:lcht m
zeitraum Zuwen- Betroffen- lichun leichter
dung/Entgelt | envertreter J Sprache?
Aufbau einer Entwicklungs- | Entwicklung von Hilfsmitteln | / / / / /

einrichtung fiir Hilfsmittel/
Verfahrens-technik sowie
Finanzierung der Herstel-
lung und des Testbetriebs
von Prototypen

und Verfahrenstechniken
(Prototypen fiir Hand-, Bein-,
FuBprothesen und Stiitzhil-
fen)
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Projektforderung und -durchfithrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 3
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
Antragsein- Ciundlasel Anet:azlslbe-
StC III Antragsteller/Beauftragter Art Status am Begriin- A
gang arbeitung
dung A
in Tagen
1102 Forderung 23.02.2010 | bewilligt 22.06.2010 | Vorstands- 119
beschluss
vom
11.06.2010
4. 4. 4. 4. 5. 12. 13. Seite 4
Hohe Beteili-
(beantragte) | gung Rat/ AL ITE:
. Projekt- Abschlussbericht/ bericht in
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen A Zuwen- Betroffen- . . .
zeitraum Veroffentlichung leichter
dung/ envertre- Sprache?
Entgelt ter .
Entwicklung eines Ausbil- | Neue/bessere Kommunikati- Juni 2010 74.000,00 € | Projekt- Abschlussbericht Nein, da
dungssystems (einschlief- | ons- und Informationsméglich- | bis Januar partner war | vorhanden, Veroffentli- | nicht verdf-
lich der Ausbildung von keiten der Geschédigten durch | 2011 der Be- chung der Ergebnisse fentlicht
contergangeschidigten leichtere Bedienung des troffenen- | und Vorstellung der wurde.
Lehrern) und dessen Computers, mehr Teilhabe am verband Funktionsfahigkeit
Durchfiihrung und Evalu- | gesellschaftlichen Leben, neue Hilfswerk | durch Conterganstiftung,
ation (Pilotprojekt) zum berufliche Perspektiven, fiir Conter- | Brandt Spracherkennung
Thema Spracherkennung | Vermeidung kérperlicher gangeschi- | und HICOHA im Rah-
und Sprachsteuerung des Schon- und Zwangshaltung bei digte Ham- | men einer Prasentation
Computers fiir contergan- | der Arbeit mit dem Computer; burge. V. am 27.04.2011 vor regio-
geschiidigte Menschen, Er- | Moglichkeit der Weitergabe (HICOHA) | nalen und iiberregionelen
stellung von Lehr- und des Wissens von Contergange- Medienvertretern,
Lernmaterialien (Projekt- | schiddigten an andere Conter- Vertretern aller maf3geb-
name: Spracherkennung und | gangeschidigte (Peer-to-Peer) lichen Stellen fiir die
Sprachsteuerung fiir conter- Aus- und Weiterbildung
gangeschédigte Menschen) von korperbehinderten
Menschen und Kosten-
tragern dieser Lesitun-
gen, dariiberhinaus keine
Veroffentlichung
Projektforderung und -durchfiihrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 5
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
q Zeitraum An-
StC 101 Antragitellir / Beauf- Art Antragsein- Status am Grunfllz:ige/ Be- tragsbearbei-
ragter gang griindung (it e T
1103 Forderung 30.03.2010 | abgelehnt 28.04.2010 | Vorstands- 29
beschluss vom
23.04.2010
12. 13.
Hoh Beteiligun,
Projekt- (bean tr:gte) € ilaglu 8 | Abschlussbe- Abschluss-
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen . richt/ Verof- bericht in leich-
zeitraum | Zuwendung/ | Betroffen- fentli
entlichung ter Sprache?
Entgelt envertreter
Forschungsprojekt zum Historische Aufarbeitung | / / / / /
moglichen Ursprung des des Conterganskandals
Wirkstoffs Contergan in
der Nazi-Zeit
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Projektforderung und -durchfiihrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 6
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
Antragsteller/ A Grundlage/ Antragsbe-
SOl Beauftragter £X5G AT B Stats am Begriindung arbeitung in
Tagen
1104 Forderung 26.03.2010 | abgelehnt 28.04.2010 | Vorstands- 33
beschluss vom
23.04.2010
4. 4. 4 4. 5. 12. 13.
