Tätigkeitsbericht des Vorstands der IGH im Geschäftsjahr 2011 / 2011 zur Vorlage an die 20. ordentliche Mitgliederversammlung am 12. Mai 2012 im Arbeitnehmerzentrum Königswinter (AZK)
Sitzungen Vorstand / Verwaltungsrat im Berichtszeitraum

Von Mai 2011 bis April 2012 haben insgesamt sechs Sitzungen von Vorstand und Verwaltungsrat stattgefunden, davon 4 Vorstands- und 2 Verwaltungsratssitzungen. In den Sitzungen wurden zahlreiche Vorstands und Verwaltungsratsbeschlüsse gefasst, die in erster Linie zur Durchführung eines ordnungsgemäßen Geschäftsbetriebs notwendig wurden (Teilnahme an Sachverständigengremien, Teilnahme an Fortbildungsveranstaltungen, Anschaffungen von Büroausstattung, Veranstaltungen für Mitglieder usw.).

Mitgliederentwicklung der IGH im Geschäftsjahr

Im Geschäftsjahr haben 41 Personen eine Mitgliedschaft in der IGH beantragt, alle Anträge wurden durch den Vorstand angenommen. 15 Mitglieder haben im Berichtsjahr ihre Mitgliedschaft gekündigt. Drei Mitglieder sind im vergangenen Jahr verstorben.
Die aktuelle Mitgliederzahl beträgt 836 (Vorjahr 964). Wenn die aktuelle Mitgliederzahl trotz positiver Gesamtentwickung zunächst rückläufig erscheint, ist dies darauf zurück zu führen, dass die Datenbank wegen fehlerhafter Anschrift und sonstiger Gründe weiter bereinigt werden musste.
Allgemeine Entwicklung der IGH im Geschäftsjahr

Die IGH ist im 20. Jahr des Bestehens als zweite große deutsche Patientenorganisation für die Interessen der an angeborenen Blutgerinnungsstörungen erkrankten Patientinnen und Patienten fest etabliert.
Die IGH ist in allen wichtigen Gremien vertreten, die sich mit dem Thema angeborene Gerinnungsstörungen beschäftigen.

Finanzielle Ausstattung der IGH 

Die finanzielle Situation der Interessengemeinschaft Hämophiler ist Anbetracht der gebildeten Rücklagen derzeit solide. Die Entwicklung zeigt jedoch seit etwa zwei Jahren eine negative Tendenz. Gründe hierfür sind zum einen im  Bezug auf die Einnahmen der dauerhafte Wegfall der Förderung der Geschäftsstelle durch die Stadt Bonn sowie der Wegfall der Förderung durch einen langjährigen Förderer. In dieser Betrachtung steht der  Patienteninformationstag von 2011 jedoch außen vor. Dieser wurde in 2011 nur mit einem leichten Defizit abgeschlossen und hier haben wir zudem eine Absage der Förderung nach § 20c durch die Barmer EK erfahren müssen.

Auf der anderen Seite stehen die üblichen inflationsbedingten Kostensteigerungen. Die Finanzierung durch die Pharmaindustrie ist nur schwer planbar und birgt gewisse Risiken. Zum einen können bisher gestellte Mittel von dem einem auf das andere Jahr jederzeit teilweise oder gar vollständig versagt werden. Zum anderen schwebt die Frage nach einer möglichen Prägung der eigenen Arbeit durch die finanzielle Unterstützung durch die Pharmaindustrie, deren Abnehmer u.a. der Personenkreis ist, die wir vertreten, wie ein Damoklesschwert über unseren Häuptern. Als schwierig gestaltet sich zudem die Erarbeitung neuer Möglichkeiten, wie z.B. Stiftungen und andere Organisationen, sofern der derzeitige allgemeine Bedarf an finanzieller Mittel und der für die jeweiligen Projekte nahezu oder gar vollständig gedeckt ist.

