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Uberpriifung friiherer
Rucknahme von Scha-
denspunkten moglich

Bildung eines
Expertenrates
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Q

Eine erfreuliche Neuerung der letzten Gesetzesanderung ist es,
dass auf Vorschlag des Stiftungsvorstands mit dem Sechsten
Gesetz zur Anderung des Conterganstiftungsgesetzes
(ContStifG) vom 15. Juli 2021 der § 16 ContStifG geandert wurde.
Mit dieser Anderung ist eine Aberkennung von Leistungsansprii-
chen und Schadenspunkten nur noch méglich, wenn vorsatzlich
unrichtige oder vorsatzlich unvollstandige Angaben durch die
leistungsberechtigte Person gemacht wurden.

Diese neue Regelung mdchte der Vorstand der Conterganstif-
tung nutzen, um allen Betroffenen die Mdglichkeit zu geben, ihre
Unterlagen dahingehend Uberprifen zu lassen. Sollten in der
Vergangenheit Leistungen aberkannt worden sein, ist es mog-
lich, dass diese wieder anerkannt werden.

Damit die Conterganstiftung diese Uberpriifung nach § 51 Ver-
waltungsverfahrensgesetz (VwVfG) durchfiihren kann, muss ein
Antrag gestellt werden.

BITTE BEACHTEN SIE

Dieser Antrag muss formlos innerhalb von drei Monaten
nach Erhalt dieses Schreibens bei der Geschaftsstelle ge-
stellt werden. Spater eingereichte Antrage konnen nicht
weiter berucksichtigt werden.

Dem Vorstand und seiner Geschaftsstelle ist es in den vergange-
nen Jahren gelungen, die Zusammenarbeit mit den Betroffenen
und der Politik auszubauen und kontinuierlich zu verbessern.

Die Bedarfe der Menschen mit Conterganschadigung nehmen
mit fortschreitendem Alter zu und unterstehen einem Wandel.
Damit die Conterganstiftung auch in Zukunft den Bedarfen der
Betroffenen gerecht werden kann, plant der Vorstand hierzu die
Bildung eines Expertenrates mit Mitgliedern aus den Interessen-
verbanden der Betroffenen, den medizinischen Kompetenzzen-
tren und weiterer Expertinnen und Experten. In den bisherigen
Uberlegungen finden insbesondere die Themen der medizini-
schen Versorgung, die psychosoziale Beratung sowie das Woh-
nen im Alter BerUcksichtigung.

Der Vorstand wunscht sich bei der Umsetzung auch die Unter-
stlitzung der Bundesministerin fir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend. Eine erste Kontaktaufnahme seitens des Vorstandes hat
bereits stattgefunden.




Was passiert mit Patien-
tenakten? — Fragen und
Antworten

Was passiert mit meiner

Patientenakte nach der
SchlieBung einer Praxis?

Darf ich entscheiden, an
welchen Arzt oder Arztin
ich meine Patientenakte
als ,,gehorige Obhut*
ubergebe?
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Nach der Schliel3ung der orthopédischen Praxis Dr. Jiirgen Graf
gab es Riickfragen zum Verbleib der Patientenakten

Im Frahjahr 2021 kam es zur SchlieBung der orthopadischen
Praxis von Dr. Jurgen Graf in Nurnberg. Die Praxis war mit ih-
rer Contergansprechstunde fur viele Menschen mit Contergan-
schadigung eine wichtige Anlaufstelle. Zudem engagierte sich
Dr. Graf als orthopadischer Fachgutachter in der medizinischen
Kommission der Conterganstiftung. Mit der SchlieBung seiner
Praxis beendete er einige Monate spater auch seine Arbeit in
der medizinischen Kommission.

Da die Praxis nicht ibernommen wurde, fragen sich die ehe-
maligen Patienten, was mit ihren Patientenakten passiert. Die
Conterganstiftung hat die Anfragen der Betroffenen gesammelt
und juristisch prufen lassen.

Mit diesem Beitrag gibt die Conterganstiftung einen Uberblick
Uber die Handlungsmaoglichkeiten der Patientinnen und Patienten
in Bezug auf ihre Patientenakte.

Gefuhrte Patientenakten, zu deren Anlage und Fuhrung jeder
Arzt verpflichtet ist, sind grundsatzlich vom Arzt nach Abschluss
der Behandlung oder SchlieBung der Praxis 10 Jahre aufzube-
wahren. Dies ist in der Berufsordnung der Bundesarztekammer
so festgelegt. Ausnahmen bzw. langere Aufbewahrungspflichten
gelten u.a. fur Rontgenbilder.

