Boletin
N° 34

Posibilidad de revision
de retiradas anteriores
de puntos por danos

Conformacion
de un consejo
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Una grata novedad de la ultima modificacion de la ley es que, a
propuesta de la junta directiva de la Fundacion, el art. 16 ContS-
tifG fue modificado con la sexta ley que enmienda la Ley de la
Fundacion Contergan (ContStifG) del 15 de julio de 2021. Con
esta modificacion es posible denegar derechos a beneficios y
puntos por dafos solo si la persona beneficiaria proporcioné
informacion intencionalmente incorrecta o intencionalmente in-
completa.

La Junta Directiva de la Fundacién Contergan quiere aprovechar
esta nueva normativa para dar a todos los afectados la posi-
bilidad de comprobar sus documentos en tal sentido. Si en el
pasado fueron denegados beneficios, es posible que estos sean
reconocidos nuevamente.

Conforme al articulo 51 de la Ley de Procedimiento Administra-
tivo (VWVfG) se debe presentar una solicitud para que la Funda-
cion Contergan pueda realizar esta revision.

TENGA EN CUENTA

Esta solicitud debe presentarse de manera informal en la
Oficina dentro de los tres meses posteriores a la recepci n
del presente bolet n. Las solicitudes enviadas m s tarde no
ser n tenidas en cuenta.

En los ultimos afios, la Junta Directiva y su Oficina han logra-
do ampliar y mejorar continuamente el trabajo conjunto con los
afectados y la politica.

Las necesidades de las personas con dafios por el Contergan
aumentan con la edad y son cambiantes. Para garantizar que
la Fundacién Contergan pueda seguir estando a la altura de las
necesidades de los afectados en el futuro, la Junta Directiva pla-
nea conformar un Consejo de Expertos con miembros de los
grupos de interés de los afectados, los centros de competencia
médica y otros/as expertos/as. En las reflexiones hechas hasta
el momento se han tenido en cuenta en particular los temas de
atencion médica, asesoramiento psicosocial y vivienda para per-
sonas mayores.

Para la puesta en practica, la Junta Directiva también desearia
el apoyo del Ministerio Federal de Familia, Tercera Edad, Muje-
res y Juventud. Ya habido algunos primeros contactos por parte
de la Junta Directiva.




¢Qué sucede con los
expedientes de los pa-
cientes? -

Preguntas y respuestas

¢;Qué sucede con mi
expediente de paciente
despu s del cierre

de un consultorio?

¢Puedo decidir a qué
médico o médica le
entrego mi expediente de
paciente en calidad de
,debida custodia“?
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Después del cierre del consultorio ortopédico Dr. Jirgen Graf
habia dudas sobre el paradero de los expedientes de los pacien-
tes

En la primavera de 2021 cerr6 sus puertas el consultorio orto-
pédico del Dr. Jirgen Graf en Nuremberg. Con sus consultas
sobre el Contergan, este consultorio fue un importante centro
de atencion para muchas personas con danos por Contergan.
Ademas, el Dr. Graf trabajaba como evaluador ortopédico en la
Comision Médica de la Fundacion Contergan. Tras el cierre de
su consultorio, unos meses después también termind su labor
en la comisién médica.

Dado que el consultorio no pasé a otras manos, los antiguos pa-
cientes se preguntan qué sucede con sus expedientes. La Fun-
dacion Contergan ha reunido las consultas de los afectados y las
ha hecho evaluar juridicamente.

Con esta publicacion, la Fundacion Contergan da una sintesis
de las opciones de accion de los pacientes en relacion con sus
expedientes.

Los expedientes de pacientes, que todo médico esta obligado a
crear y mantener, generalmente deben ser conservados por el
meédico durante 10 anos después de que se haya completado el
tratamiento o se haya cerrado el consultorio. Esto esta estable-
cido en los reglamentos profesionales del Colegio de Medicina
de Alemania. Hay excepciones y obligacion de conservacion por
mas tiempo para, por ejemplo, imagenes de rayos X.