Ziel sollte demnach auch weiterhin sein, konservativ zu wirtschaften. Dazu gehört auch eine ausgewogene Kalkulation der Projekte, wo die anfallenden Kosten durch den Eigenanteil in Form von Teilnehmerbeiträgen als auch mit den Mitteln der Kassen und Förderer möglichst gedeckt sein sollten.
Teilnahme an Gremien, Fortbildungsveranstaltungen

Seit dem Frühjahr 2011 vertritt die IGH die Patienteninteressen im neugegründeten „Zentrum für Seltene Erkrankungen Bonn (ZSEB).

Mit dem ZSEB wurde der Rahmen für die optimale interdisziplinäre Zusammenarbeit zwischen Einrichtungen geschaffen, die mit der Betreuung von Patienten mit seltenen Erkrankungen befasst sind und/oder im Bereich der Forschung und Lehre in Bezug auf seltene Erkrankungen tätig sind. Es versteht sich damit als Anlaufstelle für Patienten ebenso wie für niedergelassene Ärzte und Wissenschaftler.
Seit Dezember 2010 ist die IGH ordentliches Mitglied in der Allianz für Seltene Chronische Erkrankungen (Achse). Die Achse versteht sich als Netzwerk, bündelt Ressourcen und Know How und verschafft somit den Vereinen, die Patienten mit seltenen Erkrankungen vertreten, eine Stimme.
Seit April 2007 ist die IGH Mitglied in der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe. Unter dem Dach der BAG sind bundesweit tätige Patientenorganisationen und die auf Landesebene tätigen Landesarbeitsgemeinschaften vertreten. Ziel der BAG ist die rechtliche und tatsächliche Gleichstellung von behinderten und chronisch kranken Menschen. Vorstandsmitglieder der IGH (Frau Graf und Herr Schäfer) haben im vergangenen Jahr an Fortbildungsveranstaltungen der BAG zum Thema Sozialrecht teilgenommen und geben ihre Erfahrungen an die IGH-Mitglieder weiter.
Frau Diana Graf nahm als IGH-Delegierte an der Mitgliederversammlung der BAG teil, Günter Schelle vertrat die IGH bei den Mitgliederversammlungen der Landesarbeitsgemeinschaften NRW und Rheinland-Pfalz.

Die IGH stellt Teilnehmer im Arbeitskreis „Blut“, in der Stiftung „Humanitäre Soforthilfe für durch Blut und Blutprodukte HIV-infizierte Personen“, ist Mitglied im Steering Committee des Deutschen Hämophilieregisters (DHR) und nimmt in beratender Funktion die Interessen der Hämophiliepatienten im Gemeinsamen Bundesausschuss (GB-A) wahr. Die IGH-Vertreter haben in diesen Gremien an zahlreichen Sitzungen teilgenommen und konnten an Entscheidungen zur Verbesserung der Lage von Behinderten mitwirken. 

Als Mitglied im Wissenschaftlichen Beirat des „Bündnisses zur Förderung der Sicherheit von Hämophilen (BFSH)“ und als Kooperationspartner im „Netzwerk vWS“ kann die IGH ihre langjährige Kompetenz im Umgang mit angeborenen Blutgerinnungsstörungen einbringen und somit zur Verbesserung der Lage der Betroffenen und ihrer Angehörigen beitragen.

Veranstaltungen

Die Veranstaltungen für und mit den Mitgliedern gehören satzungsgemäß zu den Hauptzielen der Arbeit der Interessengemeinschaft Hämophiler. 
Die IGH sieht es deshalb als eine ihrer wichtigsten Aufgaben an, regelmäßige Fortbildungs- und Begegnungsmaßnahmen für ihre Mitglieder und alle am Thema angeborene Blutgerinnungsstörungen interessierten Personen zu organisieren und durchzuführen. Neben seit Jahren etablierten Maßnahmen, die für die Zielgruppe zum festen Bestandteil ihres Jahresablaufes zählen,  finden auch immer wieder neue Ideen Eingang in den IGH-Veranstaltungskatalog.