Hohe Beteiligung | Abschluss- Abschluss-
A Projekt- (beantragte) Rat/ bericht/ bericht in
Rozhaben ZicZzericiutzen zeitraum Zuwendung/ Betroffen- | Veroffentli- leichter
Entgelt envertreter chung Sprache?
Forschungsprojekt zur Medizinhistorische / / / / /
Identifikation verschiedens- | Aufarbeitung, Schliisse zur
ter Aspekte der Fehlbildung | Prognose der Lebenserwar-
durch Contergan (u. a. Un- | tung noch lebernder
tersuchung der Sterblich- Geschadigter
keit)
Projektforderung und -durchfiihrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 7
zu Frage: 1 2. 2. 3.
Zeitraum
An-
StC III Antragsteller / Beauftrag- Art A.ntrags- Status am Grun}dlage/ e
ter eingang Begriindung A
arbeitung
in Tagen
1105 Auftrag / Vertrag 17.06.2010/07.07.2010 Beschluss /
des Deut-
schen Bun-
destages
vom
22.01.2009,
Vorstandsbe-
schluss vom
17.06.2010
4. 4. 4. 4. 5 12. 13. Seite 8
Hohe
(bean- Beteiligung
q Projekt- tragte) Rat/ Abschlussbericht/ Abschluss-bericht in
Vorhaben Ziel/Zwecl/Nutzen zeitraum Zuwen- | Betroffen- en- Veroffentlichung leichter Sprache?
dung/ vertreter
Entgelt
Identifikation beste- Ergebnisse als Grundlage 01.09.2010 | 496.296,00 | Abstimmung Abschlussbericht vorhanden, Nein, da zu dieser Zeit
hender Versorgungsde- | fiir die rechtzeitige Initiie- | bis Euro der Entwiirfe Veroffentlichung aller noch keine Informationen
fizite und kiinftiger rung praventiver und reha- | 31.07.2013 und der End- Zwischen- und Endberichte in Leichter Sprache verof-
Unterstiitzungsbedarfe | bilitativer Malnahmen fiir fassung des in deutscher Sprache als fentlicht wurden. Aller-
fiir contergangeschi- Contergangeschadigte, um Vorhabenskon- | Download im Contergan dings wurde die Expertise
digte Menschen; dies- deren selbststéindiges und zeptes mit den | Infoportal (CiP) zur Evaluation des 3. An-
beziigliche Ableitung selbstbestimmtes Leben Betroffenen- (https://www.contergan- derungsgesetzes zum
von differenzierten sowie deren Teilhabe lang- vertretern bzw. | infoportal.de/dokumentation/ ContStifG (2015), an der
Handlungsempfehlun- | fristig zu erhalten und die dem Bundes- heidelberger_studie/). Zusitz- auch das Institut fiir Ge-
gen (Projektname: Lebensqualitit zu fordern; verband (77. lich Verdffentlichung der rontologie der Ruprechts-
Wiederholt durchzufiih- | Ergebnisse begriindeten und 78. Stif- Kurzfassung des Endberichts Karl-Universitit Heidelerg
rende Befragung zu maBgeblich das dritte tungsratssit- fiir die im Ausland lebenden beteiligt war und in der auf
Problemen, speziellen Anderungsgesetz (2013) zung am contergangeschédigten die Handlungsempfehlun-
Bedarfen und Versor- zum ContStifG (u. a. Ren- 25.03.2009 Menschen in englischer, gen der "Heidelberger Stu-
gungsdefiziten in tenerh6hung, Einfithrung bzw. am franzosischer, spanischer und die" eingegangen wurde,
Deutschland lebender der Spezifischen Bedarfe) 15.06.2009) portugisischer Sprache. in leichter Sprache verof-
contergangeschédigter fentlicht.
