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Aktuelles aus der Stiftung

Kaln, 11.05.2020
Sehr geehrter Herr Herterich,
die Veranderungen infolge der fortwahrenden Corona-Pandemie sind fiir uns alle
splrbar, sowohl in unserem beruflichen wie auch in unserem privaten Alltag. Die Si-
tuation stellt uns taglich vor neue Herausforderungen und die Aufgabe, unsere ge-

meinsamen Vorhaben neu zu tiberdenken und auszurichten

In diesem Jahr hatten wir den Gedankenaustausch mit lhnen und den weiteren
Dachverbanden der Menschen mit Conterganschadigung sehr gerne im Rahmen
eines Sommerfestes in der Geschéftsstelle der Conterganstiftung in KéIn fortgesetzt

Bedauerlicherweise miissen wir aufgrund der aktuellen Situation jedoch vorerst wie-
der von dieser schénen Idee abriicken. Der Vorstand und die Mitarbeitenden der Ge-

schéftsstelle haben den gemeinsamen Gedankenaustausch mit Ihnen im letzten Jahr
als auBerst angenehm und aufschlussreich empfunden. Aus diesem Grund freuen
wir uns bereits jetzt schon sehr darauf, die Planungen fiir ein gemeinsames Fest im

Jahr 2021 wieder aufzunehmen.

Da wir Sie derzeit leider nicht im persénlichen Gespréach Uber die Fortschritte in der

weiterlaufenden Stiftungsarbéit informieren kénnen, mdchten wir Ihnen gerne auf
diesem Wege den aktuellen Sachstand zu ein paar wichtigen Stiftungsthemen mittei-

len. Bitte geben Sie diese Informationen auch an lhre Mitglieder weiter
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Relaunch des Contergan-Infoportals
Die Conterganstiftung arbeitet seit Anfang des Jahres mit der Agentur SSP Kommu-
nikation an einem neuen Auftritt des Contergan-Infoportals. Die neue Website wird
moderner und anwenderfreundlicher. Die Arbeiten sind inzwischen weit fortgeschrit-
ten, so dass die neue Seite voraussichtlich spatestens Ende Mai online gehen kann.
Wir freuen uns tber lhren Besuch auf unserer neuen Website und lhre Riickmeldun-

gen hierzu.

Brasilien-Fille und Gesetzesvorhaben zum Schutz anerkannter Leistungsbe-
rechtigungen

“Die Conterganstiftung hatte durch ein Schreiben der Firma Grﬁnenthgl Kenntnis dar-
uber erlangt, dass es sich bei dem Medikament Sedalis, welches von einem Lizenz-

nehmer Grunenthals in Brasilien vertrieben worden war, um ein Lizenzprodukt ge-
handelt hat. Das Conterganstiftungsgesetz schlie3t die Erbringung von Leistungen
bei Schadigungen infolge der Einnahme von Lizenzprodukten aus. Die Stiftung war
daher rechtlich dazu verpflichtet, eine Uberpriifung der Leistungsberechtigung der
Betroffenen, deren Miitter wahrend der Schwangerschaft das Préparat Sedalis ein-

genommen hatten, durchzuflihren und ein Anhérungsverfahren in die Wege zu leiten.

Gleichzeitig hat sich der Vorstand daflir eingesetzt, die gesetzliche Grundlage fur
den Schutz anerkannter Leistungsberechtigungen, und somit auch fur die brasiliani-
schen Leistungsempfangerinnen und Leistungsempfanger, zu schaffen. Die Bemu-
hungen hierzu waren zu unserer Freude erfolgreich. Aus dem zustandigen Ge-
schaftsbereich des BMFSFJ wurde uns signalisiert, dass eine Gesetzesinitiative zeit-
nah auf den Weg gebracht wird. Wir sind daher sehr zuversichtlich, dass eine ent-

sprechende Anderung des Conterganstiftungsgesetzes schon bald erfolgen kann.