Si el médico no puede conservar los expedientes del pacien-
te adecuadamente, puede transferir esta tarea a otro médico. A
esto se le llama entregar en ,debida custodia“. Debe tenerse en
cuenta que solo médicos o meédicas pueden hacerse cargo de
la custodia, ya que también estan sujetos al secreto profesional.
Queda excluida toda entrega a empresas u organizaciones (co-
merciales). Los médicos y médicas que toman los expedientes
en “debida custodia” no estan autorizados a mirar los expedien-
tes de los pacientes. Los expedientes deben mantenerse bajo
llave.

No, porque los pacientes no tienen derecho a disponer de los
expedientes de pacientes. Esta decision la puede tomar exclusi-
vamente el médico que cred el expediente del paciente.



sTengo entonces derecho
a disponer de alguna
manera del contenido del
expediente de paciente?

¢Qué pasa con mi

expediente de paciente
después de haber sido
conservado diez afios?

Los expedientes
contienen informacion
que podria ser de interés
de la comision médica.
¢Existe la posibilidad de
disponer de esta
informacion antes de que
se cumpla el plazo

de 10 anos?
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Todo paciente tiene derecho a mirar su expediente. Los propios
pacientes tienen que asumir los costes que esto pudiese acarre-
ar. Los pacientes pueden solicitar una copia del expediente. No
es posible entregar el original al paciente, ya que el médico tiene
la obligacion de conservar los expedientes originales durante 10
anos o de entregarlos en ,debida custodia“.

Después de diez anos, el médico puede, en principio, decidir por
si mismo qué hacer con los expedientes. O se eliminan correc-
tamente o se los puede entregar a los pacientes, siempre que
los expedientes no contengan datos de terceros. Los datos de
terceros estan salvaguardados por la proteccion de datos. Pero
incluso pasados 10 afios no hay obligacion de entregar los expe-
dientes originales. Por lo tanto, la entrega depende de la buena
voluntad del médico.

Los expedientes originales no pueden entregarse antes de que
haya expirado el plazo de conservacion, pero la informacioén re-
levante puede recopilarse por separado y con el consentimiento
del paciente y ponerse a disposicion de la Comision Médica. Asi-
mismo, nada obsta para que los pacientes pongan a disposicion
de la Comision Médica una copia de su expediente, siempre que
la copia no contenga datos personales de terceros.

En el caso de los expedientes en poder del Dr. Graf, se trata
de expedientes de pacientes provenientes de sus consultas
sobre el Contergan. Los expedientes no tienen relacion con
la Fundaciéon Contergan ni con la Comisiéon Médica. A la
Fundaciéon Contergan, por lo tanto, le es imposible aceptar
los expedientes y, ademas, no puede actuar como interme-
diaria del Dr. Graf.
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Exito en
condiciones
dif ciles

Optimizacion de los
servicios a pesar
de las limitaciones

Disminucion de los
tiempos de procesamien-
to de solicitudes
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Retrospectiva anual de la Fundacion Contergan:

Para la Fundacién Contergan, el afio 2021 fue también marcado
por la pandemia. En general, en 2021 utilizamos mucho los ca-
nales de comunicacion digital. Un proceder que, en términos ge-
nerales, ha demostrado ser eficaz: gran parte del trabajo se hizo
recurriendo al home office, las reuniones y las conversaciones
de trabajo casi semanales entre la Junta Directiva y la Oficina se
realizaron, en gran medida, a través de videoconferencia. Cuatro
sesiones de la Junta Directiva pudieron celebrarse de manera
presencial.