Menschen)
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Projektforderung und -durchfiihrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 9
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
StC 111 eutzestlicnBeauty Art Antragsein- Status am Grundlage/ Begriindung Antl:agsbez-
tragter gang arbeitung in
Tagen
1106 Forderung 27.08.2010 | abgelehnt 17.09.2010 | Nicht vom Gesetzes- 21
zweck gedeckt, Projekt ist
fiir die Allgemeinheit kon-
zipiert und fokussiert nicht
eindeutig auf nur conter-
gangeschédigte Men-
schen; bereits getatigte
Ausgaben sind nicht for-
derfahig.
12. 13.
Hohe Beteiligung | Abschlussbe-
q Projekt- | (beantragte) Rat/ richt/ Abschlussbericht in
Rorhaben ZicZperiitzen zeitraum | Zuwendung/ | Betroffen- Veroffentli- leichter Sprache?
Entgelt envertreter chung
Siebenwochige Kunstaus- Moglichkeit des offizi- | / / / / /
stellung (Gemilde) der ellen Berufseinstiegs fiir
selbst contergangeschidig- die Kiinsterlin
ten Kiinsterlin in Berlin
Projektforderung und -durchfithrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 10
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
q . An-
StC III Antragsteller/Beauftrag- Art Antragsein- Status am Grundlage/ Begriin- (i
ter gang dung A
arbeitung
in Tagen
1107 Auftrag, / Vertrag 23.09.2010 | Stiftungsrats- /
Vergabe- beschluss vom
verfahren 18.02.2010, Stiftungs-
vorstandsbeschluss vom
08.09.2010
4. 4. 4. 4. 5. 12. 13.
Projekt- (beg(::l: te) Beteiligung Abschlussbe- Abschluss-
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen rol S Rat/Betroffe- | richt/ Veroffent- bericht in leichter
zeitraum Zuwen- nenvertreter lichun Sprache?
dung/Entgelt g P .
Erstellung einer verglei- | Vergleichende Ubersicht | 01.10.2010 227.885,00 € | Durch Beteili- | Abschlussbericht | Nein, da zum
chenden Ubersicht zur | zur Erfassung aller an bis gung des vorhanden, Ver- | Zeitpunkt der
Erfassung aller Leistun- | thalidomidgeschadigte 06.03.2012 Stiftungsrates, | offentlichung auf | Veroffentlichung des
gen an thalidomidge- Menschen im Ausland zu der einen Stiftungsweb- Berichts Texte grund-
schiidigte Menschen im | erstellen und so eine Ver- Beschluss zur | seite (heute Con- | sitzlich noch nicht in
Einzelfall in 21 ausge- gleichbarkeit zu den ent- Durchfithrung | terganinfoportal) | Leichte Sprache iiber-
wiihlten Lindern sprechenden Leistungen der Studie ge- setzt wurden.
in Deutschland herzustel- schlossen hat
len.
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Projektforderung und -durchfithrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 11
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
StC III Antragsteller/ Art Antragsein- Status am Grur:dlage/ Antrz}gsbe-
Beauftragter gang Begriindung | arbeitung
in Tagen
1108 Auftrag / Vertrag 01.03.2011/03.03.2011 Stiftungsrats- | /
beschluss vom
18.02.2010
4. 4. 4. 4. 5. 12. 13.
Hohe Beteiligung Abschluss-
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen Pr.0]ekt- (beantragte) Rat/Betroffen- Abschlussbferlcht/ Verof- bel:lcht in
zeitraum Zuwen- envertreter fentlichung leichter
dung/Entgelt Sprache?
Erstellung eines Identifikation von Ansprii- | 14.03.2011 bis 18.088,00 € | Durch Beteili- Abschlussbericht vorhan- | Nein, da nicht
Gutachtens zur chen (Art, Héhe und 11.04.2011 gung des Stif- | den; keine Veroffentli- verbffentlicht
Klirung gedachter | Durchsetzbarkeit) aus tungsrates, der | chung, jedoch Einholung
Anspriiche aus Arzneimittelhaftung der einen Beschluss | einer Stellungnahme zum
Arzneimittelhaf- Betroffenen bei gedachter zur Durchfiih- Gutachten von den Be-
tung bei Thalido- | Existenz eines einheitli- rung der Studie | troffenenvertretern Meyer
midschiden im chen Arzneimittelgesetzes geschlossen hat | und Stiirmer im Stiftungs-
Inland bei der Markteinfiihrung rat.
von Contergan; Ergebnis
als Grundlage des Ver-
gleichs der faktischen mit
den potenziellen Leistungs-
anspriiche von Contergan-
geschidigten
Projektforderung und -durchfithrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 12
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
StC III Antragsteller/Beauftragter Art Antragsein- Status am Grul}dlage/ Antl:agsbef-
gang Begriindung arbeitung in
Tagen
1109 Forderung 01.11.2011 | offen / Antragsteller hat trotz
Aufforderung keine
weiteren Unterlagen
neben 6-zeiligem Pro-
jektantrag eingereicht
4. 4. 4. 4. S. 12. 13.