Rechtsgutachten

Unabhéngig von den Brasilien-Fallen hat der Vorstand im Juli 2018 ein Rechtsgut-
achten zur Rechtmafigkeit der Abanderung bestandskraftiger Bescheide in Auftrag
gegeben. Aus dem Kreise der Betroffenen hatte es in der Vergangenheit vermehrt
Anfragen an die Geschéftsstelle nach eventuellen Moglichkeiten zur Abanderung von
bestandskréftigen Bescheiden gegeben.
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Mittels des Gutachtens ist es dem Vorstand gelungen, Rechtssicherheit und Trans-
parenz fir alle anerkannten Leistungsempféngerinnen und Leistungsempfanger wie

auch fur die Arbeit in der Conterganstiftung herzustellen.

Férderung von Multidisziplinidren Medizinischen Kompetenzzentren

Der Bundesrechnungshof ist im Rahmen einer routinemafiigen Prufung zu dem Er-
gebnis gekommen, dass das Conterganstiftungsgesetz in seiner aktuellen Form nicht
die gesetzlichen Rahmenbedingungen fur die Férderung von Multidisziplinaren Medi-
zinischen Kompetenzzentren erflllt. Gleichzeitig zeigte sich der Bundesrechnungshof

dem Férderkonzept gegenuber, unter der Voraussetzung, dass eine gesetzliche
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Grundlage geschaffen wiirde, aufgeschlossen.

Der Vorstand der Conterganstiftung hat daher die Leitung des BMFSFJ und die Vor-
sitzenden der Regierungsfraktionen erfolgreich darum gebeten, eine entsprechende
Gesetzesinitiative zu veranlassen. Wir sind zuversichtlich, dass eine diesbezugliche
Erganzung des Conterganstiftungsgesetzes im Zuge der Gesetzesanderung zum

Schutz anerkannter Leistungsberechtigungen in Kiirze umgesetzt wird. Das Forder-

verfahren kdnnte so noch im Haushaltsjahr 2020 beginnen.

GefaBstudie
Herr Prof. Dr. Gunnar Lund vom Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf hat erfreu-

licherweise die Planungen fir die Gefalistudie zur Mitte des Monats April wieder auf-
nehmen konnen.

Damit die Studie so schnell wie méglich beginnen kann, haben der Vorstand und die
Geschéftsstelle der Conterganstiftung bereits zahlreiche Unterstitzungsmafnahmen

bei der Erstellung des Férderantrags unternommen. Leider warten wir seit Oktober
2019 noch auf folgende Unterlagen, um den Forderbescheid ubergeben zu kénnen:

o aktueller Zeitplan lber die Untersuchungs-, Analyse-, Datenaufbereitungs-
und Publikationsphase sowie die noch ausstehenden vorbereitenden Tatigkei-

ten bis zum tatséchlichen Beginn der Untersuchungen
¢ |okale Ethikvoten der fir die Zentren in Kéln und Ulm zustandigen Ethikkom-

missionen
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e aktueller Ausgaben- und Finanzierungsplan

e Datenschutzkonzept

Wir haben den Studienleiter Prof. Lund dringend darum gebeten, den vollstandigen
Férderantrag alsbald einzureichen. Wir hoffen, diesen in Kurze zu erhalten, so dass
die Umsetzung der Studie bald erfolgen kann, weil auch die Haushaltsmittel noch in

diesem Jahr flieBen mussen.

Wir hoffen, mit diesen schriftlichen Informationen einen kleinen Ausgleich zum per-
sonlichen Austausch geschaffen zu haben und sind bei Fragen und weitergehendem

Informationsbedarf gerne flir Sie ansprechbar. idigd

Kommen Sie gut durch diese besonderen Zeiten und bleiben Sie bei bester Gesund-

heit! Wir freuen uns auf ein baldiges Wiedersehen!

Mit freundlichen GriiRen

Yokt N cd dmai o

Dieter Hackler Margit Hudelmaier

Vorstand der Conterganstiftung




