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Een welkome vernieuwing van de laatste wetswijziging is dat op 

voorstel van het stichtingsbestuur met de zesde wet tot wijziging 

van de Conterganstichtingswet (ContStifG) van 15 juli 2021 § 16 

ContStifG werd gewijzigd. Met deze wijziging is een afwijzing van 

uitkeringsaanvragen en schadepunten nu alleen mogelijk indien 

de uitkeringsgerechtigde opzettelijk onjuiste of opzettelijk onvoll-

edige informatie heeft verstrekt.

Het bestuur van de Conterganstiftung wil met deze nieuwe regel-

ing alle betrokkenen in de gelegenheid stellen hun documenten 

te laten controleren. Indien er in het verleden uitkeringen zijn ont-

zegd, is het nu mogelijk dat deze weer worden erkend.

Om de Conterganstiftung in staat te stellen deze toetsing over-

eenkomstig § 51 van de Verwaltungsverfahrensgesetz - VwVfG 

(Duitse wet voor administratiefrechtelijke procedures) uit te voe-

ren, moet een aanvraag worden ingediend.

Deze aanvraag moet binnen drie maanden na ontvangst van 
deze brief informeel bij het bureau worden ingediend. Later 
ingediende aanvragen kunnen niet verder in behandeling 
worden genomen.

In de afgelopen jaren zijn de Stichtingsraad en zijn kantoor erin 

geslaagd de samenwerking met de getroffenen en met de poli-

tiek uit te breiden en continu te verbeteren.

De behoeften van mensen met thalidomideschade nemen met 

het ouder worden toe en zijn aan verandering onderhevig. Om 

ervoor te zorgen dat de Conterganstiftung ook in de toekomst 

aan de behoeften van de getroffenen kan blijven voldoen, is de 

Raad van Bestuur voornemens een deskundigenraad te vormen 

met leden uit de belangenorganisaties van de getroffenen, de 

medische expertisecentra en andere deskundigen. Bij de over-

wegingen tot dusver is met name rekening gehouden met de the-

ma�s medische zorg, psychosociale begeleiding en huisvesting 

van ouderen.

Bij de uitvoering wenst de Raad van Bestuur ook de steun van 

de federale minister voor Gezinszaken, Senioren, Vrouwen en 

Jeugd. De Raad van Bestuur heeft inmiddels het eerste contact 

gelegd.
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Na de sluiting van de orthopedische praktijk van Dr. Jürgen Graf 

rezen vragen over de verblijfplaats van de patiëntendossiers

In het voorjaar van 2021 werd de orthopedische praktijk van Dr. 

Jürgen Graf in Neurenberg gesloten. Met zijn thalidomidespree-

kuur was de praktijk een belangrijk aanspreekpunt voor veel 

mensen met thalidomideschade. Bovendien was Dr. Graf als 

orthopedisch deskundige betrokken bij de medische commissie 

van de Conterganstiftung. Met het sluiten van zijn praktijk beëin-

digde hij enkele maanden later ook zijn werkzaamheden in de 

medische commissie.

Aangezien de praktijk niet is overgenomen, vragen voormalige 

patiënten zich af wat er met hun patiëntendossiers zal gebeuren. 

De Conterganstiftung heeft de vragen van de getroffenen verza-

meld en juridisch laten onderzoeken.

Met deze bijdrage geeft de Conterganstiftung een overzicht van 

de mogelijkheden die patiënten hebben met betrekking tot hun 

patiëntendossier.

Patiëntendossiers, die elke arts verplicht is aan te leggen en bij 

te houden, dienen in principe tot 10 jaar na beëindiging van de 

behandeling of sluiting van de praktijk door de arts te worden 

bewaard. Dit is bepaald in het beroepsreglement van de Duitse 

Medische Vereniging. Uitzonderingen of langere bewaartermij-

nen gelden onder meer voor röntgenbeelden.