Ist es dem Arzt nicht moglich, die Patientenakten ordnungsge-
mal aufzubewahren, kann er die Aufbewahrung an einen ande-
ren Arzt Gbertragen. Dies nennt man in ,gehorige Obhut® geben.
Dabei ist zu beachten, dass die Obhut ausschlieBlich Arzte oder
Arztinnen Ubernehmen, da sie ebenfalls der Schweigepflicht
unterliegen. Eine Ubertragung an (kommerzielle) Unternehmen
oder Organisationen ist ausgeschlossen. Hierbei haben die Arz-
tinnen und Arzte, die die Akten in ,gehérige Obhut“ nehmen, kei-
ne Berechtigung, die Patientenakten einzusehen. Die Akten sind
unter Verschluss zu halten.

Nein, denn die Patienten haben kein Verfigungsrecht Uber die
Patientenakte. Diese Entscheidung obliegt einzig und allein dem
Arzt, der die Patientenakte erstellt hat.



Habe ich denn das Recht,
tber die Inhalte der
Patientenakte in irgendei-
ner Weise zu verfugen?

Was passiert mit meiner
Patientenakte nach den

zehn Jahren Aufbewah-

rung?

In den Akten sind In-
formationen enthalten,
die fiir die medizinische
Kommission von Interes-
se sein konnten. Besteht
die Moglichkeit, dieses
Wissen vor Ablauf der
10-Jahresfrist zur Verfii-
gung zu stellen?
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Jeder Patient hat das Recht auf eine Einsicht in seine oder ihre
Patientenakte. Kosten die dabei entstehen kdnnten, missen die
Patienten selbst tragen. Dazu durfen die Patienten eine Kopie
der Akte verlangen. Eine Herausgabe des Originals an die Pa-
tienten ist nicht moglich, da der Arzt an die Verpflichtung gebun-
den ist, die originalen Akten 10 Jahre aufzubewahren oder eben
in ,gehdrige Obhut“ zu geben.

Nach zehn Jahren kann der Arzt grundsatzlich selbst entschei-
den, was mit den Akten passiert. Entweder werden sie ord-
nungsgemald entsorgt oder sie kdnnen den Patienten ausgehan-
digt werden, soweit die Akten keine Daten Dritter enthalten. Die
Daten dritter Personen sind durch den Datenschutz gesichert.
Aber auch nach den 10 Jahren besteht keine Pflicht, die Origi-
nalakte herauszugeben. Die Herausgabe beruht demnach auf
Kulanz des Arztes.

Die Herausgabe der Originalakten vor Ablauf der Aufbewah-
rungspflicht ist nicht erlaubt, relevantes Wissen kann allerdings
separat und mit Einwilligung der Patienten zusammengetragen
und der medizinischen Kommission zur Verfugung gestellt wer-
den. Ebenfalls steht dem nichts entgegen, wenn die Patienten
eine Kopie ihrer Akte der medizinischen Kommission zur Verfu-
gung stellen, sofern die Kopie keine personenbezogenen Daten
Dritter beinhaltet.

Bei den Akten, die bei Herrn Dr. Graf liegen, handelt es sich
um Patientenakten aus dessen Contergansprechstunde.
Die Akten stehen in keinem Zusammenhang mit der Con-
terganstiftung oder der Medizinischen Kommission. Die
Conterganstiftung hat somit keine Moglichkeit die Akten
anzunehmen und kann uberdies auch nicht als Vermittler
zu Herrn Dr. Graf eintreten.
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Erfolgreich unter
erschwerten
Bedingungen

Optimierungen der
Services trotz
Einschrankungen

Verkiirzung von
Antragsbearbeitungszei-
ten
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Jahresriickblick der Conterganstiftung:

Das Jahr 2021 stand fur die Conterganstiftung weiterhin im Zei-
chen der Pandemie. Insgesamt nutzten wir im Jahr 2021 ver-
starkt digitale Kommunikationswege. Ein Verfahren, das sich ins-
gesamt bewahrt hat: So wurden grol3e Teile der Arbeit aus dem
Homeoffice erledigt, Treffen und fast wochentlich stattfindende
Arbeitsbesprechungen zwischen Vorstand und Geschaftsstelle
wurden weitgehend per Videokonferenz abgehalten. Vier Vor-
standssitzungen konnten in Prasenz stattfinden.

