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Colbnia, novembro de 2020
IIma senhora Guimaraes do Vale,

Ja faz algum tempo desde nosso ultimo informativo. Desde entdo, mantivemos 0s senho-
res constantemente informados sobre o0s assuntos mais recentes da Fundacgao por meio

de nosso website.

Em maio de 2020, nosso Contergan-Infoportal (CIP, www.contergan-infoportal.de) final-
mente foi disponibilizado online. Com o relangamento do nosso website, aumentamos
significativamente a frequéncia de mensagens atualizadas. Uma visita € sempre digna de
elogios. Alegramo-nos com cada critica construtiva que contribua com o aprimoramento
continuo de nossa presenca na internet. Convidamos cordialmente os senhore(a)s a ap-
resentar sugestdes concretas de assuntos ao nosso escritério para os préximos relatérios

no CIP. O Contergan-Infoportal deve servir primeiramente aos seus propositos.

A fim de prestar auxilio a todas as pessoas com danos causados pelo medicamento Con-
tergan, temos como meta de longo prazo manté-los informados sobre as mais recentes
informacdes pela via postal classica. Caso os senhores ndo desejem mais receber
nossos informativos em papel no futuro, mas somente em formato eletrénico por e-mail,
pedimos encarecidamente que enviem uma breve mensagem ao nosso escritorio (ge-

schaeftsstelle@contergan.bund.de).

Endereco para visitantes:
Escritério da Fundagao Contergan
51103 Coldnia, Erna-Scheffler-Stralle 3 Telefone:  +49 (0)221 3673-3673

Horério de atendimento: segunda a sexta, das 7h30 as 16h00 Telefax: +49 (0)221 3673-3636
E-Mail: geschaeftsstelle@contergan.bund.de Internet:  www.contergan-infoportal.de

DE-Mail: conterganstiftung@contergan-bund.de-mail.de
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Desejamos uma leitura agradavel.

Lei da Fundacao Contergan na verséo da quinta emeda em vigor

Em 19.08.2020 entrou em vigor a quinta emenda da Lei da Fundacao Contergan. Como
resultado desta emenda, os direitos as indeniza¢des conforme 8 16 Secédo 1 sentenca 2
da Lei da Fundacdo Contergan somente podem ser revogados se as reivindicagdes fo-
rem baseadas em informagdes intencionalmente incorretas ou incompletas fornecidas
pela pessoa com direito aos beneficios. Aléem disso, a base legal para o financiamento
dos centros de competéncia médica multidisciplinares foi elaborada pela Fundacao Con-

tergan.

Avaliacao da Lei da Fundacao Contergan

O Governo Federal aleméao publicou o “Segundo relatério sobre os efeitos da quarta
emeda da Lei da Fundacéao Contergan (ContStifG) e sobre o desenvolvimento posterior

necessario dessas regulamentagdes”.
A seguir encontram-se as principais sugestdes e recomendac¢des do Governo Federal:

e Avaliacéo da proposta existente para pessoas afetadas com deficiéncia auditiva
de forma que, se necessario, possa ser desenvolvido um conceito de baixo limiar

para outras propostas;

e Recomendacédo para elaborar a possibilidade de capitalizar os servi¢os de taxa
fixa para cobrir necessidades especificas;

e Adocéo de uma obrigacéo geral para consultoria na Lei da Fundacao Contergan;

e Desenvolvimento de um conceito de consultoria para promover a autonomia, parti-
cipacdo e qualidade de vida em idade avancada, bem como cuidados médicos, de

reabilitacdo e enfermagem para os afetados;

e Extensdo do ambito da consultoria para incluir acompanhamento psicolégico e psi-

coterapéutico inicial como guia;

e Cooperacao entre a area de consultoria e as agéncias externas para poder apoiar

os atingidos localmente ou através de suporte online;

e Expansdao de tarefas no &mbito do orgcamento disponivel e, se necessario, com

aquisicao de fundos de terceiros, por exemplo, da empresa Grinenthal,
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e A possibilidade de tratamento psicoterapéutico e psicossomatico dos afetados

deve ser levada em consideracao na selecdo dos centros de competéncia;

e Desenvolvimento de conceitos de desenvolvimento do pagamento especial anual

futuro.

Promocéao de centros de competéncia médica multidisciplinares

O Conselho da Fundacéao aprovou uma resolucédo positiva sobre o conceito de promocao
de centros de competéncia médica multidisciplinares. Como primeiro passo, o Conselho
Administrativo da Fundac&o Contergan ja abriu o processo de manifestacao de interesse.
Para este propdsito, um total de 48 associagdes clinicas de autoridade superior foram
contactadas por escrito e informadas sobre o processo de financiamento. Se o financia-
mento como centro de competéncia médica multidisciplinar for do interesse de uma das
instituicdes proprias da associacao, sera necessario participar do processo de manifes-
tacao de interesse até 15.02.2021. Iremos informa-los sobre o desenvolvimento e o pro-

cesso posterior no portal de informagdes Contergan.