Als de arts de patiëntendossiers niet naar behoren kan bewaren, 

kan hij het beheer overdragen aan een andere arts. Dit noemt 

men in “adequate bewaring” geven. Er zij op gewezen dat al-

leen artsen deze taak kunnen overnemen, aangezien ook zij aan 

de geheimhoudingsplicht zijn onderworpen. Een overdracht aan 

(commerciële) bedrijven of organisaties is uitgesloten. De artsen 

die de dossiers in „adequate bewaring“ nemen, zijn niet gemach-

tigd om de dossiers van de patiënten in te zien. De dossiers 

moeten achter slot en grendel worden bewaard.

Nee, want de patiënten hebben geen beschikkingsrecht over het 

patiëntendossier. Deze beslissing ligt uitsluitend bij de arts die 

het patiëntendossier heeft aangemaakt.
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Iedere patiënt heeft recht op inzage in zijn of haar patiëntendos-

sier. Eventuele kosten die daarbij kunnen ontstaan moeten door 

de patiënt zelf worden gedragen. Patiënten kunnen een kopie 

van het dossier opvragen. Het is niet mogelijk om het origineel 

aan de patiënt te overhandigen, aangezien de arts verplicht is de 

originele dossiers 10 jaar te bewaren of in „adequate bewaring“ 

te geven.

Na tien jaar kan de arts in principe zelf beslissen wat er met de 

dossiers gebeurt. Ofwel worden zij op correcte wijze verwijderd, 

ofwel kunnen zij aan de patiënten worden overhandigd, op voor-

waarde dat de dossiers geen gegevens van derden bevatten. 

De gegevens van derden worden door de gegevensbescherming 

beveiligd. Maar ook na 10 jaar is er geen verplichting om de ori-

ginele dossiers te overhandigen. De overhandiging is dus geba-

seerd op de goodwill van de arts.

Het vrijgeven van de originele dossiers vóór het verstrijken van 

de bewaarplicht is niet toegestaan, maar relevante kennis kan 

afzonderlijk en met toestemming van de patiënten worden ver-

zameld en aan de medische commissie ter beschikking worden 

gesteld. Ook staat niets patiënten in de weg om een kopie van 

hun dossier aan de medische commissie ter beschikking te stel-

len, mits de kopie geen persoonsgegevens van derden bevat.
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De dossiers die zich in handen van Dr. Graf bevinden zijn 
patiëntendossiers van zijn thalidomide-spreekuur. De dos-
siers hebben geen verband met de Conterganstiftung of de 
medische commissie. De Conterganstiftung heeft dan ook 
geen mogelijkheid om de dossiers in ontvangst te nemen 
en kan bovendien niet als bemiddelaar met Dr. Graf optre-
den.
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Jaaroverzicht van de Conterganstiftung:

Succesvol onder moeilij-

ke omstandigheden

Optimalisering van diens-

ten ondanks beperkingen

Verkorting van de ver-

werkingstijden van aan-

vragen

Voor de Conterganstiftung bleef het jaar 2021 in het teken staan 

van de pandemie. Al met al zijn we in 2021 steeds meer gebruik 

gaan maken van digitale communicatiekanalen. Een procedu-

re die zich over het algemeen bewezen heeft: Zo werden grote 

delen van het werk vanuit het thuiskantoor gedaan en werden 

vergaderingen en bijna wekelijkse werkbesprekingen tussen de 

Stichtingsraad en het kantoor grotendeels via videoconferentie 

gehouden. Vier bestuursvergaderingen konden in fysieke aan-

wezigheid plaatsvinden.

We hebben intensief gebruik gemaakt van het Contergan-infor-

matieportaal om alle getroffenen tijdig te informeren. In de loop 

van het jaar zijn er ongeveer 100 actuele berichten geplaatst, 

waarvan ongeveer de helft over het onderwerp Corona. Momen-

teel werkt onze stagiaire Sabine Kuxdorf aan een kleine pod-

castserie. De serie zal begin dit jaar online uitgezonden worden 

op CIP. Met deze vorm van communicatie willen we nieuwe mo-

gelijkheden benutten en inspelen op de informatiebehoefte van 

getroffenen.