Das Regionaltreffen NRW hat sich inzwischen als „institutionelle Informations- und Kontaktveranstaltung“ etabliert und konnte dank des Einsatzes des IGH-Vorstandsmitglieds Karlheinz Schäfer und seiner Frau Anke im vergangenen Jahr zum 8. Mal angeboten werden.
Dank dem bewährten Organisationstalent des Ehepaares Schäfer konnte die IGH wieder  ein gelungenes Regionaltreffen verzeichnen.

An der 14. Integrationsfreizeit am Werbellinsee konnten im vergangenen Jahr wieder 20 IGH-Kinder teilnehmen. Nach bewährtem Konzept wurden die insgesamt 120 Kinder über 14 Tage von den zahlreichen Betreuern liebevoll und kompetent versorgt, das Programmangebot war gewohnt abwechslungsreich und spannend, sodass die Zeit am Werbellinsee für einige wieder viel zu schnell verging.
Leider steht Frau Dagmar Kremer vom Bonner Hämophiliezentrum nach langen Jahren engagierter und kompetenter Hämophiliebetreuung aus familiären Gründen zukünftig nicht mehr zur Verfügung, der IGH-Vorstand hat dies mit großem Bedauern zur Kenntnis nehmen müssen und ihr inzwischen seine Anerkennung und Hochachtung für die geleistete Arbeit ausgesprochen. 

Diese Veranstaltung wurde von der AOK mit Mitteln aus dem § 20c SGB V unterstützt.
Sehr erfreulich war die rege Beteiligung am IGH-Jugendtreffen „Paddeln und Campen“.

15 jugendliche IGH-Mitglieder konnten an dem Wochenende im September in Köln unter den „Fittichen“ der beiden IGH-Jugendbetreuer Benjamin Seliger und Benjamin Wolf viele Informationen über ihre Grunderkrankung Hämophilie erfahren und gleichzeitig viele praktische Tipps zum besseren Handling ihrer Krankheit mit in den hämophilen Alltag nehmen. 

Besonderer Dank gilt hier der Fa. Bayer Vital, die das Wochenende hervorragend vorbereitet und begleitet hat.

Wegen des guten Erfolges wird voraussichtlich im September dieses Jahres ein erneutes Jugendwochenende unter dem Motto „Geocaching“ angeboten.

Vom 16.-18. September 2011 nahmen viele IGH-Mitglieder am 18. Begegnungs-wochenende der IGH auf dem Jugendhof Finkenberg im malerischen Eifelstädtchen Blankenheim teil. 
Ungestört von anderen Gruppen konnten Eltern und Kinder an den zahlreichen Angeboten in dem nur von der IGH belegten Haus teilnehmen. 

Wertvolle Informationen gab der Diplom-Sozialarbeiter Jörg Schniering in seinem Vortrag zum Thema „Hämophilie und Schwerbehinderung“.
Das 8. Begegnungswochenende für erwachsene Hämophile fand im vergangenen Jahr mitten im Bergischen Land in Wermelskirchen statt.
Neben den bekannten Programmangeboten wie Watercise u.a. fand der Vortrag der Diplom Sportwissenschaftlerin Dörte Czepa wegen des Themas „Hämophilie und Sport“ besondere Beachtung der Teilnehmer, zumal die sportliche Fitness aller Teilnehmer im Rahmen des Vortrags getestet wurde.

Diese Veranstaltung wurde von der DAK mit Mitteln aus dem § 20c SGB V unterstützt.

Selbsthilfegruppe „Hämophilie in Sachsen-Anhalt“

Das erste Mai-Wochenende steht wieder im Zeichen eines Gruppentreffens im Harz. Erfreulich ist der zunehmende Zuspruch der Selbsthilfegruppe, so nehmen in diesem Jahr sechs Familien am Begegnungswochenende teil.
Die Leiterin der Gruppe, Frau Diana Graf konnte in einigen persönlichen Beratungsgesprächen betroffenen Familien Hilfestellung geben.

