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Possibilités d’examen du
retrait antérieur de pos-
tes de préjudices

Constitution d’un
conseil d‘experts
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Une nouveauté satisfaisante de la derniere loi damendement
réside dans le fait que, sur proposition du comité directeur de
la Fondation Thalidomide, le sixieme projet damendement de
la loi sur la Fondation Thalidomide (ContStifG) du 15 juin juillet
2021 a permis de modifier le § 16 de ladite loi. Suite a cette mo-
dification, une déchéance des droits aux prestations et postes
de préjudices nest plus possible que si I'ayant droit a fourni des
indications délibérément inexactes et délibérément incomplétes.

Le comité directeur de la Fondation Thalidomide veut mettre
a profit cette nouvelle réglementation pour donner a toutes les
parties intéressées la possibilité de soumettre a examen leurs
documents a ce sujet. Si des prestations ont été refusées par le
passe, il est possible quelles soient de nouveau reconnues.

Pour permettre a la Fondation Thalidomide de procéder a cet
examen suivant le § 51 de la Loi allemande sur la procédure
administrative non contentieuse (VwVfG), une requéte doit étre
déposée. A NOTER SVP

Une requéte informelle doit étre déposée auprés du Bureau
sous un délai de trois mois aprés réception de la présente
lettre. Les requétes soumises au-dela de ce délai ne pour-
ront pas étre prises en compte.

Au cours des années passeées, le comité directeur et son bureau
ont réussi a instaurer et a améliorer sans cesse la collaboration
avec les parties intéresseées et les politiques.

Les besoins des personnes victimes de dommages dus au Tha-
lidomide augmentent avec le vieillissement et subissent une mu-
tation. Pour permettre a la Fondation Thalidomide de répondre
dans le futur aussi aux besoins des individus concernés, le co-
mité directeur envisage de constituer un conseil d'experts com-
posés de membres des groupements d’intérét des victimes, de
centres de compeétences meédicales et d’autres expertes et ex-
perts. Les réflexions actuelles intégrent notamment les themes
des soins médicaux, du soutien psychosocial et du logement des
personnes vieillissantes.

Pour la mise en ceuvre, le comité directeur compte aussi sur l'ai-
de de la ministre fédérale de la Famille, des Personnes agées,
des Femmes et de la Jeunesse. Un premier contact a déja été
établi par le comité directeur.




Qu’advient-il des
dossiers médicaux ?
Questions et réponses

Qu’advient-il de mon
dossier médical aprés la
fermeture d’un cabinet ?

Puis-je décider du méde-
cin auquel je transmets
mon dossier médical
pour qu’il y soit sous «
bonne garde associée » ?
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Suite a la fermeture du cabinet d’orthopédie du Dr Jiirgen Graf,
des demandes de précisions ont été formulées sur le devenir des
dossiers médicaux (dossiers de patients).

Le cabinet d'orthopédie du Dr Jurgen Graf, a Nuremberg, a fermé
ses portes au printemps 2021. Ce cabinet, avec sa consultation
dédiée au Thalidomide, constituait un point de contact essentiel
pour quantité de victimes du Thalidomide. En plus, le Dr Graf
s'était engagé en tant que médecin expert en orthopédie dans la
commission médicale de notre fondation. Il a mis un terme a son
travail au sein de la commission médicale quelques mois aprés
la fermeture de son cabinet.

Le cabinet nayant pas été repris, les anciens patients s'inter-
rogent sur ce qu’il va advenir de leurs dossiers médicaux. La
Fondation Thalidomide a regroupé les demandes des parties
concernées et les a soumises a un examen de nature juridique.

Avec cet article, la Fondation Thalidomide donne un apercu des
possibilités d’action des patients, en ce qui concerne leurs dos-
siers médicaux.

Les dossiers médicaux gérés par chaque médecin, lequel doit en
assurer I'établissement et le traitement, doivent étre conservés
en principe par le médecin 10 ans aprés la fin du traitement ou
la fermeture du cabinet. C’est ce qui est défini dans le code de
déontologie de I'Association médicale allemande. Les exceptions
ou devoirs de conservation prolongée s’appliquent entre autres
aux radiographies.

