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Cologne, novembre 2020
Madame, Monsieur,

Beaucoup de temps s'est écoulé depuis notre derniére circulaire. Jusqu'a présent, nous
vous avons tenu informé de l'actualité de la Fondation en permanence sur notre site in-

ternet.

En mai 2020, notre nouveau portail d'information sur la thalidomide (CIP, www.contergan-
infoportal.de) a enfin été mis en ligne. Le lancement du nouveau site internet nous a per-
mis d'augmenter la fréquence de publication des messages actuels. Il y aura toujours de
nouvelles raisons de consulter le site. Nous sommes heureux de re-cevoir toute critique
constructive pouvant participer a I'amélioration de notre présence en ligne. Vous étes
cordialement invité a soumettre des propositions concrétes de sujets a notre bureau pour
les prochains messages sur le portail internet. Car le portail d'informa-tion sur la thalido-

mide est avant tout la pour vous.

Pour pouvoir atteindre toutes les personnes victimes de la thalidomide, nous souhaitons
également vous faire parvenir les informations les plus importantes par courrier. Si vous
ne souhaitez plus recevoir la circulaire par courrier mais uniquement par e-mail, veuillez

en faire part a notre bureau (geschaeftsstelle@contergan.bund.de).

Nous vous souhaitons une agréable lecture.

Adresse d'accueil :
Bureau de la Fondation Thalidomide
51103 Cologne, Erna-Scheffler-Stralle 3 Téléphone : +49 (0)221 3673-3673

Heures de service : Du lundi au vendredide 7h30a16h  Fax: +49 (0)221 3673-3636
E-mail : geschaeftsstelle@contergan.bund.de Site internet : www.contergan-infoportal.de

De-mail : conterganstiftung@contergan-bund.de-mail.de
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Entrée en vigueur de la Loi sur la Fondation Thalidomide telle que modifiée par la

cinquieéme loi modificative

Le 19/08/2020, la cinquieme loi modificative de la Loi sur la Fondation Thalidomide est
entrée en vigueur. Suite a la modification de la Loi, les droits aux prestations en vertu du
8§ 16, alinéa 1, deuxiéeme phrase, de la ContStifG ne peuvent étre révoqués que si les dro-
its sont fondés sur des informations délibérément incorrectes ou incomplétes fournies par
I'ayant droit aux prestations. Le fondement juridique pour le financement de centres de

compétence médicaux pluridisciplinaires par la Fondation Thalidomide a aussi été créé.
Evaluation de la Loi sur la Fondation Thalidomide

Le gouvernement fédéral a publié le « second rapport sur les effets de la quatriéme loi
modificative de la Loi sur la Fondation Thalidomide (ContStifG) ainsi que sur les déve-lop-

pements complémentaires éventuellement nécessaires a ces dispositions ».
Ci-dessous les critiques et les recommandations principales du gouvernement fédéral :

e Examen des offres existantes pour les personnes atteintes de surdité, pour dévelo-

pper éventuellement un projet de fourniture a bas seuil de nouvelles offres

¢ Recommandation concernant la possibilité de capitaliser les montants forfaitaires

de prestations pour couvrir les besoins spécifiques

e Prise en charge d'un devoir de consultation dans la Loi sur la Fondation Thalido-

mide

e Développement d'un projet de consultation pour une vie qui favorise I'autonomie, la
participation et la qualité de vie durant la vieillesse, et les soins médicaux et de

réadaptation, ainsi que les soins infirmiers pour les personnes concernées

e Elargissement de I'offre de consultation pour une premiére consultation psycholo-

gique et psychothérapeutique par un médecin traitant

e Collaboration du secteur de la consultation avec des supports externes pour pou-
VOIr venir en aide aux personnes concernées sur place ou par un accompagne-

ment en ligne

e Elargissement des taches dans le cadre des ressources budgétaires disponibles
et, éventuellement, par la collecte de fonds de tiers, par exemple aupres de la

société Grunenthal
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e La possibilité d'un traitement psychothérapeutique et psychosomatique des per-
sonnes concernées doit étre prise en compte lors du choix des centres de

compétence.

e Deéveloppement de projets pour le développement du paiement spécifigue annuel

Financement de centres de compétence médicaux pluridisciplinaires

Le conseil de la Fondation a pris une décision positive sur le projet de financement de
centres de compétence meédicaux pluridisciplinaires. Le comité de la Fondation Thalido-
mide a maintenant lancé la premiére étape du processus de manifestation d'intérét. A
cette fin, 48 associations principales de cliniques ont été informées du processus de fi-
nancement par écrit. Si le financement comme centre de compétence médical multidisci-
plinaire intéresse I'un des établissements propres a une association, cet établissement
peut participer au processus de manifestation d'intérét jusqu'au 15/02/2021. Nous vous
informerons du déroulement ainsi que de la suite de la procédure sur le portail d'informa-

tion sur la thalidomide.

