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Estimados lectores,

Ha pasado un tiempo desde nuestro ultimo boletin informativo, pero hemos seguido infor-

mando sobre los temas de actualidad de la fundacién a través de nuestro sitio web.

Para ello, en mayo de 2020 lanzamos por fin nuestro nuevo portal informativo de Conter-
gan (CIP, www.contergan-infoportal.de). Con el relanzamiento del sitio web hemos au-
mentado considerablemente la frecuencia de las noticias de actualidad, por lo que vale la
pena visitarlo. Cualquier critica constructiva que pueda contribuir a seguir mejorando la
pagina es bienvenida. Para ello, invitamos a todos nuestros lectores a presentar propu-
estas concretas a la secretaria sobre temas para otros articulos del CIP, y es que el co-
metido primordial del portal informativo de Contergan es prestarles un servicio.

Para llegar a la mayoria de perjudicados por la talidomida posible, nos gustaria, después
de mucho tiempo, volver a enviarles la informacién actual de mayor relevancia por la via
postal clasica. Los lectores que ya no deseen recibir nuestro boletin informativo en for-
mato impreso, sino exclusivamente por correo electrénico, pueden enviar una breve no-

tificacion a la secretaria (geschaeftsstelle@contergan.bund.de).

Esperamos que la lectura sea amena.

Direccion para visitas:
Oficinas de la Fundacién Contergan (Conterganstiftung)

Erna-Scheffler-Strale 3, 51103 KdIn Teléfono:  +49 (0)221 3673-3673
Atencion: lunes a viernes 07:30 — 16:00 h Fax: +49 (0)221 3673-3636
E-mail: geschaeftsstelle@contergan.bund.de Sitio web:  www.contergan-infoportal.de

DE-Mail (e-mail certificado): conterganstiftung@contergan-bund.de-mail.de
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Entrada en vigor de la quinta ley modificatoria de la Ley de la Fundacion Contergan

El 19 de agosto de 2020 entré en vigor la quinta ley modificatoria de la Ley de la Funda-

cion Contergan (ContStifG, por sus siglas en aleman). Mediante la modificacion de la ley,
en virtud del articulo 16, apartado 1, frase 2 de la ContStifG, solo se podran denegar los

derechos de prestacion si estos se basan en datos intencionalmente incorrectos o inten-

cionalmente incompletos de la persona beneficiaria. Asimismo, se creo el marco juridico

para el subsidio de centros de competencia médicos multidisciplinarios por parte de la

Fundacion Contergan.

Evaluacion de la Ley de la Fundacién Contergan

El Gobierno Federal publicé el segundo informe sobre los efectos de la cuarta ley modifi-

catoria de la ContStifG y sobre la posible necesidad de perfeccionar estas disposiciones.
Estas son las propuestas y recomendaciones mas importantes del Gobierno Federal:

e Comprobacion de la oferta existente para personas afectadas sordas, de manera
que se pueda desarrollar también un plan para una facilitacion accesible de otras

ofertas

e Recomendacion de crear la opcion de capitalizar las prestaciones globales para

cubrir necesidades especificas

¢ Inclusidn de una obligacion de asesoramiento general en la Ley de la Fundacion

Contergan

e Desarrollo de un plan de asesoramiento para una vida que fomente la autonomia,
la participacion y la calidad de vida en la vejez, asi como cuidados médicos, asis-

tenciales y rehabilitadores de las personas afectadas

e Ampliaciéon de la oferta de asesoramiento con una primera consulta psicolégica y

psicoterapéutica en calidad de guia

e Colaboracion del area de asesoramiento con entidades externas para poder asistir

a las personas afectadas en su zona o con un servicio en linea

e Ampliaciéon de las tareas en el marco de los fondos presupuestarios disponibles y,
en caso necesario, adquiriendo fondos de terceros, por ejemplo, de la empresa

Griunenthal
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e Considerar los tratamientos psicoterapéuticos y psicosomaticos para las personas

afectadas a la hora de elegir los centros de competencia

e Elaboracion de planes para perfeccionar el pago suplementario anual

Financiacion de centros de competencia médicos multidisciplinarios

El consejo fundacional ha tomado una decision positiva sobre el plan de financiacion de
centros de competencia médicos multidisciplinarios y el consejo de administracion de la
Fundacién Contergan ya ha iniciado la convocatoria de manifestaciones de interés como
primera medida. Con este objetivo se ha escrito a 48 asociaciones clinicas principales
para informarlas sobre el proceso de subsidio. En caso de que la financiacion como
centro de competencia médico multidisciplinario sea de interés para alguna de las institu-
ciones propias de la asociacién, se requerira que esta participe en la convocatoria de ma-
nifestaciones de interés antes del 15/02/2021. El portal informativo de Contergan seguira

informando sobre la evolucion de este proceso y las medidas posteriores.