Hohe Beteiligung | Abschluss-
: . Abschluss-
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen Pl"()]ekt- (beantragte) L bel:lcht/ bericht in leichter
zeitraum Zuwendung/ Betroffen- Veroffent- Sprache?
Entgelt envertreter lichung p .
Forderungs- Erforschung von Behandlung mit sog. / / / /
mafinahme von | ,,Retard” Arznei, die eine nur einmalige
Behandlungs- | abendliche Einnahme statt iiber den Tag
methoden verteilte mehrmalige Einnahme von z. B.
Psychopharmaka erfordert.
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Projektforderung und -durchfithrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 13
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
. An-
sccm Antragsteller/ |y | Antragsein | g am | Grondiage/Be- |,
i sang g J arbeitung
in Tagen
1110 Vertrag / Vertrag 16.04.2013/ Beschluss des /
28.04.2013 Deutschen Bun-
destages vom
22.01.2009, Be-
schluss des For-
schungsbeirates
vom 16.04.2013
4. 4. 4. 4. 5. 12. 13. Seite 14
Héhe Beteilicung Rat/ | APschlussbe- Abschluss-
Ziel/Zweck/Nut- Projekt- (beantragte) sung richt/ bericht in
Vorhaben A Betroffen- " A .
zen zeitraum Zuwen- envertreter Veroffentli- leichter
dung/Entgelt chung Sprache?
Der Auftragnehmer unterstiitzt die Moglichkeit der | / 28.121,94 Durch regelma- Medizinische Nein, die medi-
Auftraggeberin beim Aufbau eines elektronischen Euro Bige Information | Texte sind auf | zinischen Texte
elektronisch gestiitzten Informations- Information der (verausgabt) an den Stiftungs- | der Stiftungs- | sind nur in
und Beratungsnetzwerks fiir conter- Betroffenen. rat und durch website (heute | diverse Fremd-
gangeschidigte Menschen, indem er Beschluss des CIP) verdffent- | sprachen iiber-
sein medizinisches Fachwissen in Bezug Forschungsbeira- | licht worden. setzt worden.
auf contergangeschédigte Menschen tes, in dem auch
zur Verfiigung stellt und medizinische Betroffene
Beitriige verfasst, die in einer Wissens- vertreten waren.
datenbank gesammelt werden (Projekt-
name: Unterstiitzung beim Aufbau eines
elektronisch gestiitzten Informations- und
Beratungsnetzwerks fiir contergangescha-
digte Menschen)
Projektforderung und -durchfiihrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 15
zu 1. 2. 2. 3.
Frage:
Zeitraum
StC I Antragsteller/ Art Antragsein- Status am Grul}dlage/ Antra'gsbe-
Beauftragter gang Begriindung arbeitung
in Tagen
1111 Forde- 14.10.2013 | abgelehnt 05.11.2013 | Vorstandsbeschluss 22
rung vom 04.11.2013,
Vorhaben nicht vom
Gesetzeszweck ge-
deckt, Projekt nicht
(ausschlieBlich) fiir
contergangeschédig-
te Menschen
4. 4. 4. 4. 5. 12. 13. Seite 16
Hohe Beteiligung | Abschluss-
. Projekt- | (beantragte) Rat/ bericht/ Abschlussbericht in
forhaben Ziczpeiiutzen zeitraum | Zuwendung/ Betroffen- | Verdffentli- | leichter Sprache?
