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Possibilidade de
verificagao de revogagao
anterior de pontuacao de
dano

Composi¢ao de um
conselho de
especialistas

Q CONTERGANSTIFTUNG

Q

Um novo aspecto positivo da ultima mudancga de lei consiste na
alteragao do § 16 ContStifG, apdés a sugestao da diretoria da
fundagcédo e mediante a Sexta Lei para alteragao da Legislagao
da Conterganstiftung (ContStifG), de 15 de julho de 2021. Essa
alteragao faz com que a revogagao de direitos e pontuagao de
danos seja possivel apenas em caso de fornecimento intencio-
nal de informagdes incorretas ou incompletas pelo detentor do
direito.

A diretoria da Conterganstiftung deseja utilizar essa nova deter-
minagao para dar a todas as vitimas da talidomida a possibilida-
de de verificar suas documentagdes nesse sentido. No caso de
direitos que tenham sido revogados no passado, existe a possi-
bilidade de que os mesmos sejam novamente reconhecidos.

Para que a Conterganstiftung possa realizar essa verificagdo de
acordo com o § 51 da Lei de Procedimentos Administrativos, &
preciso apresentar um pedido.

ATENGAO

Esse pedido deve ser deve ser enviado ao escritorio apoés
no maximo trés meses contados a partir do recebimento
deste comunicado. Pedidos entregues depois disso nao
serao considerados.

Nos ultimos anos, a diretoria e seu escritorio conseguiram ampli-
ar e aprimorar continuamente a cooperagao com as vitimas da
talidomida e com as entidades politicas.

As necessidades das vitimas da talidomida aumentam com a
idade e se modificam. Para que a Conterganstiftung possa con-
tinuar atendendo as necessidades das vitimas da talidomida,
a diretoria planeja compor um conselho de especialistas com
membros de associagdes das vitimas, dos centros de compe-
téncia médica e outros(as) especialistas. Até agora, os temas
mais discutidos tém sido cuidados médicos, acompanhamento
psicossocial e moradia em idade avangada.

Para a implementacgao, a diretoria também deseja contar com o
apoio da ministra federal da Familia, da Terceira Idade, da Mul-
her e da Juventude. Um primeiro contato por parte da diretoria
ja foi realizado.




O que acontece com os
meus registros médicos?
- Perguntas e respostas

O que acontece com
meus registros médicos
quando um consultério
fecha?

Tenho o direito de decidir
a que médico ou médica
entregar meus registros
médicos em

“boa custodia”?
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Apb6s o fechamento do consultério de ortopedia do Dr. Jiirgen
Graf, surgiram duvidas com relagdo ao destino dos registros mé-
dicos.

O consultério de ortopedia do Dr. Jurgen Graf, em Nirnberg, fe-
chou no inicio de 2021. Com seu atendimento de vitimas da ta-
lidomida, o consultério era um ponto de contato importante para
muitos individuos nessa situacao. Além disso, o Dr. Graf atua-
va como perito em ortopedia na Comissdo Médica da Conter-
ganstiftung. Apds o fechamento do seu consultério, ele também
encerrou suas atividades na Comissdo Médica alguns meses
depois.

Uma vez que ninguém assumiu o consultério, os antigos pacien-
tes ndo sabem o que foi feito de seus registros. A Conterganstif-
tung reuniu as consultas das vitimas e as encaminhou para uma
verificagdo quanto aos aspectos legal.

pacientes Com essa medida, a Conterganstiftung fornecera
aos(as) um panorama das possibilidades de agdo no que diz
respeito a seus registros médicos.

Todo médico € obrigado a elaborar e conservar registros medi-
cos para os pacientes, devendo armazena los por um periodo de
10 anos ap6s o fim do tratamento ou fechamento do consulto-
rio. Isso é definido no codigo profissional da Associagdo Médica
Alema. Excegdes / tempos de conservagcao mais longos se apli-
cam, por exemplo, no caso de radiografias.