Ondanks alle uitdagingen die door de pandemie zijn veroorzaakt, 

bleef het hoofddoel van de Conterganstiftung om alle bestaan-

de diensten voort te zetten en ook nieuwe taken uit te voeren 

zonder compromissen te sluiten. Met succes: Zo werden in de 

periode maart-april prompt zo‘n 700 inentingsbewijzen in de uit-

keringssector afgegeven en is vanwege de coronapandemie een 

vereenvoudigde procedure voor het indienen van een Verklaring 

van in leven zijn ingesteld.

Het aantal aanvragen dat in behandeling is voor thalidomidepen-

sioenen en -revisies is het afgelopen jaar aanzienlijk verminderd. 

Tegelijkertijd zijn wij er ook in geslaagd om de gemiddelde door-

looptijd van de aanvragen te verkorten.
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Voor de getroffenen in het buitenland hebben wij een telefoni-

sche tolkendienst opgezet en bijna alle brieven die naar het bui-

tenland worden gestuurd, worden nu in de desbetreffende land-

staal vertaald. Dit dient de communicatie voor de getroffenen te 

vergemakkelijken en misverstanden te voorkomen.

Met 875 adviesaanvragen van 772 aanvragers registreerde onze 

adviesdienst een stijging van meer dan 100 procent ten opzich-

te van het voorgaande jaar. Vaak werden nieuwe en complexe 

vraagstukken behandeld, die niet alleen grondig onderzoek ver-

eisten, maar ook een intensieve uitwisseling met de getroffenen, 

familieleden, collega-adviseurs en financieringsinstanties. Ons 

begeleidingsaanbod wordt met vertrouwen aanvaard. Dit blijkt 

uit de ongeveer 100 positieve en constructieve terugkoppelin-

gen van getroffenen, die de medewerkers in de loop van het jaar 

mochten ontvangen.

De pandemie was ook een centraal thema in de adviesaanvra-

gen. In dit verband hebben vooral de uiteenlopende en snel wijzi-

gende voorschriften van de deelstaten bij de getroffenen vragen 

doen rijzen en een snelle verduidelijking noodzakelijk gemaakt. 

Een positief voorbeeld dat de vruchtbare uitwisseling laat zien 

wanneer individuele informatie wordt gedeeld en ten bate van 

allen openbaar wordt gemaakt. Het intensieve voorlichtingswerk 

van de advieseenheid met betrekking tot de belangen van men-

sen met thalidomideletsel strekte zich ook uit tot het sensibili-

seren van de federale en deelstaatregeringen en aanverwante 

organisaties. Zo werd bijvoorbeeld vaccinatieprioriteit gegeven 

aan mensen met thalidomideletsel en werd het recht om zelf een 

vaccin te kiezen verkregen.

Ons adviesteam ontving ook talrijke vragen over de oprichting 

van de expertisecentra. Hieruit blijkt hoe belangrijk deze voor-

zieningen zijn voor de getroffenen. In 2021 is de procedure voor 

de financiering van multidisciplinaire medische expertisecentra 

door de Conterganstiftung van start gegaan. In totaal zullen vier 

medische instellingen in de eerste fase financiële steun ontvan-

gen. Hier is men al begonnen met het opzetten van een netwerk. 

Tegelijkertijd is de tweede financieringsperiode van start gegaan, 

waarmee nog eens zes centra zullen worden gegenereerd.

Telefonische tolkservice 

en vertalingen

Ruim 100 procent meer 

aanvragen

Prioriteitstelling en keuze 

van vaccins bereikt

Project expertisecentra is 

van start gegaan
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Aan het eind van het jaar zijn wij erin geslaagd het besluit voor 

de uitvoering van de vasculaire studie af te geven aan het acade-

misch ziekenhuis van Keulen. In de nazomer hadden het Stich-

tingsbestuur, de Raad van Bestuur en het kantoor van de Con-

terganstiftung alsmede het hoofd van de vasculaire studie, Prof. 