S'’il est impossible au médecin de conserver les dossiers médi-
caux en bonne et due forme, il peut en céder la garde a un au-
tre médecin. C’est ce qu'on appelle confier « sous bonne garde
associée ». Il convient de noter ici que seuls des médecins en
assument la garde, étant donné qu’ils sont également tenus au
secret professionnel. Toute transmission a des entreprises ou
organisations (commerciales) est exclue. En l'occurrence, ils ne
sont pas autorisés a consulter les dossiers médicaux. Ceux-ci
doivent étre gardés sous clé.

Non, en effet, les patients ne sont pas habilités a disposer de
leur dossier médical. Cette décision incombe exclusivement au
meédecin qui a établi le dossier du patient.



Ai-je donc le droit de dis-
poser d’une quelconque
facon des contenus du
dossier médical ?

Qu’advient-il de mon
dossier médical au terme
des dix ans de conserva-
tion ?

Les dossier contiennent
des informations pouvant
présenter un intérét pour
la commission médicale.
Peut-on disposer de ces

éléments de connaissan-
ce avant la fin du délai de
10 ans ?
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Tout patient a le droit de prendre connaissance de son dossier
médical. Les patients doivent supporter eux-mémes les colts
susceptibles d’en découler. Pour ce faire, les patients peuvent
exiger une copie du dossier. Toute restitution de l'original au pa-
tient est impossible, dans la mesure ou le médecin est lié par
l'obligation de conserver les dossiers originaux pendant 10 ans,
voire de les confier « sous bonne garde associée ».

Au bout des dix ans, le médecin peut décider en principe lui-mé-
me ce qu’il va advenir des dossiers. Soit ceux-ci sont éliminés
dans les regles de I'art, soit ils peuvent étre remis aux patients,
dées lors que les dossiers ne contiennent pas de données de
tiers. Les données de tierces personnes sont protégées par la loi
sur la protection des données. Mais méme au bout de 10 ans, il
n’existe aucune obligation de restituer le dossier original. Cette
restitution est donc laissée a la discrétion du meédecin.

S'’il n'est pas permis de restituer les dossiers originaux avant la
fin du délai de conservation, des éléments de connaissance per-
tinents peuvent toutefois étre compilés séparément et avec le
consentement des patients, puis mis a disposition de la commis-
sion meédicale. De méme, rien ne s'oppose a ce que les patients
fournissent une copie de leur dossier a la commission médicale,
des lors que la copie ne comprend pas de données a caractére
personnel de tiers.

Concernant les dossiers qui se trouvent chez le Dr Graf, il
s’agit de dossiers médicaux provenant de la consultation
dédiée au Thalidomide. Ces dossiers n’ont un lien ni avec la
Fondation Thalidomide ni avec la commission médicale. Par
conséquent, la Fondation n’a aucune possibilité d’accepter
les dossiers et ne peut pas agir non plus en tant qu’intermé-
diaire par rapport au Docteur Graf.
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La réussite, malgré des
conditions difficiles

Optimisation des
services malgré des
restrictions

Réduction des temps de
traitement des demandes
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Rétrospective annuelle de la Fondation Thalidomide :

Pour la Fondation Thalidomide, I'année 2021 est restée placée
sous le signe de la pandémie. Durant cette année, nous avons
utilisé globalement de maniére accrue des modes de commu-
nication numériques. Un processus qui a fait ses preuves dans
lensemble : ainsi, une large partie des taches a été effectuée en
télétravail. Des réunions et des échanges de points de vue qua-
siment hebdomadaires ont eu lieu entre le comité directeur et le
bureau, en majeure partie par vidéoconférence. Quatre séances
du comité directeur ont pu se ternir en présentiel.