Se nao for possivel para o0 médico armazenar os registros médi-
cos, ele pode transferir a responsabilidade a outro médico. Isso
é conhecido como dar em “boa custédia”. E importante observar
que a custddia sé pode ser assumida por meédicos ou médicas,
uma vez que estes também estido sujeitos a obrigacao de sigilo.
O fornecimento a uma empresa ou organizagao (comercial) ndo
é possivel. Esses(as) médicos(as) nao estao autorizados a ler os
registros. Os registros devem ser mantidos fechados.

Nao, os pacientes nao tém direito de utilizagao sobre os registros
meédicos. Essa decisao cabe unica e exclusivamente ao médico
que gerou os registros médicos.



Eu tenho direito de utili-
zar de alguma forma os
conteudos dos registros
médicos?

O que acontece com
meus registros médicos
apos o prazo de conser-
vagao de dez anos?

Os registros contém
informagoes que podem
ser do interesse da
Comissao Médica. Existe
a possibilidade de que
essas informacdes sejam
disponibilizadas antes da

expiragao do prazo de 10
anos?
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Todo paciente tem direito de ler seus registros médicos. Os cus-
tos dai decorrentes devem ser pagos pelos pacientes. Os pa-
cientes podem solicitar uma copia dos registros médicos para
tanto. A devolugdo do documento original aos pacientes nao é
possivel, uma vez que o médico tem a obrigagao de preservar
os registros originais por 10 anos, ou conceder 0s mesmos em
“boa custddia”.

Apos dez anos, o médico pode decidir por si s6 o que fazer
com os registros. Eles podem ser apropriadamente descartados
ou entregues aos pacientes, desde que nao contenham dados
de terceiros. Os dados de terceiros sao protegidos pela lei de
protecdo de dados. Entretanto, mesmo apds 10 anos nao ha
obrigagcao de devolugao dos registros originais. Sendo assim, a
devolugao depende da condescendéncia do médico.

Embora a devolugédo dos registros originais ndo seja permitida
antes da expiragao do prazo de conservacao, informacoes rele-
vantes podem ser reunidas separadamente e mediante o con-
sentimento do paciente e disponibilizadas a Comissao Médica.
Ademais, ndo ha qualquer impedimento a disponibilizacao pelos
pacientes de um cépia de seus registros a Comissao Médica,
desde que a copia nao contenha dados pessoais de terceiros.

Os registros que se encontram com o Dr. Graf sdo registros
de pacientes provenientes de atendimentos de vitimas da
talidomida. Os registros nao estao, de forma alguma, vin-
culados a Conterganstiftung ou a Comissao Médica. Sendo
assim a Conterganstiftung nao tem qualquer possibilida-
de de receber os registros ou de atuar como intermediaria
para o Dr. Graf.

Expediente

Escritério Horarios de servigo
da diretoria da Conterganstiftung e atendimento telefénico
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Sucesso em condigoes
adversas

Otimizacao do servigo
apesar das restricoes

Redugao do tempo de
processamento de pedi-
dos
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Panorama anual da Conterganstiftung:

Para a Conterganstiftung, o ano de 2021 continuou marcado
pela pandemia. Em termos globais, fizemos maior uso de mei-
os de comunicagao digitais em 2021. De forma geral, estes se
mostraram eficientes: uma grande parte do trabalho foi feita em
homeoffice, encontros e reunides de trabalho, realizados quase
que semanalmente entre a diretoria e o escritério, foram feitos
por meio de videoconferéncia. Quatro reunides do conselho di-
retor puderam ser realizadas presencialmente.