Zur zeitnahen Information aller Betroffenen haben wir das Con-
tergan-Infoportal intensiv genutzt: Etwa 100 aktuelle Meldungen
wurden im Laufe des Jahres eingestellt, davon rund die Halfte
zum Thema Corona. In Vorbereitung befindet sich derzeit eine
kleine Podcast-Serie, die unsere Praktikantin Sabine Kuxdorf
fertigstellt. Die Serie soll Anfang dieses Jahres auf CIP online
geschaltet werden. Mit dieser Art der Kommunikation wollen wir
neue Optionen nutzen und dem Informationsbedarf der Betroffe-
nen entsprechen.

Bei all den pandemiebedingten Herausforderungen blieb es das
oberste Ziel der Conterganstiftung, alle Services aufrecht zu er-
halten und auch neue Aufgaben ohne Abstriche zu meistern.
Mit Erfolg: Im Zeitraum Marz bis April konnten beispielsweise im
Leistungsbereich rund 700 Impfbescheinigungen zeitnah ausge-
stellt werden und aufgrund der Corona-Pandemie wurde ein ver-
einfachtes Verfahren zur Einreichung der Lebensbescheinigung
etabliert.

Die Zahl der in Bearbeitung befindlichen Antrage auf Contergan-
rente und Revisionen haben wir im vergangenen Jahr deutlich
reduziert. Hierbei ist es gleichzeitig auch gelungen, die durch-
schnittliche Bearbeitungszeit der Antrage zu verkurzen.



Telefondolmetscher-
dienst und Ubersetzun-
gen

Uber 100 Prozent mehr
Anfragen

Impfpriorisierung und
Impfstoffwahlrecht wurde
erreicht

Projekt Kompetenzzent-
ren ist angelaufen
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Far die Betroffenen im Ausland haben wir einen Telefon-Dolmet-
scherdienst eingerichtet und nahezu alle Anschreiben ins Aus-
land werden nun in die entsprechende Landessprache Ubersetzt.
Dadurch soll die Kommunikation fur die Betroffenen erleichtert
und Missverstandnissen vorgebeugt werden.

Mit 875 Beratungsanliegen von 772 Anfragenden verzeichnete
unser Beratungsbereich zum Vorjahr eine Steigerung von mehr
als 100 Prozent. Dabei wurden oftmals neue und komplexe Fra-
gestellungen bearbeitet, die nicht nur eine grindliche Recher-
che, sondern auch einen intensiven Austausch mit Betroffenen,
Angehdrigen, Peer-Beratern sowie Kostentragern erforderten.
Unser Beratungsangebot findet dabei eine von Vertrauen ge-
pragte Akzeptanz. Das zeigen die rund 100 positiven und konst-
ruktiven Ruckmeldungen der Betroffenen, die die Mitarbeitenden
im Laufe des Jahres entgegennehmen durften.

Die Pandemie war auch ein zentrales Thema bei den Bera-
tungsanfragen. Hier sorgten vor allem die unterschiedlichen und
schnelllebigen Bestimmungen in den Bundeslandern bei Betrof-
fenen fur Nachfragen und machten eine schnelle Aufklarung er-
forderlich. Ein positives Beispiel, das den fruchtbaren Austausch
zeigt, wenn individuelle Informationen geteilt und zum Wohle al-
ler 6ffentlich gemacht werden. Die intensive Offentlichkeitsarbeit
des Beratungsbereichs in Bezug auf die Belange der Menschen
mit Conterganschadigung erstreckte sich auch auf die Sensi-
bilisierung von Bund und Landern sowie dazugehdriger Orga-
nisationen. So konnte beispielsweise die Impfpriorisierung von
Menschen mit Conterganschadigung vorangetrieben und das
Impfstoffwahlrecht erwirkt werden.

Zahlreiche Ruckfragen erreichten unser Beratungsteam eben-
falls zu der Etablierung der Kompetenzzentren. Das zeigt, welch
hohen Stellenwert diese Einrichtungen fur die Betroffenen ha-
ben. 2021 startete das Verfahren zur Férderung multidisziplinarer
medizinischer Kompetenzzentren durch die Conterganstiftung.
Insgesamt vier medizinische Einrichtungen werden in der ers-
ten Stufe finanziell unterstutzt. Hier sind die Arbeiten zum Auf-
bau eines Netzwerkes angelaufen. Gleichzeitig wurde die zweite
Forderperiode gestartet, mit der sechs weitere Zentren generiert
werden sollen.