Selbsthilfegruppe „Hämophilie in Süddeutschland“ 

Im Universitätsklinikum Tübingen konnte das Ausscheiden der erfahrenen und langjährig tätigen Hämophiliespezialistin Dr. Monika Girisch nicht kompensiert werden. Patienten berichten über eine nicht zufriedenstellende Versorgung. Eine Intervention der Selbsthilfegruppe und auch der IGH verlief ohne Erfolg, sodass inzwischen einige Patientinnen und Patienten in andere Einrichtungen gewechselt haben.
Ein größeres Problem ist das Verhalten einiger Landratsämter im Bereich Süddeutschland. In etlichen Fällen wurde über die Rückstufung des Schweregrades der Behinderung berichtet, obwohl es hier auf Grund vorgegebener Kriterien eigentlich keinen Ermessensspielraum gibt. 

Zur Zeit werden vor den zuständigen Sozialgerichten wegen des behördlichen Vorgehens einige Klagen geführt, die durch die Gruppe begleitet werden.
Im Juni dieses Jahres soll wieder ein Bewegungstag in Rottenburg angeboten werden, integriert in diese Veranstaltung soll ein Tischkickerturnier stattfinden.
Geschäftsbericht des Vorstands

1. PIT 2011: Mit fast 250 Besuchern wurden die erwarteten Teilnehmerzahlen beim diesjährigen Patienteninformationstag (PIT) übertroffen.

Der PIT wurde überwiegend positiv bewertet, die Themen und die Referentinnen bzw. Referenten überzeugten.

Kritisiert wurde, dass es insbesondere am Nachmittag teilweise erhebliche Überschreitungen der vorgegebenen Redezeiten gab und sich die Veranstaltung somit unnötig in die Länge zog.

Gewünscht wurde von etlichen Teilnehmern, die Referate schriftlich zur Verfügung zu stellen. Sämtliche Vortragende wurden inzwischen angeschrieben und um Vorlage gebeten, damit ein kleines Bändchen mit Kurzfassungen aller Referate gedruckt werden kann.

Gut angenommen wurden die Rahmenveranstaltungen, hier besonders das HämArthro-Programm und die beiden Spritzenkurse. Das „Fit for Life“-Team hätte sich eine bessere Ankündigung zum Beginn des PIT gewünscht, die geplante Vorstellung des Programms durch Dr. Kurme konnte mangels Beteiligung nicht vorgenommen werden. Im Laufe des Tages war dann aber die Auslastung insgesamt besser.

Für zukünftige Veranstaltungen wünschten sich etliche Teilnehmer, mehrere themenbezogene Seminare anzubieten und insgesamt bis auf zwei oder drei Hauptvorträge die Veranstaltung aus dem „Großen Saal“ auszugliedern, weil hier die Atmosphäre als anstrengend und ermüdend empfunden wurde.
2. Umgestaltung Internetseite: Der neue Internetauftritt wird positiv bewertet. Um auch jüngere interessierte Menschen und Betroffene anzusprechen, wurden eine Facebook-Seite und ein Twitter-Kanal eingerichtet.

Gewünscht wurde vereinzelt ein Gästebuch und/oder ein Forum zum Gedankenaustausch. Da für das Forum aktuell kein Moderator zur Verfügung steht, wurde zunächst eine Kommentarfunktion eingebaut, die es Mitgliedern erlaubt, zu den einzelnen Beiträgen Kommentare zu schreiben.

In den nächsten Wochen werden die Seiten der Gruppen „Hämophilie in Sachsen-Anhalt“ und „Hämophilie Südwest“ an das IGH-Corporate Design angeglichen und vollständig in die IGH-Homepage integriert.
3. Stiftung „Humanitäre Soforthilfe“: In der Sitzung am 21.06.2011 berichtete die Vorsitzende Frau Dr. Braun zunächst über die operative Tätigkeit der Stiftung. Seit Beginn der Stiftung wurden 1.545 Leistungsanträge positiv entschieden, 153 mussten abgelehnt werden. Insgesamt sind bisher 396 Leistungsempfänger verstorben, davon 3 im abgelaufenen Jahr.