Etude multicentrique sur les anomalies vasculaires ou des organes chez les per-

sonnes victimes de la thalidomide (étude vasculaire)

Fin aolt 2020, le précédent directeur des études, le professeur Lund, a indiqué a la Fon-
dation devoir se retirer complétement de I'étude vasculaire pour des raisons de san-té. La
Fondation Thalidomide le regrette et souhaite un bon rétablissement au professeur Lund.

Nous le remercions chaleureusement de son travail dans le cadre de I'étude vas-culaire.

Malgré le départ du professeur Lund, le comité et le bureau envisagent de réaliser pro-
chainement |'étude vasculaire. Pour cette raison, des contacts ont déja été pris avec les
partenaires de I'étude a Cologne et a Ulm afin d'envisager une reprise rapide de la direc-

tion de I'étude.

Bien évidemment, nous vous informerons aussi vite que possible du déroulement de ces
entretiens et de la suite de la procédure.

Montants forfaitaires de prestations pour couvrir les besoins spécifiques

Le paiement des prestations forfaitaires destinées a couvrir des besoins spécifiques sera
effectué le 11 janvier 2021. Conformément au 8 14, alinéa 1, deuxieme phrase de la di-
rective relative a la thalidomide, le virement des prestations forfaitaires doit avoir lieu le 10

janvier de chaque année. Toutefois, le 10 janvier 2021 étant un dimanche, le paie-ment
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est reporté au jour ouvré suivant conformément au § 14, alinéa 3 de la directive re-lative a

la thalidomide.

Distribution du capital de la Fondation

Dans un courrier adressé au ministére fédéral des Familles, le comité a suggéré de re-
verser le capital restant de la Fondation aux personnes concernées. Aujourd'hui, environ
2 600 personnes victimes de la thalidomide sont encore en vie. Une somme allant jus-

qu'a 56 millions d'euros pourrait leur étre versée.

La raison de cette initiative sur trouve dans les taux d'intéréts continuellement bas qui ne
rendent pas rentable le placement du capital de la Fondation a long terme. Comme |'évo-
lution des taux d'intéréts au cours des dix prochaines années ne sera probablement pas
positive, le comité considéere que le versement des fonds est conseillé. Une perte de va-
leur réelle a cause de linflation peut ainsi étre évitée. Les personnes concernées pour-
raient immédiatement en profiter et utiliser I'argent selon leurs besoins, de maniere auto-

nome et personnelle.

Aucun dossier de patient du professeur Marquardt dans les archives de la Fonda-

tion

Il a été indiqué qu'en 2010, la Fondation Thalidomide aurait pris en charge « un camion
plein de dossiers de patients » de I'hOpital universitaire d'Heidelberg. Cela concernerait
plus de 3 000 dossiers appartenant au professeur Marquardt. Les recherches de ces do-
cuments au sein des archives de la Fondation n'ont donné aucun résultat. Nous pou-vons
vous assurer que la Fondation ne posséde pas ces dossiers de patients. Afin d'éclaircir
les faits, la Fondation a saisi cette occasion pour entamer des recherches con-cernant le
lieu de conservation possible de ces dossiers. La Fondation sera immédiate-ment in-

formée en cas de nouvelles découvertes.

Changement du nom de la Fondation

En allemand, le nom de la Fondation Thalidomide pour les personnes handicapées (Con-
terganstiftung fur behinderte Menschen) comporte toujours l'appellation « personnes han-
dicapées » qui est maintenant désuéte et inusuelle. Le comité estime donc néces-saire
un changement du nom de la fondation en « Fondation Thalidomide pour les per-sonnes
avec un handicap » et a prié le ministére fédéral des Familles compétent de mo-difier le
nom de la Fondation.
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Le nom de la Fondation est défini dans la Loi sur la Fondation Thalidomide (ContStifG, §
1). La modification du nom de la Fondation pourrait donc étre effectuée lors de la pro-
chaine modification de la Loi.

Pas de réunions en présentiel du conseil de la Fondation en 2020

En raison de la pandémie de coronavirus, les contacts personnels ne sont possibles que
de maniére tres limitée. Par conséquent, plus aucune réunion en présentiel du conseil de
la Fondation n'aura lieu cette année. Cette mesure a pour but d'assurer la protection de la
santé. Les décisions importantes seront prises par les membres du conseil de la Fonda-

tion dans le cadre de concertations circulaires par écrit.

Nous vous souhaitons, a vous et a vos proches, de rester en bonne santé !

Meilleures salutations de Cologne

%%% J\J\Mo\&_mmd

Dieter Hackler Margit Hudelmaier

Vorstand der Conterganstiftung
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