Estudio multicéntrico para investigar las anomalias vasculares y organicas en per-

sonas con dafos por talidomida (estudio vascular)

El director del estudio, el Prof. Lund, comunico a la fundacion a finales de agosto de 2020
que se retiraba definitivamente del estudio vascular por problemas de salud. La Funda-
cién Contergan lamenta esta noticia y desea al Prof. Lund una pronta recuperacion. Asi-
mismo, nos gustaria darle las gracias de corazon por el trabajo prestado en relacion con

el estudio.

A pesar de la dimision del profesor Lund, el consejo de administracion y la secretaria in-
sisten en retomar el estudio vascular lo antes posible. Por este motivo, ya se han puesto
en contacto con los colaboradores del estudio de Colonia y Ulm para aclarar si sera po-

sible asumir la direccién del estudio en breve.

Informaremos a los lectores lo antes posible sobre los resultados de las entrevistas y
sobre el procedimiento planificado a continuacion.

Prestacion global para cubrir necesidades especificas

El 11 de enero de 2021 se ordenara el pago de la prestacion global para cubrir necesid-
ades especificas. De conformidad con el articulo 14, apartado 1, frase 2 de la Directiva
de dafos por talidomida (Conterganschadensrichtlinien), la transferencia del importe fijo

se debe ordenar el 10 de enero de cada afo. No obstante, dado que el 10 de enero de
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2021 cae en domingo, la orden de la transferencia del pago se aplazaréa al siguiente dia
hébil en virtud del articulo 14, apartado 3 de la Directiva de dafios por talidomida.

Distribucion del capital de la fundacion

El consejo de administracion ha propuesto al Ministerio Federal de Familia, Tercera

Edad, Mujeres y Juventud en un escrito que se liquide el capital restante de la fundacion
y se distribuya entre las personas afectadas. Actualmente, se podria repartir un importe
de hasta 56 millones de euros entre unas 2600 personas aun vivas con dafios provoca-

dos por la talidomida.

El motivo de esta iniciativa es el tipo de interés permanentemente bajo, por el cual el ca-
pital de la fundacion no se podré invertir de manera rentable en breve. Dado que no se
puede contar con una evolucion positiva de los intereses en los proximos diez afos, el
consejo de administracion considera recomendable repartir los fondos. Asi, la fundacion
podria anticiparse a una pérdida de valor real provocada por la inflaciéon. Las personas
afectadas podrian disfrutar de los fondos inmediatamente y utilizar el dinero de forma in-

dividual y autbnoma para sus necesidades.

Ningun historial médico del Prof. Marquardt en el archivo de la fundacion

Se sostiene que la Fundacién Contergan se hizo con «un camion entero de carpetas de
historiales» del Hospital Universitario de Heidelberg en 2010. Se trataria de unos 3000
historiales de pacientes de los fondos del Prof. Marquardt. Las investigaciones de dicha
reserva de historiales en el archivo de la fundacion no han arrojado ningun resultado, por
lo que podemos asegurar que estos historiales no estan en posesion de la fundacion.
Para aclarar esta circunstancia, la fundacién ha aprovechado esta afirmacion para
emprender investigaciones sobre el posible paradero de dichos historiales. En cuanto

tengamos nuevos datos al respecto, informaremos a los lectores de inmediato.

Cambio de nombre de la fundacion

La Fundacién Contergan para personas con discapacidad aun tiene en su nombre la de-
signacion anticuada y obsoleta «personas discapacitadas». Por ello, el consejo de admi-
nistracion considera necesario cambiar el nombre de la fundacion por el de «Fundacion
Contergan para personas con discapacidad» y ha solicitado el cambio del pnombre de la
fundacién al Ministerio Federal de Familia, Tercera Edad, Mujeres y Juventud compe-
tente.
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El nombre de la fundacion se define en el articulo 1 de la Ley de la Fundacién Contergan.
El cambio del nombre de la fundacion podria ordenarse con la proxima modificacion de la

ley.
Reuniones presenciales del consejo fundacional anuladas en 2020

Por desgracia, la persistencia de la pandemia de la COVID-19 exige que se restrinjan en
gran medida los contactos personales. Por eso, este afio ya no se celebraran mas reuni-
ones presenciales del consejo fundacional, una medida necesaria para proteger la salud
de todos. Por lo tanto, los miembros del consejo fundacional tomaran las decisiones im-

portantes mediante circulares por escrito.

Esperamos que todos los lectores y sus familias disfruten de la mejor salud.

Saludos cordiales desde Colonia

%%% MMAJMMCU.Q’

Dieter Hackler Margit Hudelmaier

Vorstand der Conterganstiftung
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