Entgelt envertreter chung
Erwerb einer Wohnung, im dort | Den Schiilerinnen und / 230.000,00 / / /
eine "Trainingswohnung" ein- Schiilern der Sonderpida- Euro
zurichten. (Projektname: Kozept | gogischen Privatschule
zum Erwerb einer Wohnungsim- FortSchritt sollen Gelegen-
mobilie im Rahmen von Wohn- heiten geboten werden,
trainingseinheiten fiir behinderte modellhaft Wohnerfahrun-
Menschen in Ulm ) gen auBlerhalb ihrer
Familien zu gewinnen.
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Projektforderung und -durchfithrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 17
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
StC III Antragsteller/ Art Antragsein- Status am Grul.l.dlage/ Antra}gsbe-
Beauftragter gang Begriindung | arbeitung
in Tagen
1112 Forderung | / durchgefiihrt 08.10.2013 | Stiftungsrats- | /
beschluss vom
19.06.2013
4. 4. 4. 5. 12. 13.
Hohe Beteiligung Abschluss- Abschluss-
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen Pl:ojekt_ Ceanyasts) Rat/Betroffen- be"rlcht/ A bel:lcm n
zeitraum | Zuwendung/ Veroffentli- leichter
envertreter
Entgelt chung Sprache?
Workshop mit verschiedensten Beriicksichtigung der / 8.492,33 Euro | Durch Beschluss | Das Wort- Nein, da zu
Teilnehmern (Mediziniern, Studien- Wiinsche der Betroffe- (verausgabt) im Rahmen der | protokoll dieser Zeit
experten, Betroffenen), um sich nen an der Studie, Erar- Stiftungsrats- ders Work- | noch keine In-
Thema Gefiflstudie anzunihern, beitung einer Leistungs- sitzung vom shops wurde | formationen in
Ziele und Inhalte der geplanten beschreibung fiir Verga- 19.06.2013 und | auf der Stif- | Leichter Spra-
Studie zu konkretisieren und besten- | beverfahren Beteiligung der | tungsweb- che veroffent-
falls eine Leistungsbeschreibung zu Stiftungsrats- seite (heute | icht wurden.
erarbeiten (Projektname: Workshop mitglieder an CIP) verof-
zur Ausschreibung "Studie zur Priifung dem Workshop. | fentlicht.
mdglicher vorgeburtlicher Schaden des
GefiBsystems nach der Einnahme von
Contergan in der Schwangerschaft")
Projektforderung und -durchfiihrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 18
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
Grundlage/ AN
StC III Antragsteller / Beauftragter Art Antragseingang Status am ncfag bearbei-
Begriindung q
tung in
Tagen
1113 Forderung 17.06.2014 | offen Antragsteller
hat trotz Auf-
forderung
keine weiteren
Unterlagen ein-
gereicht.
4. 4. 4. 4. 5. 12. 13.
Beteiligung Abschluss- Abschluss-
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen Plfojekt_ L DG ) Rat/Betroffen- be"rlcht/ . belrlcht m
zeitraum Zuwendung/Entgelt Veroffentli- leichter
envertreter
chung Sprache?
Entwicklung Blutdruckmessung zum Bei- | / Zunichst 198.000,00 Euro, | Vorstellung des /
nichtinvasiven spiel fiir ,,Ohnarmer*, bei de- die dann bei anderem Trd- | Projekts durch
Blutdruckmess- | nen eine Blutdruckmessung ger beantragt und bewilligt | Antragsteller im
verfahren fiir auf normalem Wege am wurden. Aufrechterhaltung | Rahmen der Stif-
thalidomidge- Oberarm nicht moglich ist. des Antrags in Hohe von tungsratssitzung
schiidigte Men- weiteren 100.000,00 Euro am 04.06.2014.
schen. zur Weiterentwicklung des | Regelmidfige Be-
Geriits. richterstattung an
Stiftungsrat in
der Folgezeit.
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zu Frage: 1 2. 2. 3.
Zeitraum
StC 111 Antragsteller/Beauftragter Art Antragsein- Status am Grur}dlage/ Antl:agsbez-
gang Begriindung | arbeitung in
Tagen
1114 Forde- 16.02.2015 | abgelehnt 24.06.2016 | Vorstands- 494
rung beschluss vom
18.05.2016
4. 4. 4. 4. 5. 12. 13.