O Portal de Informagdes Contergan foi utilizado de forma intensa
para o rapido fornecimento de informagdes a todas as vitimas
da talidomida: ao longo do ano, foram publicadas cerca de 100
noticias, metade das quais relacionadas ao coronavirus. No mo-
mento esta sendo preparada uma pequena série de podcasts
elaborada por nossa estagiaria, Sabine Kuxdorf. A série sera
disponibilizada online no Portal de Informag¢des Contergan ainda
no inicio deste ano. Com esse tipo de comunicacéo, queremos
utilizar novas opgdes para atender a demanda de informagéo
das vitimas da talidomida.

Apesar dos desafios causados pela pandemia, a meta principal
da Conterganstiftung continuou sendo a manutengao de todos
0s servigos, bem como a implementagao de novas tarefas, sem
quaisquer comprometimentos. E tivemos sucesso: no periodo
entre marco e abril conseguimos emitir aproximadamente 700
certificados de vacinagao, e um procedimento simplificado para
entrega de certificados de vida foi estabelecido devido a pande-
mia do coronavirus.

No ano passado, reduzimos significativamente o niumero de pe-
didos de pensao relacionada a talidomida e revisbes em proces-
samento. Também conseguimos reduzir o tempo de processa-
mento médio dos pedidos.



Servigo de intérprete por
telefone e tradugoes

Mais de 100% mais con-
sultas

Priorizagao e direito de
escolha da vacina

Projeto de centros de
competéncia iniciado
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Implementamos um servigo de intérprete por telefone para que
as vitimas estrangeiras, e quase todas as cartas enviadas a pai-
ses estrangeiros sao traduzidas para o idioma do pais. Dessa
forma, a comunicacgao sera facilitada para as vitimas, evitando
malentendidos.

Com 875 solicitagdes de consultoria de 772 solicitantes, nosso
departamento de consultoria demonstrou um aumento de mais
de 100% em relacéo ao ano anterior. Para isso, muitas vezes foi
necessario lidar com questdées novas e complexas que, além de
uma pesquisa detalhada, exigem também o dialogo intenso com
as vitimas, familiares, consultores e seguradoras. Nosso servigo
de consultoria conta com um alto grau de aceitagdo, marcada
pela confianga. Isso é refletido nos cerca de 100 feedbacks po-
sitivos dados por vitimas da talidomida aos colaboradores no
decorrer do ano.

A pandemia também foi um tema central no que diz respeito as
solicitagdes de consultoria. As disposi¢des nos diferentes esta-
dos da Alemanha, de carater diverso e rapida implementagéo,
suscitaram duvidas para as vitimas, tornando necessario um
esclarecimento rapido. Um exemplo positivo que demonstra o
intercambio positivo que ocorre quando informacgdes individuais
sao compartilhadas e divulgadas visando o bem comum. O in-
tenso trabalho de divulgacao da area de consultoria voltado para
as questdes das vitimas da talidomida levou a sensibilizagdo do
pais e dos estados, bem como das organizagdes relacionadas.
A vacinacao priorizada de vitimas da talidomida foi promovida e
o direito de escolha da vacina exercido.

Nossa equipe de consultoria recebeu diversas perguntas sobre
o estabelecimento dos centros de competéncia. Isso demon-
stra o alto nivel de importancia atribuida a essas unidades pelas
vitimas. Em 2021 foi iniciado o processo de financiamento de
centros de competéncia médica multidisciplinares pela Conter-
ganstiftung. Na primeira etapa, quatro unidades médicas estédo
recebendo suporte financeiro. Foram iniciados trabalhos visan-
do a estruturagao de uma rede. Simultaneamente, foi dado inicio
ao segundo periodo de financiamento, no qual serdo gerados
mais seis centros.