Pour informer rapidement toutes les parties intéressées, nous
avons fait un usage intense du portail d’information Thalidomide.
Une centaine de messages actuels a été traitée sur I'année, dont
la moitié environ a propos du coronavirus. Une petite série de
podcasts, confectionnés par notre stagiaire Sabine Kuxdorf, est
en préparation. La série doit étre mise en ligne sur CIP au début
de cette année. Avec ce mode de communication, notre objectif
vise a exploiter des options nouvelles et a répondre au besoin
d’'information des parties concernées.

Dans tous les défis dus a la pandémie, le maintien de I'ensem-
ble des services et aussi 'accomplissement sans compromis de
nouvelles missions sont demeurés l'objectif prioritaire de la Fon-
dation Thalidomide. Avec succes : sur la période de mars a av-
ril, environ 700 attestations de vaccination ont pu étre délivrées
rapidement, par exemple dans le domaine des prestations, et la
pandémie due au coronavirus a conduit a mettre en place une
procédure simplifiée de remise du certificat de vie.

Lan passé, nous avons nettement réduit le nombre de demandes
de rentes Thalidomide et de révisions en cours de traitement. En
méme temps, nous sommes parvenus en plus a raccourcir le
temps de traitement moyen des demandes.



Service d’interprétariat
téléphonique et
traductions

Plus de 100 pour cent de
demandes en plus

Obtention de la priorisati-
on en matiére de vaccina-
tion et du droit de choisir
le vaccin

Démarrage du projet sur
les centres de
compétences
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Pour les parties intéressées résidant a I'étranger, nous avons
mis en place un service d’interprétariat téléphonique et, désor-
mais, presque toute la correspondance vers I'étranger est tradui-
te dans la langue du pays correspondant. Pour les personnes
concernées, la communication doit s’en trouver simplifiée et des
malentendus évités.

Avec 875 sollicitations de conseil de 772 demandeurs, notre do-
maine en matiére de conseil a enregistré une hausse de plus
de 100 pour cent par rapport a 'année précédente. On a traité
frequemment des problématiques inédites et complexes exige-
ant non seulement des recherches minutieuses, mais aussi des
échanges intenses avec les personnes concernées, des pro-
ches, des pairs conseillers et des organismes payeurs. Notre
offre de conseils trouve ici un écho empreint de confiance. C'est
ce que montrent les quelque 100 retours positifs et constructifs
des intéressés auxquels les employés ont pu répondre au cours
de l'année.

La pandémie fut aussi au cceur des demandes de conseil. Ici,
ce sont surtout les dispositions variées et volatiles des Lander
fédéraux qui ont fait naitre des demandes chez les intéressés
et ont rendu indispensable une clarification rapide. Un exemple
positif qui démontre les échanges fructueux qui s’'instaurent lors-
que des informations individuelles sont partagées et rendues ac-
cessibles au public pour le bien de tous. Le formidable travail de
relations publiques en matiére de conseil, concernant les intéréts
des personnes victimes de dommages dus au Thalidomide, s’est
étendu aussi a la sensibilisation de I'Etat fédéral et des Lander,
ainsi que des organisations qui ont font partie. Cela a permis par
exemple d’accélérer la priorisation des personnes victimes du
Thalidomide et d’obtenir le droit de choisir le vaccin.

Notre équipe Conseil a regu aussi de hombreuses demandes
de précision sur l'instauration de centres de compétences. Cela
témoigne de la grande importance que ces établissements pré-
sentent pour les parties intéressées. Le processus de subventi-
onnement  de centres de compétences pluridisciplinaires par
la Fondation Thalidomide a commencé en 2021. Dans la pre-
miere phase, quatre centres médicaux au total bénéficieront d’'un
soutien financier. Ici, les travaux de développement d’un réseau
ont démarré. A été lancée en méme temps la seconde phase de
programmation visant a créer six centres complémentaires.