Hohe Beteiligung Abschluss-
. Abschlussbe- A
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen Pl:l)_]ekt- (i 5 Sl richt/ Verof- b ]
zeitraum Zuwen- troffenen- fentlichun leichter Spra-
dung/Entgelt vertreter 2 che?
Med. Versorgung bei Men- Erprobungsvorhaben Mafnahme, | Zwei / / / /
schen mit Conterganschiiden — | Ubernahme der Kosten fiir eine Jahre
Medizinische/Ambulante Ein- | Vollzeitstelle drztlicher Dienst
richtung (Contergansprech-
stunde)
Projektforderung und -durchfiihrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 20
zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
Antragsein- . Antragsbe-
StC 11T Antragsteller/Beauftragter Art Status am Grundlage/Begriindung q
gang arbeitung
in Tagen
1115 Foérderung 10.11.2015 | abgelehnt 26.02.2016 | Vorstandsbeschluss vom 108
03.02.2016, Vorhaben
nicht vom Gesetzes-
zweck gedeckt, da nicht
fiir contergangeschédigte
Menschen
4. 4. 4 4. 5. 12. 13.
Hohe
. Beteiligung | Abschlussb heohl el
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen Pl:ojekt- (beantragte) Rat/Betroffe- | richt/ Verof- A . 1ehtn
zeitraum Zuwen- . leichter Sprache?
nenvertreter | fentlichung
dung/Entgelt
Errichtung eines SchiilerInnen mit Behinderung / 170.000,00 / / /
Anbaus zur ein Berufpraktikum im Bereich Euro
Einrichtung eines ,-Gastro* ermdoglichen.
Cafes
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zu
Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
Grundlage/
StC III G el Art Antragseingang Status am Begriin- Antra}gsbe—
Beauftragter arbeitung
dung 5
in Tagen
1116 Forde- 01.02.2016 | abgelehnt 28.02.2017 | Vorstands- 393
rung beschluss
vom
03.02.2016
4. 4. 4. 4. S. 12. 13.
Beteiligung Abschluss- | Abschluss-
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen Pr.OJ — LG TENGEE) Rat/Betroffe- be"rlcht/ A bel:mht mn
zeitraum | Zuwendung/Entgelt Veroffentli- leichter
nenvertreter
chung Sprache?
3-gliederiges Projekt, da sich aus Durch in Zusammen- | 36 220.338,00 Euro / /
Entwicklung von Mafinahmen, der arbeit von Betroffenen | Monate
Implementierung und Evaluation der | mit, Wissenschaftlern
MafBinahmen und der Umsetzung in und Experten entwi-
der Regelversorgung zusammensetzt. | ckelte Empfehlungen
Durchfiihrung soll von einem Pro- soll den Betroffenen
jektbeirat, der sich aus Betroffenen, eine zeitnahe Unter-
Mediziniern und Therapeuten zusam- | stiitzung fiir den Er-
mensetzt, begleitet werden (Projekt- halt ihrer Mobilitit
name: Systematische Entwicklung von | und Selbststandigkeit
Empfehlungen fiir den Erhalt der ermdglicht werden.
Mobilitédt und Selbststéindigkeit von
Menschen mit Conterganschdden)
Projektforderung und -durchfithrung der Conterganstiftung seit 2009 Seite 22
zu 1 2. 2. 3.
Frage:
Antragsein- (EnTClTg 151?:;;:;2-
StC III Antragsteller/Beauftragter Art Status am Begriin- q A
gang arbeitung in
dung T
agen
1117 Forde- 27.09.2017 | offen 16.10.2017 | Stiftungs- 19
rung (bewilligt, ratsbe-
durch schluss vom
Gerichts- 16.10.2017
verfahren
jedoch
momentan
schwebend
unwirksam)
4. 4. 4. 4. S. 12. 13.
Hohe Beteiligung | Abschluss- | Abschluss-
. Projekt- | (beantragte) Rat/Be- bericht/ bericht in
Vorhaben Zi 2o Dtzer zeitraum Zuwen- troffenen- | Veroffentli- leichter
dung/Entgelt | vertreter chung Sprache?