In den ersten fünf Monaten 2011 wurden rund 4 Mio. Euro an Leistungen nach § 16 HIVHG ausgezahlt, seit Stiftungsbeginn sind somit insgesamt 212,3 Mio. Euro ausgezahlt worden.

Das Bemühen des Stiftungsvorstandes in Zusammenarbeit mit den Hämophilieverbänden um eine Dynamisierung der Leistungen soll zunächst nicht fortgeführt werden. Eine geplante Studie zur Gesamtsituation der betroffenen Patienten soll aktuell nicht weiterverfolgt werden, weil es vorliegende und aktuelle Daten aus dem Robert-Koch-Institut gebe, die definieren, bis wann die Stiftung Gelder benötige und die geplante Studie unnötigerweise zu einer weiteren Verunsicherung der Patienten beitrage. Die Diskussion darüber, ob die Stiftung mangels nötiger Gelder möglicherweise nach 2017 aufgelöst werden müsse, könne nach Ansicht des BMG nicht rechtlich geklärt werden, sondern müsse politisch ausgetragen werden. Nach dem Gesetz haben die Leistungsempfänger einen Anspruch auf Leistungen bis zur Heilung der Krankheit bzw. bis zu ihrem Tode, deshalb dürfe sich die Frage nach einer Fortführung der Stiftung schon aus moralischen Gründen nicht stellen. Ebenso unsinnig sei die derzeit geführte Diskussion, die Stiftungsleistungen von der sozialen Situation der Betroffenen abhängig zu machen, weil der ursprüngliche Gedanke des HIVHG eine Diskussion um Schadensersatz vermeiden sollte und die Leistungen statt dessen als humanitäre Hilfe zu gewähren. Diese humanitäre Hilfe sei unabhängig vom körperlichen Zustand der Betroffenen.

Der Vorsitzende des Stiftungsrates, Herr MdB Spahn (CDU) stellte fest, dass nach seinen Informationen die Bundespolitik bis 2013 keinesfalls etwas am bestehenden Gesetz ändern werde, und man daher aktuell auf die Stiftungsvorstand geplante Studie unbedingt verzichten solle, um auch politisch Ruhe in die Diskussion zu bekommen.

4. Studie „Erwartungen an das Leben mit Hämophilie im Alter“: Im Rahmen des 7. Begegnungswochenendes der IGH für erwachsene Hämophile im September 2010 wurde das Thema „Hämophilie im Alter“ausführlich diskutiert und von den Teilnehmern angeregt, eine Studie zur Erwartung der Hämophilen an das Leben im Alter durchzuführen, um möglichst frühzeitig entsprechende Weichen stellen zu können.

Im Sommer 2011 hat der damalige Referent, Herr Dr. Wolfgang Miesbach von der Johann-Wolfgang-Goethe-Universität Frankfurt gemeinsam mit den Patientenverbänden IGH und DHG einen Fragebogen erstellt, der nach Freigabe durch die Ethikkommission des Landes Hessen im Herbst des vergangenen Jahres an alle Mitglieder verteilt wurde.
Aktuell wurden bisher knapp 60 Fragebögen an die IGH zurück geschickt und an den Projektleiter anonymisiert weiter geleitet. Erste Ergebnisse der Studie sollen im Rahmen des diesjährigen Begegnungswochenendes für erwachsene Hämophile im September 2012 in Marburg vorgestellt werden.

5. GZRR Duisburg: Nachdem der IGH-Vorstand im Geschäftsbericht des vergangenen Jahres über erhebliche Probleme des neugegründeten Medizinischen Versorgungszentrums Rhein-Ruhr berichten musste, stellt sich die Situation des Duisburger Hämophilie-Zentrums inzwischen als homogen und stabil dar.
Die IGH war hier in einigen Fällen beratend tätig und nimmt in regelmäßigen Abständen an Veranstaltungen des Zentrums teil.