Létude sur les vaisseaux
peut commencer

Un symposium montre la
voie du futur
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A la fin de 'année, nous avons réussi @ nous décider pour la
réalisation de I'étude sur les vaisseaux a la Clinique universitaire
de Cologne. Dés la fin de I'été, le conseil de fondation, le comité
directeur et le bureau de la Fondation Thalidomide ainsi que le
responsable de l'étude, le Professeur Dr Maintz de la Clinique
universitaire de Cologne, s'‘étaient entretenus par vidéoconfé-
rence. Les derniéres questions sur la demande de subventions
purent ainsi étre éclaircies. Un projet important et attendu de lon-
gue date par quantité de parties intéressées pourra fort heureu-
sement commencer prochainement. Le début de I'étude dépend
cependant aussi de la situation épidémique. Au moment voulu,
la Clinique universitaire de Cologne contactera les intéressés qui
se sont inscrits en vue des examens. La réalisation de 'étude est
désormais entre les mains des partenaires.

Le symposium de la Fondation, organisé a l'occasion du retrait
du marché du Thalidomide il y a 60 ans, fut un éveénement ma-
jeur de 'année 2021. Des spécialistes du milieu de la médecine,
de la politique, de 'administration et des associations de parties
concernées ont discuté avec le comité directeur de la Fondation
Thalidomide, surtout au sujet des missions a venir.

En amont du symposium et durant le symposium en tant que tel,
des estimations et évaluations largement identiques des partici-
pants ont été présentées, ce qui a conduit a la déclaration d’in-
tention d’engager a I'avenir une collaboration encore plus soute-
nue et de tirer parti des synergies des diverses organisations lors
de la revendication des intéréts. Dés le début de I'année 2021,
des vidéoconférences trimestrielles et des réunions en présen-
tiel notamment ont eu lieu entre le comité directeur et les repré-
sentants des personnes concernées au conseil de fondation et
a la Fédération. De méme, nous appelons depuis longtemps de
nos veeux l'organisation d’une féte estivale commune devant per-
mettre des échanges décontractés et des rencontres informel-
les entre les parties intéressées et I'équipe de la fondation, mais
aussi le travail de mise en réseau. Nous espérons vivement que
la pandémie ne contrecarrera pas ces plans a nouveau.



Succes dans la sphére
politique — engagement
pour les parties
concernées
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Le comité directeur et les employés du bureau sont heureux
d’entretenir une collaboration de plus en plus constructive, re-
spectueuse et marquée par la confiance avec les associations
des parties concernées, les intéressés et leurs représentations
au conseil de fondation. Nous sommes reconnaissants au mon-
de politique d’avoir fait écho a notre proposition concernant le
6€ projet damendement de la loi sur la Fondation Thalidomide
(ContStfG), permettant ainsi d’apporter des solutions aux proble-
mes de la garantie des postes de préjudices et du versement des
primes exceptionnelles au profit des victimes du Thalidomide.

Dieter Hackler, Président de la Fondation Thalidomide : « C’est
avec beaucoup d’engagement pour les intéréts des parties con-
cernées que toute I'équipe de la Fondation Thalidomide a ceuvré
'an dernier, et ce dans le cadre d’'une collaboration constructive
avec les représentants des parties intéressées et les associa-
tions. Ce travail a couvert I'enregistrement et le traitement de
préoccupations et besoins tout a fait personnels, sans oublier le
choix et le suivi des thémes a aborder, notamment dans la sphe-
re politique. Un beau témoignage du respect envers le travail de
la Fondation Thalidomide fut I'invitation adressée a tous les sala-
riés de notre fondation a la Lebensfest a Cologne, avec plusieurs
centaines de participants. Il était important pour nous d’améliorer
plus avant le service et la communication. Lusage intense de
la CIP en tant que source d’information centrale et notre lettre
d’information ont joué un réle capital dans la transparence de la
communication. Nous sommes ravis que cela soit vu et apprécié
des parties concernées. »

Le comité directeur et I'équipe du bureau vous adressent leurs
meilleurs veeux, surtout de bonne santé, pour la Nouvelle Année.
En 2022, la fondation fétera son 50& anniversaire — ce qui doit
étre moins l'occasion de célébrer, mais beaucoup plus un élan
favorisant la poursuite d’échanges constructifs avec vous. Nous
espérons pouvoir féter ce jubilé en particulier en votre compag-
nie, dans le cadre de la féte estivale a Cologne.