Untersuchung von thorakalen und | Eventuell vorhandene Gefif3fehl- | 87 Wo- 555.600,00 Stiftungs- / /
abdominellen Gefifidiametern bildungen oder -schiden zu erfas- | chen Euro ratsbe-
und Gefifiverliufen bei adulten sen, damit praventiv und in Not- schluss vom
contergangeschiidigten Menschen | fallsituationen eine bestmogliche 16.10.2017
im Vergleich zu gesunden Proban- | Versorgung von Menschen mit
den oder zu Literaturdaten mittels | conterganinduzierten Behinde-
nativer Magnetresonanztomogra- | rungen erfolgen kann und zu
fie (MRT) (Projektname: Multi- kldren, ob GefaBfehlibildungen
zentrische Studie zur Erhebung oder -schaden ursichlich durch
von Gefif- und Organanomalien | die Einnahme von Thalidomid
bei contergangeschidigten Men- durch die Mutter hervorgerufen
schen (Gefifistudie)). wurden.
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zu Frage: 1. 2. 2. 3.
Zeitraum
Antragsteller/ A Grundlage/ | Antragsbe-
StC 111 Beauftragter Art Antragseingang Status am i s
in Tagen
/ Internetportal Vergabe, Projekt- | / Vertrag | Zuschlagserteilung Beschluss des | /
forderung (u. a. am 28.09.2014 Deutschen
aus 400.000,00 Bundestages
Euro zweckgebun- vom
dener Spende der 22.01.2009,
Firma Griinent- Vorstandsbe-
hal). schluss vom
12.11.2014
4. 4. 4. 4. 5. 12. Seite 24
Hahe (beantragte) Beteiligung Rat/Betroffen- Abschlussbe- ?)le):fchlirflsn
Vorhaben Ziel/Zweck/Nutzen Projekt- zeitraum Zuwendung/ richt/ Verof- q
Entgelt envertreter fentlichung leichter
Sprache?
Technische, redaktio- | Information von Vertrag zundchst | Angebotssumme fiir | Beteiligung des Stiftungsrates Laufende /
nelle und inhaltliche Betroffenen, Angehori- | vom 28.09.2014 — | 2 Jahre (2014-2016) | durch regelmdBige Berichterstat- | Berichte im
Gestaltung eines da- gen und behandelnden 30.09.2016, Ver- 232.145,20 Euro. tung und Einbeziehung in Abstim- | Rahmen der
tenbankgestiitzten In- | Arzten/Therapeuten, langerung bis Angebot fiir 3 Mo- | mung iiber Geschéfts- und Kos- Stiftungsrats-
ternetportals ,,Infor- Vernetzung von Be- 31.12.2016; nach | nate (Ende 2016) tenordnung des Redaktionsbeira- sitzungen. Bei
mations- und Bera- troffenen und Experten | erneutem Aus- 4.335,00 Euro. An- | tes; Beteiligung der Betroffenen der Stiftungs-
tungsnetzwerk fiir schreibungsverfah- | gebot fiir den Zeit- | zum einen durch schriftliche Ab- | ratssitzung im
contergan- bzw. ren Vertrag vom raum 01.01.2017 — | frage bei mitglieder- stirksten In- | Dezember
thalidomidgeschidigte 01.01.2017- 31.12.2018 teressen- verbinden beziiglich 2015 waren
Menschen* sowie 31.12.2017, Ver- 7.856,98 Euro mo- | Wiinsche und Bedarfe zu Inhalten | der Vorsit-
Pflege und, Wartung langerung bis natlich (gesamt des Portals und zum anderen Ben- | zende des
des Portals (Projekt- 31.12.2018. 188.567,52 Euro). nung von potentiellen Vertretern Redaktions-
name: Aufbau eines Gesamtkosten fiir den Redaktionsbeirat zum In- | beirates sowie
elektronisch gestiitzten 2014-2018 ternetportal; letztlich Beteiligung | Vertreter der
Informations- und Bear- 425.047,72 Euro. der Betroffenen durch zwei Be- Agentur gela-
tungsnetzwerk) troffenenvertreter im Redaktions- | den, um dem
beirat, der tiber die inhaltliche Stiftungsrat

Ausgestaltung des Portals ent-
scheidet.

das Internet-
portal vorszu-
stellen.
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