Dr. Maintz van het academisch ziekenhuis van Keulen, de zaak 

reeds per videoconferentie besproken. Op deze manier konden 

laatste vragen over de financieringsaanvraag worden verduide-

lijkt. Een belangrijk project, waar veel van de getroffenen lang 

op hebben gewacht, kan nu hopelijk snel beginnen. De start van 

het onderzoek is echter ook afhankelijk van de pandemische si-

tuatie. Het academisch ziekenhuis van Keulen zal te gelegener 

tijd contact opnemen met de getroffenen die zich voor de onder-

zoeken hadden aangemeld. De uitvoering van de studie is nu in 

handen van de onderzoekspartners.

Een belangrijke gebeurtenis in 2021 was het symposium van de 

stichting ter gelegenheid van het uit de handel nemen van Con-

tergan 60 jaar geleden. Deskundigen op het gebied van genees-

kunde, politiek, bestuur en van de belangenverenigingen discus-

sieerden met het bestuur van de Conterganstiftung – met name 

over de taken in de toekomst.

In de aanloop naar het symposium en op het symposium zelf wa-

ren de beoordelingen en evaluaties van de deelnemers groten-

deels identiek, hetgeen leidde tot de intentieverklaring om in de 

toekomst nog nauwer samen te werken en de synergieën van de 

verschillende organisaties te benutten bij het behartigen van be-

langen. Reeds sinds begin 2021 zijn er onder meer driemaande-

lijkse videoconferenties en persoonlijke ontmoetingen tussen de 

Raad van Bestuur en de vertegenwoordigers van de getroffenen 

in de Stichtingsraad en de Bundesverband (federale vereniging). 

Ook willen wij al heel lang een gezamenlijk zomerfeest organi-

seren, dat bedoeld is voor de ongedwongen uitwisseling en ken-

nismaking tussen de getroffenen en het team van de Stichting, 

maar ook voor netwerkdoeleinden. Wij hopen ten zeerste dat de 

pandemie deze plannen niet nog eens zal doorkruisen.

Vasculair onderzoek kan 

beginnen

Symposium wijst naar de 

toekomst
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De Raad van Bestuur en de medewerkers van het kantoor zijn 

verheugd over de steeds beter wordende vertrouwensvolle, 

waarderende en constructieve samenwerking met de belang-

engroepen, de getroffenen en de vertegenwoordigers van de ge-

troffenen in de Stichtingsraad. Wij zijn dankbaar dat de politiek 

onze voorstellen voor de 6e Wijzigingswet op de Conterganstich-

tingswet heeft overgenomen, zodat de kwesties van het waar-

borgen van de schadepunten en de verdeling van de bijzondere 

uitkeringen in het belang van de mensen met thalidomideletsel 

konden worden opgelost.

Dieter Hackler, voorzitter van de Conterganstiftung: “Het hele 

team van de Conterganstiftung heeft zich het afgelopen jaar met 

grote inzet voor de belangen van de getroffenen ingezet, in cons-

tructieve samenwerking met de vertegenwoordigers van de ge-

troffenen en de verenigingen. Dit varieerde van het oppakken en 

behandelen van zeer persoonlijke zorgen en behoeften tot het 

aan de orde stellen en nastreven van kwesties in onder meer de 

politieke arena. Een mooi teken van waardering voor het werk 

van de Conterganstiftung was de uitnodiging aan alle medewer-

kenden van de Conterganstiftung voor het Lebensfest in Keulen 

met enkele honderden deelnemers. We vonden het belangrijk 

om de service en communicatie verder te verbeteren. Het inten-

sieve gebruik van het CIP als centrale bron van informatie en 

onze informatiebrieven hebben een centrale rol gespeeld in een 

transparante communicatie.  Wij zijn blij dat dit door de getroffe-

nen wordt gezien en gewaardeerd.“

De Raad van Bestuur en het team van het kantoor wensen u het 

allerbeste voor het nieuwe jaar en vooral een goede gezondheid. 

In 2022 viert de Stichting haar 50-jarig bestaan, wat niet zozeer 

een feestelijke aanleiding is als wel een impuls voor verdere 

constructieve uitwisseling met u. Wij hopen dit jubileum samen 

met u tijdens het zomerfeest in Keulen te kunnen vieren.

Successen op politiek 

gebied – Inzet voor de 

getroffenen


