Tätigkeitsbericht des Vorstands der IGH im Geschäftsjahr 2014 / 2015 zur Vorlage an die 23. ordentliche Mitgliederversammlung am 9. Mai 2015 im Commundo Tagungshotel Bad Honnef
Sitzungen Vorstand / Verwaltungsrat im Berichtszeitraum

Von Mai 2014 bis April 2015 haben insgesamt sieben Sitzungen von Vorstand (4) und Verwaltungsrat (3, davon  eine konstituierende Sitzung im Anschluss an die Mitgliederversammlung 2014) statt gefunden. 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 9 Personen eine Mitgliedschaft in der IGH beantragt, alle Anträge wurden durch den Vorstand angenommen. 23 Mitglieder sind im Berichtsjahr ausgeschieden, davon 6 durch Versterben.
Die aktuelle Mitgliederzahl beträgt 824 (Vorjahr 848), insgesamt ist erstmals seit Bestehen der IGH eine deutliche Abnahme an neu aufgenommenen Mitgliedern zu verzeichnen. 

Allgemeine Entwicklung der IGH im Geschäftsjahr

Die IGH ist im 24. 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 hat sich im Berichtszeitraum leicht entspannt. Für das Geschäftsjahr wird ein Überschuss erwartet. Gründe hierfür sind die weiterhin konsequente Durchführung der in der Mitgliederversammlung 2013 beschlossenen Sparmaßnahmen als auch eine Überschussfinanzierung des 7. Patienteninformationstages (PIT) 2014. 
Auf der anderen Seite muss die IGH weiterhin die üblichen inflationsbedingten Kostensteigerungen berücksichtigen. Die Finanzierung durch die Pharmaindustrie ist nur schwer planbar und in diesem Jahr gegenüber den Vorjahren leicht rückläufig.

Die Finanzierung durch die Krankenkassen gem. § 20 c SGB V kann ebenfalls nicht als regelmäßige Einnahmequelle vorausgesetzt werden, hier müssen jedes Jahr auf ein Neues gut begründete Projektanträge gestellt werden.
Für dieses Jahr hat die IGH Zusagen für zwei Projekte erhalten: 
1. AOK-Bundesverband: Familienwochenende in Blankenheim, September 2015

2. BKK Bund: Fortbildungswochenende für erwachsene Hämophile, September 2015
Das ebenfalls beantragte Jugend-Projekt erhielt eine Unterstützungszusage durch die DAK. Da hier aber inzwischen die Finanzierung gesichert werden konnte, wurden die bewilligten Gelder wieder frei gegeben.

Auf Grund der derzeit leicht entspannten finanziellen Situation kann auf eine Erhöhung der Mitgliedsbeiträge erneut verzichtet werden. 
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.

In der letzten Sitzung am 14.08.2014 wurden Ergebnisse der bisherigen Arbeit vorgestellt. Unter anderem haben sich vier weitere Spezialzentren dem ZSEB angeschlossen. Die  innovative Studentenausbildung auf dem Gebiet der Seltenen Erkrankungen und die frühzeitige Einbindung der Studierenden in die Klinik sind wichtige Bausteine des besseren KnowHows und Verständnisses der Ärztinnen und Ärzte für die Seltenen.
Eine stärkere Interaktion mit den niedergelassenen Ärzten sollte z.B. durch Mitarbeit

einer gut vernetzten niedergelassenen Ärztin im Beirat gefördert werden.

Geplant ist in naher Zukunft der Zusammenschluss mit dem ZSE Tübingen zum „Deutschen Zemtrum für SE (Seltene Erkrankungen)“.
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.
Aufgaben der ACHSE liegen vor allem in der politischen Durchsetzbarkeit von Belangen der „Seltenen“. So ist z.B. ein Anerkennungsverfahren für „Zentren für Seltene Erkrankungen“ geplant.

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. 
Aktuell fordert die BAG die IGH zur Teilnahme an einem Monitoring-Verfahren in Berlin auf. Geprüft werden dabei die finanziellen Strukturen der IGH. Laut Statuten der BAG darf die Vereinsarbeit max. zu 40% aus Zuschüssen durch die Industrie erfolgen. Da diese Vorgaben durch die IGH nicht zu erfüllen sind, hat der IGH-Vorstand Ende 2014 die Kündigung der Mitgliedschaft in der BAG beschlossen, diese aber wegen der Finanzierungsmöglichkeiten durch die Krankenkassen bis zum Frühjahr 2015 zunächst zurück gestellt.