Hemos hecho un uso intensivo del portal de informacion de Con-
tergan para brindar informacion rapidamente a todos los afecta-
dos: se publicaron aproximadamente 100 noticias de actualidad
a lo largo del afio, alrededor de la mitad de ellas sobre el tema
coronavirus. Actualmente esta en preparacion una pequefia se-
rie de podcasts que esta completando nuestra pasante Sabine
Kuxdorf. La serie esta programada para salir online en CIP a
principios de este afo. Con este tipo de comunicacién queremos
echar mano a nuevas opciones y cubrir las necesidades de infor-
macion de los afectados.

A pesar de todos los desafios causados por la pandemia, el ob-
jetivo principal de la Fundacién Contergan siguié siendo man-
tener todos los servicios y superar nuevos cometidos sin hacer
concesiones. Y tuvimos éxito: entre marzo y abril, por ejemplo,
se emitieron puntualmente alrededor de 700 certificados de va-
cunacion en el area de servicio y, debido a la pandemia, se esta-
blecié un procedimiento simplificado para presentar certificados
de fe de vida.

El afio pasado hemos reducido significativamente el numero de
solicitudes de pensiones Contergan y revisiones en proceso. Al
mismo tiempo, también fue posible reducir el tiempo promedio
de procesamiento de las solicitudes.



Servicio de
interpretacion telefénica
y traducciones

Incremento de consultas
mayor al 100 por ciento

Se logré la prioridad para
vacunarse y el derecho a
elegir la vacuna

El proyecto de los
Centros de
Competencias ha
comenzado
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Hemos creado un servicio de interpretacion telefénica para los
afectados en el extranjero y casi todas las cartas enviadas al ex-
tranjero son traducidas ahora al idioma del pais correspondiente.
El objetivo es que se facilite la comunicacién para los afectados
y evitar malentendidos.

Con 875 solicitudes de asesoramiento de 772 consultantes, nu-
estra area de asesoramiento registréo un incremento superior al
100 por ciento con respecto al afo anterior. Aqui se abordaron
preguntas nuevas y complejas, que no solo requirieron una in-
vestigacion exhaustiva, sino también un intenso intercambio con
afectados, familiares, asesores de pares y personas a cargo de
los costes. Los servicios de asesoramiento que ofrecemos encu-
entran una aceptacion caracterizada por la confianza. Asi lo de-
muestran los cerca de 100 feedbacks positivos y constructivos
de afectados que el personal recibio a lo largo del afio.

La pandemia también fue un tema clave en las consultas de ase-
soramiento. Sobre todo, las diferentes y aceleradas resoluciones
que tomaban los estados federados provocaron consultas de los
afectados y requirieron una rapida aclaraciéon. Un ejemplo posi-
tivo que muestra el fructifero intercambio cuando la informacion
individual se comparte y se hace publica en beneficio de todos.
El intenso trabajo de difusion publica del area de asesoramiento
en relacion con las preocupaciones de las personas dafadas
por el Contergan también se extendié a la sensibilizacion del
gobierno federal y los estados federados, asi como a las organi-
zaciones asociadas. Asi, por ejemplo, se impulso la priorizacion
de la vacunacion para las personas con danos por el Contergan
y se logro el derecho a elegir la vacuna.

Nuestro equipo de asesoramiento también recibié numerosas
consultas sobre el establecimiento de los centros de competen-
cias. Esto muestra cuan valiosas son estas instituciones para los
afectados. En 2021 se inici6 el procedimiento para la promocion
de centros multidisciplinarios de competencias médicas por par-
te de la Fundacién Contergan. Un total de cuatro instituciones
médicas recibiran apoyo financiero en la primera etapa. Aqui se
ha comenzado a trabajar en la creacion de una red. Al mismo
tiempo se ha iniciado el segundo periodo de financiacion, con el
que se van a generar seis centros mas.