Estudo vascular pode
comegar

Simpoésio aponta para o
futuro
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No fim do ano, conseguimos pér em pratica a decisao relativa a
realizacao do estudo vascular no Hospital Universitario de Col6-
nia. O conselho, a diretoria e o escritério da Conterganstiftung,
bem como o chefe da pesquisa, Dr. Maintz, do Hospital Univer-
sitario de Colbnia, ja haviam se reunido por videoconferéncia no
inicio do segundo semestre. Foram esclarecidas questdes finais
sobre o pedido de financiamento. Assim, um projeto importante
e ansiado por muitas vitimas da talidomida podera ter inicio em
breve. No entanto, o inicio do estudo também depende da situ-
acao no que diz respeito a pandemia. Na data definida, o Hospi-
tal Universitario de Coldnia ira contatar os individuos vitimas que
da talidomida se inscreveram para os testes. Agora, a execugao
se encontra nas maos dos parceiros do estudo.

Um importante evento em 2021 foi o simpdsio da fundagao, mar-
cando a retirada do mercado da talidomida, ha 60 anos. Espe-
cialistas das areas médica, politica administrativa e as associ-
acdes de vitimas da talidomida discutiram com a diretoria da
Conterganstiftung sobre as tarefas futuras e outros temas.

As opinides e avaliagdes dos participantes mostraram-se prati-
camente idénticas tanto antes quanto durante o simpésio, o que
resultou na definicdo do objetivo de fortalecer ainda mais a co-
operacao futura e utilizar as sinergias das diversas organizagdes
para implementar os interesses comuns. Desde o comeco de
2021 foram realizadas, dentre outras atividades, videoconferén-
cias trimestrais e reunides presenciais entre a diretoria e repre-
sentantes das vitimas no conselho da fundagao e na associagao
federal. Também aguardamos ansiosamente pela realizagao de
uma festa de verdo em que os individuos vitimas da talidomida e
a equipe da fundacao possam compartilhar ideias e se conhecer
num ambiente informal, que também favorecera o networking.
Esperamos que os planos ndao sejam mais uma vez atrapalha-
dos pela pandemia.



Sucesso na esfera poli-
tica - comprometimento
com as vitimas da talido-
mida
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A diretoria e os colaboradores do escritorio estdo contentes com
a cooperagao cada vez mais forte e marcada por confianga, gra-
tiddo e construtiva com as associagoes, as vitimas e seus re-
presentantes no conselho da fundagao. Estamos satisfeitos pelo
fato de as entidades politicas terem adotado nossas propostas
relativas a sexta lei de revisao da Legislagdo da Conterganstif-
tung, possibilitando assim a resolucdo de questdes visando a
protecdo dos pontos de danos e o desembolso de pagamentos
especiais para beneficio das vitimas da talidomida.

Dieter Hackler, diretor da Conterganstiftung, observa: “No ano
passado, toda a equipe da Conterganstiftung trabalhou com
grande dedicacao para atender as demandas das vitimas da ta-
lidomida, mantendo sempre uma cooperag¢ao construtiva com os
representantes das vitimas e as associagoes. Isso incluiu desde
escutar e lidar com problemas e necessidades pessoais até defi-
nir e defender pautas, por exemplo, no ambito politico. Uma bela
demonstragéo do sentimento de gratidao pelo trabalho da Con-
terganstiftung foi o convite de todos os colaboradores da fun-
dacao para a Lebensfest, em Colbénia, que contou com centenas
de participantes. Para nos foi importante continuar aprimorando
0s aspectos de servigo e comunicagao. A intensa utilizacdo do
Portal de Informagdes Contergan como fonte de informagéao cen-
tral e nosso informativo desempenharam um papel central para
garantir uma comunicagao transparente. Ficamos contentes em
saber que isso é visto e estimado pelas vitimas da talidomida.”

A diretoria e a equipe do escritorio desejam a vocé tudo de bom
e, principalmente, saude neste ano novo. Em 2022, a fundagao
vai comemorar seu aniversario de 50 anos. Muito além de um
motivo para comemorar, trata-se de um incentivo para continu-
ar desenvolvendo esse intercambio construtivo junto com voceé.
Esperamos poder comemorar esse aniversario com vocé numa
festa de verao em Colbnia.