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 musste in diesem Jahr wegen zu geringer Teilnehmerzahlen erneut kurzfristig abgesagt werden. Ob wegen der fehlenden Teilnahmebereitschaft und vor allem nach dem Tode von Karlheinz Schäfer im Februar dieses Jahres erneut ein Regionaltreffen in NRW angeboten werden kann, ist derzeit noch nicht geklärt. 
An der 17. Integrationsfreizeit am Werbellinsee nahmen im vergangenen Jahr lediglich 12 IGH-Kinder teil. 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.
Die Hämophilieassistentin Frau Marion Hohmann aus Bad Nauheim hat dieses integrative Projekt zum wiederholten Male begleitet. Die ärztliche Betreuung wurde durch die beiden Ärzte Dres. Martin Hendelmeier aus Bonn und Christoph Königs aus Frankfurt/Main sicher gestellt.
Für die Kinder mit Hämophilie war der in das Projekt integrierte Spritzenkurs von besonderer Bedeutung. Zwar kann und soll dieser Kurs nicht die Unterrichtung in die ärztlich kontrollierte Heimselbstbehandlung durch die Hämophiliezentren ersetzen. Er wird vielmehr als zusätzliches Angebot gesehen, den betroffenen Kindern in lockerer und entspannter Atmosphäre während eines Ferienprojektes die Angst vor dem Stechvorgang zu nehmen und ihnen somit ein gehöriges Maß an zusätzlicher Unabhängigkeit vom Elternhaus und dem Hämophiliezentrum zu ermöglichen.
Diese Veranstaltung wurde von der BarmerGEK mit Mitteln aus dem 
§ 20c SGB V unterstützt.
Am 3. Septemberwochenende 2014 nahmen viele IGH-Mitglieder am 21. 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. 

Im Mittelpunkt stand an diesem Wochenende der allgemeine Erfahrungsaustausch der Teilnehmerinnen und Teilnehmer.
Für die Kinder aller Alterstufen gab es zahlreiche Beschäftigungs- und Freizeitangebote, sodass die Eltern genügend Zeit für den kommunikativen Austausch untereinander hatten.

Das Wochenendseminar für erwachsene Hämophile fand im vergangenen Jahr im Taubertal in Tauberbischofsheim statt.
Unter dem Schwerpunkthema „Einsatz von gezielter Physiotherapie bei älteren Hämophiliepatienten“ diskutierten die Teilnehmer zusammen mit Ärzten und Physiotherapeuten Behandlungsmöglichkeiten für die gerade bei älteren Hämophilen geschädigten und schmerzbelasteten Gelenke. Praktische Anleitungen eines geschulten Physiotherapeuten zeigten den Patientinnen/Patienten Übungen, die auch zu Hause durchgeführt werden können.
Die Sportwissenschaftlerin Dörte Czepa bot dann zum Abschluss am Sonntagvormittag mit ihrem Programm „Fit in den Tag“ eine sportliche Trainingseinheit für ältere Hämophiliepatienten an.
Diese Veranstaltung wurde durch die Deutsche Angestellten Krankenkasse (DAK) mit Mitteln aus der Selbsthilfeförderung gem. § 20c SGB V gefördert.

Recht und Soziales
Die IGH wurde in zahlreichen Fällen im Laufe des Geschäftsjahres um Unterstützung bei der Beantwortung von sozialrechtlichen Fragen gebeten. In allen Fällen war aber satzungskonform lediglich eine Erstberatung möglich. Zur weiteren Bearbeitung der Einzelfälle wurden die Mitglieder an Fachanwälte des Sozialrechts verwiesen.

Beispielhaft wird über vier Fälle berichtet:

1. Ein Mitglied berichtet über die Klage wegen Diskriminierung gegen einen Physiotherapeuten, der ihn auf Grund seiner HIV-Infektion von der Behandlung ausgeschlossen habe. Die Klage wurde mangels Angabe eines Streitwertes abgewiesen. Eine Empfehlung der IGH lautete, den Fall wegen eines möglichen Widerspruchs mit dem VdK zu besprechen. Dieser konnte den Widerspruch aber nicht einlegen, weil es sich hier um ein privates Verfahren handele, der VdK aber nur in öffentlich-rechtlichen Angelegenheiten tätig werden dürfe.

2. Ein Mitglied benötigte Unterstützung in Rentenfragen. Ihm wurde im vergangenen Jahr ein größerer Lebertumor erfolgreich entfernt, es hatten sich keine Metastasen gebildet. Auf ärztlichen Rat sollte er sich aber frühzeitig verrenten lassen, weil zusätzliche Belastungen durch beruflichen Stress zu vermeiden seien. Karlheinz Schäfer wollte sich des Falles annehmen.

3. Ende Juli 2014 erreichte die Geschäftsstelle die Anfrage einer Mutter eines hämophilen  15-jährigen Jungen, dem vom zuständigen Schwerbehindertenamt der Stadt Köln die Merkzeichen G, B und H aberkannt wurden sowie der Grad der Schwerbehinderung von bisher 90 auf nunmehr 80% herabgestuft wurde. Begründet wurde diese Vorgehensweise mit der weitestgehenden Selbständigkeit des Hämophilen sowie einer Stellungnahme des Universitätsklinikums Bonn. Der Mutter wurde geraten, dem Bescheid wegen Erfolglosigkeit nicht zu widersprechen.

