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Geachte heer/mevrouw,

Er is enige tijd verstreken sinds ons vorige informatiebericht. Sindsdien hebben wij u op
onze website regelmatig op de hoogte gehouden over actuele onderwerpen rondom de

stichting.

In mei 2020 is hiervoor eindelijk ons nieuwe Contergan-infoportaal (CIP, www.contergan-

infoportal.de) online geplaatst. Met de opfrisbeurt van de website hebben wij de
frequentie van nieuwsberichten duidelijk verhoogd. Een bezoekje is dus altijd de moeite
waard. Wij ontvangen graag opbouwende kritiek, die ons kan helpen om onze site nog
verder te verbeteren. Wij nodigen u van harte uit om via het CIP concrete suggesties voor
onderwerpen te doen aan het secretariaat. Want het Contergan-infoportaal is er in de

allereerste plaats voor u.

Om zo goed mogelijk iedereen te kunnen bereiken die schade heeft geleden door
Contergan (Softenon), willen wij u na een langere periode de belangrijkste actuele
informatie nu ook weer per post doen toekomen. Wilt u onze berichten in de toekomst niet
meer op papier ontvangen maar uitsluitend per e-mail, dan verzoeken wij u om een kort

bericht te sturen naar het secretariaat (geschaeftsstelle@contergan.bund.de).

Wij wensen u veel leesplezier.

Bezoekadres:

Kantoor van de Contergan(Softenon)stichting

51103 Keulen, Erna-Scheffler-Strale 3 Telefoon: +49 (0)221 3673-3673
Kantoortijden: Maandag tot en met vrijdag 07:30 — 16:00 uur Fax: +49 (0)221 3673-3636
E-mail geschaeftsstelle@contergan.bund.de Internet: www.contergan-infoportal.de
DE-mail: conterganstiftung@contergan-bund.de-mail.de


http://www.contergan-infoportal.de/
http://www.contergan-infoportal.de/
mailto:geschaeftsstelle@contergan.bund.de
mailto:geschaeftsstelle@contergan.bund.de
http://www.contergan-infoportal.de/

Conterganstiftungsgesetz in de versie van de vijfde wijzigingswet in werking

getreden

Op 19 augustus 2020 is de vijfde wijzigingswet van het Conterganstiftunggesetz
(Conterganstichtingswet) in werking getreden. Door de wetswijziging kunnen aanspraken
op uitkeringen volgens 8§ 16 lid 1 zin 2 ContStifG alleen nog worden afgewezen als de
aanspraken zijn gebaseerd op door de uitkeringsgerechtigde verstrekte informatie die
opzettelijk onjuist of opzettelijk onvolledig is. Daarnaast is er een wettelijke grondslag
gelegd voor de subsidiéring van multidisciplinaire medische competentiecentra door de

Conterganstiftung.

Evaluatie van het Conterganstiftungsgesetz

De Duitse Bondsregering heeft het 'Zweiter Bericht Giber die Auswirkungen des Vierten
Anderungsgesetzes des Conterganstiftungsgesetzes (ContStifG) sowie iber die
gegebenenfalls notwendige Weiterentwicklung dieser Vorschriften' (Tweede rapport over
de uitwerkingen van de vierde wijzigingswet van de Conterganstichtingswet (ContStifG)
en over de eventueel noodzakelijke verdere ontwikkeling van deze voorschriften)

gepubliceerd.
Hier volgen de belangrijkste suggesties en aanbevelingen van de Bondsregering:

e Controle van het bestaande aanbod voor dove betrokkenen, om eventueel een
concept voor een laagdrempelig, uitgebreider aanbod te kunnen ontwikkelen

e Aanbeveling om de mogelijkheid te scheppen van eenmalige uitkeringen voor
het afdekken van specifieke behoeften

e Het opnemen van een algemene adviesplicht in het Conterganstiftungsgesetz

e Ontwikkeling van een adviesconcept voor het ondersteunen bij een autonome,
participerende en levenskwaliteit bevorderende leefwijze op hogere leeftijd en
medische revalidatiezorg aan de betrokkenen

e Uitbreiding van het adviesaanbod met een eerste psychologisch en
psychotherapeutisch adviesgesprek als verkenning

e Samenwerking tussen de adviesafdeling en externe partijen om betrokkenen ter
plaatse of door online begeleiding te kunnen ondersteunen

¢ Uitbreiding van de taken binnen het beschikbare budget en eventueel met
gebruikmaking van extern geworven middelen, bijvoorbeeld van de firma
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¢ Mogelijkheid tot psychotherapeutische en psychosomatische behandeling van
betrokkenen dient bij de keuze voor competentiecentra te worden overwogen
e Opzetten van concepten voor het verder ontwikkelen van de jaarlijkse speciale

betaling

Ondersteuning multidisciplinaire medische competentiecentra

De stichtingsraad heeft een positief besluit genomen over het concept voor de
subsidiéring van multidisciplinaire medische competentiecentra. Het bestuur van de
Conterganstiftung heeft nu in een eerste stap de procedure rond de intentieverklaring
opgestart. Hiervoor zijn in totaal 48 overkoepelende ziekenhuisorganisaties
aangeschreven en op de hoogte gesteld over de subsidieprocedure. Als de subsidiéring
als multidisciplinair medisch competentiecentrum voor een tot de organisaties behorende
kliniek interessant is, moet dit tot uiterlijk op 15 februari 2021 kenbaar worden gemaakt.
Over de ontwikkelingen en over volgende stappen informeren wij u online op het

Contergan-infoportaal.