GefaRstudie kann starten

Symposium weist in die
Zukunft
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Zum Ende des Jahres ist es uns gelungen, den Bescheid flr
die Durchfiuhrung der GefaRRstudie an die Uniklinik Koln zu er-
lassen. Bereits im Spatsommer hatten sich der Stiftungsrat, der
Vorstand und die Geschéaftsstelle der Conterganstiftung sowie
der Studienleiter der Gefal3studie, Prof. Dr. Maintz von der Uni-
klinik Kdln, per Videokonferenz besprochen. So konnten letzte
Fragen zum Forderantrag geklart werden. Ein wichtiges und von
vielen Betroffenen lang ersehntes Projekt kann somit hoffentlich
bald beginnen. Der Beginn der Studie hangt jedoch auch von der
pandemischen Lage ab. Zum gegebenen Zeitpunkt wird die Uni-
klinik KoIn auf die Betroffenen zukommen, die sich fur die Unter-
suchungen gemeldet hatten. Die Durchfiuhrung der Studie liegt
nun in den Handen der Studienpartner.

Ein wichtiges Ereignis im Jahr 2021 war das Symposium der
Stiftung aus Anlass der Marktricknahme von Contergan vor 60
Jahren. Experten aus Medizin, Politik, Verwaltung und von den
Betroffenenverbanden diskutierten mit dem Vorstand der Con-
terganstiftung - vor allem Uber die Aufgaben in der Zukunft.

Im Vorfeld und auch bei dem Symposium selbst zeigten sich
weitgehend identische Einschatzungen und Bewertungen der
Teilnehmenden, was zu der Absichtserklarung flhrte, in Zukunft
noch starker zusammenzuarbeiten und Synergien der unter-
schiedlichen Organisationen bei der Durchsetzung der Interes-
sen zu nutzen. Bereits seit Anfang 2021 gab es u.a. quartalsma-
Rige Videokonferenzen und personliche Treffen zwischen dem
Vorstand und den Betroffenenvertretern im Stiftungsrat sowie
dem Bundesverband. Auch ein gemeinsames Sommerfest, das
dem lockeren Austausch und dem zwanglosen Kennenlernen
zwischen Betroffenen und dem Team der Stiftung aber auch der
Netzwerkarbeit dienen soll, winschen wir uns seit langem. Wir
hoffen sehr, dass die Pandemie diese Plane nicht ein weiteres
Mal durchkreuzt.



Erfolge im politischen
Raum - Engagement fir
die Betroffenen
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Der Vorstand und die Mitarbeitenden der Geschéaftsstelle freuen
sich Uber die immer besser werdende vertrauensvolle, wertschat-
zende und konstruktive Zusammenarbeit mit den Interessenver-
banden, den Betroffenen und den Betroffenenvertretungen im
Stiftungsrat. Wir sind dankbar, dass die Politik unsere Vorschla-
ge zum 6. Anderungsgesetz zum Conterganstiftungsgesetz auf-
gegriffen hat, so dass die Themen der Sicherung der Schadens-
punkte und die Ausschuttung der Sonderzahlungen im Interesse
der Menschen mit Conterganschadigung geldst werden konnten.

Dieter Hackler, Vorstand der Conterganstiftung: ,Das gesamte
Team der Conterganstiftung hat im vergangenen Jahr mit gro3em
Engagement fur die Belange der Betroffenen gearbeitet und das
in konstruktiver Zusammenarbeit mit den Betroffenenvertretern
und den Verbanden. Das reichte von der Aufnahme und Bearbei-
tung ganz personlicher Sorgen und Note bis hin zur Themen-
setzung und -verfolgung u.a. im politischen Raum. Ein schones
Zeichen fur die Wertschatzung der Arbeit der Conterganstiftung
war die Einladung an alle Mitarbeitende der Conterganstiftung
zum Lebensfest in Kdln mit mehreren hundert Teilnehmenden.
Wichtig war es uns, Service und Kommunikation weiter zu ver-
bessern. Die intensive Nutzung des CIP als zentrale Informa-
tionsquelle und unsere Infoschreiben haben bei der transparen-
ten Kommunikation eine zentrale Rolle gespielt. Wir freuen uns,
dass dies von den Betroffenen gesehen und geschatzt wird.”

Der Vorstand und das Team der Geschaftsstelle winschen |h-
nen flr das neue Jahr alles Gute und vor allem Gesundheit. 2022
feiert die Stiftung ihr 50-jahriges Stiftungsjubilaum, was weniger
ein Anlass zum Feiern als vielmehr ein Impuls fur einen weiteren
konstruktiven Austausch mit lhnen liefern soll. Wir hoffen, dass
wir dieses Jubilaum unter anderem mit lhnen als Sommerfest in
KolIn feiern kdnnen.