Besonders begrüßt der IGH-Vorstand das erstmals in Duisburg angebotene integrierte Versorgungsmodell, das für die Patientinnen und Patienten mit angeborenen Blutgerinnungsstörungen einige wesentliche Fortschritte und Vorteile der Behandlung beinhaltet und zwischenzeitlich auch von anderen Hämophilieeinrichtungen übernommen wurde.

6. Broschüre „Hämophilie – Was ist das?“: Zu Beginn des Jahres 2012 konnte die neugestaltete Broschüre „Hämophilie – Was ist das?“ an die IGH-Mitglieder und an die Hämophiliezentren verteilt werden.

Eine Überarbeitung der Broschüre war notwendig geworden, nachdem das alte Heft grafisch und auch inhaltlich nicht mehr den aktuellen Erfordernissen entsprach. In Zusammenarbeit mit der Dipl. Psychologin E. Schleithoff aus Bonn (Texte), dem Grafikbüro Giakoumelou aus Athen (grafische Gestaltung), der IGH und dem Bündnis zur Förderung der Sicherheit von Hämophilen (BFSH) aus Erfurt (Redaktion) entstand ein modernes und attraktives Informationsmedium für Eltern, Ärzte, Betroffenen, Erzieher und Lehrer 
7. Deutsches Hämophilieregister: Inzwischen sind 114 Einrichtungen registriert, von denen 54 geschult wurden.

103 Einrichtungen melden inzwischen an das DHR, davon haben 27 Einrichtungen 1073 Patienten eingepflegt, die restlichen Einrichtungen beschränken sich bisher auf Sammelmeldungen nach §21 TFG (Transfusionsgesetz).

Die Zahl der Einrichtungen mit Einzelmeldung muss allerdings noch deutlich erhöht werden, bisher sind dies lediglich 25%. Immerhin 11 registrierte Einrichtungen haben bisher überhaupt nicht gemeldet.

Es soll ein weiterer Flyer für die Patienten entworfen werden, der die Wichtigkeit des DHR für die Wissenschaft und damit auch für die Patienten selbst herausstellt.

Die Krankenkassen sollen zukünftig regelmäßig über die Arbeit des DHR informiert werden, was bei den Kassenvertretern auf große Zustimmung stößt.

8. Neugestaltung IGH-Logo und –slogan: Anlässlich des 20-jährigen 

Bestehens der IGH im Jahre 2012 und im Zusammenhang mit dem im Jahre 2011 entwickelten Corporate Design der IGH beauftragte der Verwaltungsrat das Grafikbüro Giakoumelou, Athen mit der Überarbeitung des bestehenden IGH-Logos und des Schriftzuges.

Nach dem neugestalteten Corporate-Design und der Umgestaltung der Website konnte nun mit dem aktualisierten IGH-Logo die neue Außendarstellung der IGH abgeschlossen werden.

Aufgaben und Ziele des nächsten Geschäftsjahres

1. Starterpaket „Grundinformation zur Hämophilie“
Als nächstes Projekt wird die IGH das Projekt „Grundinformation zur Hämophilie“ bearbeiten. Bei diesem Projekt handelt es sich um ein Starterpaket zur Aushändigung an junge Familien mit Neudiagnose „Angeborene Blutgerinnungsstörung wie Hämophilie etc.“. Das Paket soll unter anderem grundlegende Informationen zur Hämophilie und darüber hinaus zur Schwerbehinderung, zu möglichen Ansprechpartnern und in Frage kommenden Hämophiliezentren enthalten.
2. Langfristige Sicherstellung der Stiftung „Humanitäre Hilfe für durch Blut- und Blutprodukte HIV-infizierten Personen“
Stiftungsvorstand und Patientenorganisationen streben eine langfristige Sicherstellung der Rentenzahlungen für die Betroffenen über das Jahr 2017 hinaus an. Konzepte und Vorgehensweisen werden in der Sitzung des Stiftungsrates am 27.06.2012 in Berlin erarbeitet.
Bad Honnef, den 12. Mai 2012 

………………………………………..


……………………………………….

Dr. med. Thomas Becker




Günter Schelle

- Vorsitzender des Vorstands -




- stellv. Vorsitzender -