El estudio vascular pue-
de comenzar

Un simposio que apunta
al futuro
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A finales de ano adoptamos la decision de realizar el estudio va-
scular en la Uniklinik KéIn (Hospital Universitario de Colonia). Ya
a finales de verano, el Consejo de la Fundacion, la Junta Direc-
tiva y la Oficina de la Fundaciéon Contergan habian conversado
por videoconferencia con el director del estudio vascular, el Prof.
Dr. Maintz, de la Uniklinik KdIn. Asi es como pudieron aclararse
las ultimas dudas sobre la solicitud de financiamiento. De este
modo, esperamos que un proyecto importante y esperado du-
rante mucho tiempo por numerosos afectados pueda comenzar
pronto. Sin embargo, el inicio del estudio también depende de la
situacién de la pandemia. Cuando llegue el momento, la Unikli-
nik KdéIn se pondra en contacto con los afectados que se hayan
apuntado para los examenes. La realizacion del estudio esta,
pues, en manos de los socios del estudio.

Un acontecimiento importante de 2021 fue el simposio de la
Fundacién con motivo de la retirada del mercado del Contergan
hace 60 afnos. Expertos de la medicina, la politica, la administra-
cion y las asociaciones de afectados conversaron con la Junta
Directiva de la Fundacion Contergan, sobre todo, sobre las tare-
as futuras.

Antes del simposio y durante el mismo, las valoraciones y evalua-
ciones de los participantes fueron en gran medida coincidentes,
lo que llevo a la declaracion de intencion de trabajar en conjunto
aun mas estrechamente en el futuro y utilizar sinergias entre las
diferentes organizaciones para hacer valer los intereses. Desde
principios de 2021 se han realizado videoconferencias trimes-
trales y encuentros presenciales entre la Junta Directiva y los
representantes de los afectados en el Consejo de la Fundacién y
la Federacion. Durante mucho tiempo hemos deseado una fies-
ta de verano conjunta, que deberia servir como un intercambio
relajado y un encuentro informal entre los afectados y el equipo
de la Fundacién, pero también para establecer contactos. Ab-
razamos la esperanza de que la pandemia no vuelva a frustrar
estos planes.



Exito en el ambito
politico: compromiso a
favor de los afectados
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La Junta Directiva y los empleados de la Oficina se muestran sa-
tisfechos con la colaboracién confiada, agradecida, constructiva
y cada vez mayor con los grupos de interés, los afectados y los
representantes de los afectados en el Consejo de la Fundacién.
Estamos agradecidos de que la politica haya aceptado nuestras
propuestas para la sexta enmienda a la Ley de la Fundacién
Contergan, para que se puedan resolver los problemas de ase-
gurar los puntos por danos y la distribucién de pagos especiales
en interés de las personas danadas por el Contergan.

Dieter Hackler, miembro de la Junta Directiva de la Fundacion
Contergan: «Todo el equipo de la Fundaciéon Contergan ha tra-
bajado con un gran compromiso por las preocupaciones de los
afectados en el ultimo afio y cooperando constructivamente con
los representantes de los afectados y las asociaciones. Esto fue
desde recibir y atender inquietudes y necesidades muy persona-
les hasta plantear y dar seguimiento a temas en, por ejemplo, el
ambito politico. Una buena sefal sobre la valoracién del trabajo
de la Fundacién Contergan fue la invitacién a todo el personal
de la Fundacion Contergan al Lebensfest en Colonia con varios
cientos de participantes. Era importante para nosotros continuar
mejorando el servicio y la comunicacion. El uso intensivo del
CIP como fuente central de informacion y nuestros boletines han
jugado un papel central en la comunicacién transparente. Nos
alegra que esto sea visto y valorado por los afectados®.

La Junta Directiva y el equipo de la Oficina le deseamos lo mejor
y, sobre todo, salud para el nuevo afio. En 2022, la Fundacion
celebrara su 50° aniversario, o que deberia ser, antes que un
motivo de celebracion, un impulso para un mayor intercambio
constructivo con usted. Esperamos poder celebrar este aniver-
sario con usted, entre otras cosas, en una fiesta veraniega en
Colonia.