Estudo multicéntrico para determinar anomalias vasculares e de 6rgaos em pes-

soas com danos causados pelo Contergan (estudo vascular)

Responsavel pelo estudo até 0 momento, o professor Lund, informou a Fundacao no final
de agosto de 2020 que teria de se retirar totalmente do estudo vascular por motivos de
saude. A Fundacdo Contergan lamenta este fato e deseja ao Professor Lund uma rapida
recuperacdo. Gostariamos de aproveitar esta oportunidade para agradecé-lo calorosa-

mente por seu trabalho em relacdo ao estudo vascular.

Apesar da renuncia do Professor Lund, o Conselho Administrativo e o escritrio darao
continuidade ao estudo vascular o mais rapido possivel. Por este motivo, ja foram conta-
tados parceiros do estudo em Colbnia e Ulm a fim de esclarecer se poderiam assumir a

gestédo do estudo em curto prazo.

Sem duvida, informaremos o mais rapido possivel sobre os resultados das discussées e
o procedimento planejado.

Servicos de taxa fixa para cobrir necessidades especificas

Servicos de taxa fixa para cobrir necessidades especificas serdo organizados em 11 de
janeiro de 2021. De acordo com o0 § 14, Sec¢éo 1, sentenga 2 das diretrizes de danos por

talidomida, a transferéncia da taxa fixa deve se dar em 10 de janeiro de cada ano. Tendo
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em vista que 10 de janeiro de 2021 cai em um domingo, o inicio da transferéncia do pa-
gamento de acordo com 8§ 14 Secdo 3 das diretrizes de danos da talidomida sera adiado

para o dia util seguinte.

Distribuicdo do capital da fundacao

Em uma carta ao Ministério Federal alemao da Familia, o Conselho Administrativo suge-
riu que o restante do capital da Fundacgéo fosse dissolvido e distribuido as pessoas a-
fetadas. As atualmente cerca de 2.600 pessoas sobreviventes com sequelas da talido-

mida estao intituladas a receber uma quantia de até 56 milhdes de euros no momento.

A razao para esta iniciativa € o nivel persistentemente baixo das taxas de juros, o que
significa que o capital da Fundacdo ndo pode ser investido com lucro no futuro previsivel.
Uma vez que também néo se espera uma evolucao positiva das taxas de juros nos proxi-
mos dez anos, o Conselho Administrativo entende que € aconselhavel o desembolso dos
fundos. Isso poderia antecipar uma perda de valor real relacionada a inflagédo. As pes-
soas afetadas beneficiariam imediatamente com os fundos e poderiam aplicar o recurso

de forma independente e individual para suas necessidades.

Nenhum histérico médico do Prof. Marquardt no arquivo da Fundagéo

Ha uma alegac¢éo de que a Fundacdo Contergan recebeu "um caminh&o cheio de ar-
quivos" vindo do Hospital Universitario de Heidelberg em 2010. Diz-se que séo cerca de
3.000 arquivos do acervo do Prof. Marquardt. A pesquisa para um inventario de arquivo
correspondente no arquivo da Fundacéo permaneceu sem resultados. Podemos assegu-
rar que tais historicos de pacientes definitivamente ndo estdo em posse da Fundagéo. A
fim de esclarecer o assunto, a Fundacéo aproveitou a reclamag¢ao como uma oportunid-
ade para pesquisar a possivel localizacdo do material de arquivo citado. Caso novas in-

formacdes venham a conhecimento, a Fundacgao ira comunica-las imediatamente.

Mudanc¢a do nome da Fundacéao

A Fundacédo Contergan para Pessoas Deficientes atualmente ainda utiliza o termo agora
desatualizado e ndo mais tdo comum "pessoas deficientes” em seu nome. Portanto, o
Conselho Administrativo considera necessario renomear a Fundacao para “Fundacao
Contergan para Pessoas com Deficiéncias” e solicitou ao Ministério Federal da Familia

responsavel que altere o nome da fundacéao.
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O nome da Fundacéo é definido na Lei da Fundacdo Contergan (ContStifG, § 1). O nome

da Fundacao pode, portanto, ser mudado no decorrer da proxima alteracao legislativa.

Sem reunides presenciais do Conselho da Fundacao em 2020

Devido a pandemia em curso causada pelo COVID-19, os contatos pessoais, infeliz-
mente, sé sdo possiveis de forma muito limitada. N&o havera mais reuniées presenciais
do conselho este ano. Esta medida visa proteger a satde dos membros. Os membros do
Conselho da fundacao tomaréo, portanto, suas decisdes importantes em procedimentos

por escrito.

Desejamos muita saude para vocé e sua familia.

Com os melhores cumprimentos de Col6nia.

%%% Mho\Jnmwd

Dieter Hackler Margit Hudelmaier

Vorstand der Conterganstiftung
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