Multicentrische studie voor het verzamelen van gegevens over vaat- en

orgaanafwijkingen bij mensen met Conterganschade (vasculair onderzoek)

De heer Prof. Lund, de toenmalig leider van het onderzoek, deelde de stichting eind
augustus 2020 mee dat hij zich om gezondheidsredenen volledig uit het vasculaire
onderzoek moest terugtrekken De Conterganstiftung betreurt dit en wenst professor Lund
een spoedige genezing. Voor de door hem verrichte werkzaamheden aan het vasculaire

onderzoek willen wij hem ook hier van harte bedanken.

Het bestuur en het secretariaat blijven ondanks het vertrek van professor Lund
vasthouden aan het zo snel mogelijk uitvoeren van het vasculaire onderzoek. Mede
hierom is er al contact gelegd met de partnerpartijen in het onderzoek in Keulen en Ulm.
Daarbij wordt verkend of een overname van de leiding over het onderzoek door deze

partijen op korte termijn mogelijk is.

Wij zullen u vanzelfsprekend zo snel mogelijk informeren over de uitkomst van de
gesprekken en de verder geplande gang van zaken.

Eenmalige uitkering voor het afdekken van specifieke behoeften

De eenmalige uitkering voor het afdekken van specifieke behoeften wordt in 2021

uitbetaald op 11 januari. Conform 8 14 lid 1 zin 2 van de Conterganschade-richtlijnen
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moet de opdracht voor uitbetaling van het eenmalige bedrag op 10 januari van ieder jaar
worden gegeven. Omdat 10 januari 2021 een zondag is, wordt de opdracht tot uitbetaling
conform § 14 lid 3 van de Conterganschade-richtlijnen uitgesteld tot de volgende

werkdag.

Uitkering van het stichtingskapitaal

Het bestuur heeft in een schrijven aan het Bundesfamilienministerium (ministerie voor
familiezaken) de suggestie gedaan het resterende stichtingskapitaal op te heffen en uit te
keren aan de betrokkenen. Aan de momenteel 2600 levende personen met door
Contergan (Softenon) veroorzaakte schade kan op dit moment een bedrag tot 56 miljoen

euro worden uitbetaald.

De reden voor dit initiatief is de aanhoudend lage rentestand, waardoor het op afzienbare
termijn niet mogelijk is om het stichtingskapitaal met rendement te investeren. Omdat er
ook de komende tien jaar geen positieve ontwikkeling van de rentestand verwacht wordt,
vindt het bestuur uitbetaling van de middelen verstandig. Hierdoor kan een door inflatie
veroorzaakte vermindering van de daadwerkelijke waarde worden voorkomen. De
betrokkenen zouden zelf rechtstreeks en naar eigen inzicht over het geld kunnen

beschikken om in hun behoeften te voorzien.

Geen patiéntendossiers van Prof. Marquardt in het archief van de stichting

Er wordt beweerd dat de Conterganstiftung in 2010 "Een hele vrachtwagen vol
archiefmappen” van het academisch ziekenhuis Heidelberg heeft overgenomen. Daarbij
zou het gaan om ongeveer 3000 dossiers uit het archief van Prof. Marquardt. Een
onderzoek naar dergelijke dossiers in het archief van de stichting leverde geen resultaat
op. Wij kunnen verzekeren dat dergelijke patiéntendossiers zeker niet in het bezit van de
stichting zijn. Om de gang van zaken op te helderen, heeft de stichting naar aanleiding
van deze besloten een onderzoek in te stellen naar de locatie van de genoemde dossiers.

Als er daarbij nieuwe ontwikkelingen zijn, informeren wij u per omgaande.
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Wijziging van de naam van de stichting

De 'Conterganstiftung fir behinderte Menschen' (Conterganstichting voor gehandicapte
mensen) draagt momenteel nog de inmiddels verouderde en niet meer gebruikelijke
aanduiding 'behinderte Menschen' (gehandicapte mensen) in haar naam. Het bestuur
acht daarom een naamswijziging in 'Conterganstiftung fir Menschen mit Behinderung'
(Conterganstichtiging voor mensen met een beperking) gepast en heeft het
verantwoordelijke Bundesfamilienministerium (ministerie voor familiezaken) verzocht de

naam te wijzigen.

De naam van de stichting is vastgelegd in het Conterganstiftungsgesetz (ContStifG, § 1).
De naamswijziging kan daarom bij de volgende wetswijziging worden uitgevoerd.

Geen persoonlijke bijeenkomsten van de stichtingsraad in 2020

Vanwege de aanhoudende COVID-19-pandemie zijn persoonlijke contacten helaas
slechts in sterk beperkte mate mogelijk. Er zal daarom dit jaar geen bijeenkomst van de
stichtingsraad meer plaatsvinden. Deze maatregel is uit gezondheidsoverwegingen
genomen. De leden van de stichtingsraad zullen belangrijke beslissingen daarom per

schriftelijke omvraag nemen.

Wij wensen u en uw naasten veel gezondheid!

Met vriendelijke groet uit Keulen,

%%%’ J\_\MAJhmmd

Dieter Hackler Margit Hudelmaier

Vorstand der Conterganstiftung
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