4. Ein Mitglied aus Thüringen berichtet, dass Patienten vor Terminvereinbarung in Facharztpraxen eine Vereinbarung unterschreiben sollen, die besagt, dass eine Terminabsage mindestens 48 Stunden vorher erfolgen müssen, ansonsten eine Ausfallpauschale in Höhe von € 40,00 in Rechnung gestellt würde. Das Mitglied ist darüber erbost, weil bei diversen chronischen Krankheiten eine absolute Termintreue nie erreicht werden könne. Die IGH wird hier um Vermittlung gebeten.

Selbsthilfegruppe „Hämophilie in Sachsen-Anhalt“

Im abgelaufenen Jahr fanden zwei Gruppentreffen im Harz statt. 
Unter der Leitung der IGH-Vorstandskollegin Diana Graf diskutierten die Teilnehmerinnen und Teilnehmer die Bewältigung von Alltagsproblemen mit dem Krankheitsbild Hämophilie unter besonderer Berücksichtigung der Situation in den neuen Bundesländern.

Selbsthilfegruppe „Hämophilie in Süddeutschland“ 

Neben der allgemeinen Beratung und Hilfestellung der Familien mit angeborenen Blutgerinnungsstörungen im süddeutschen Raum stand die Durchführung des 
4. Bewegungstages 2014 im Sportpark Rottenburg (29.6.2014) mit ca. 60 Teilnehmern im Mittelpunkt. Im Mittelpunkt stand die Präsentation eines Sport- und Bewegungsvortrages, während des Vortrages gab es eine kontrollierte Betreuung in der Bewegungslandschaft. 
In Zusammenarbeit mit dem Oberarzt Dr. Freimut Schilling vom Olga-Hospital des Klinikums Stuttgart und seiner Hämophilieassistentin konnten 12 Kinder in die ärztliche kontrollierte Selbstbehandlung eingewiesen werden. Baxter hatte hier eine zusätzliche Hämophilieschwester bereit gestellt.
Die Akzeptanz dieser Veranstaltung ist inzwischen sehr gut, es gab ausschließlich positive Bewertungen.

Am 14.03.2015 fand in Konstanz am Bodensee die erste Bodensee-Hämophilie-Tagung statt. Der Hämophiliespezialist Prof. Peter Gessler vom Klinikum Konstanz hatte in Zusammenarbeit mit Herrn Dr. Michael Sigl-Krätzig von der Praxis für Gerinnungsstörungen aus Ulm-Blaubeuren ein umfangreiches und sehr spannendes Programm mit Unterstützung der Selbsthilfegruppe „Hämophilie Südwest“ für die fast 60 Besucher der Tagung zusammengestellt. Dank der guten Resonanz soll diese Veranstaltung in ca. drei Jahren erneut angeboten werden.
Zum 5. Bewegungstag der Selbsthilfegruppe im Sportpark Rottenburg am 10.06.2015 sind wieder alle betroffenen Familien aus dem süddeutschen Raum eingeladen.

Geschäftsbericht des Vorstands

1. Patienteninformationstag 2014
Nach übereinstimmender Aussage der Teilnehmer, Referentinnen/Referenten und Aussteller war der PIT sehr gut organisiert, die Durchführung einwandfrei. Gelobt wurden die neuen Räumlichkeiten, auch die Verpflegung war deutlich hochwertiger als in der Godesberger Stadthalle.

Den Teilnehmerinnen und Teilnehmern gefiel insbesondere die fast familiäre Atmosphäre, dies führte auch zu teilweise lebhaften Diskussionen 
mit den Referentinnen und Referenten. Auch der Kontakt zu den Pharmafirmen war wegen der Bündelung auf überschaubarem Raum intensiver als früher in Bad Godesberg. 
Die zahlreichen Vorträge der Referentinnen und Referenten wurden als gut verständlich und informativ von den Tagungsteilnehmern eingestuft.

Der Dank des Vorstands gilt allen Vortragenden, die ausnahmslos auf ein Honorar verzichteten!

2. Vorstandssitzungen per Videokonferenz
Nach einstimmigem Votum der Mitgliederversammlung vom 25. Mai 2014 konnten die Vorstandssitzungen ab Juni 2014 im Online-Verfahren durchgeführt werden, wobei gleichzeitig auch immer eine persönliche Teilnahme an den Sitzungen in der IGH-Geschäftsstelle möglich war. Neben dem erheblichen zeitlichen Vorteil für die auswärtigen Vorstandskolleginnen / -kollegen durch Wegfall von An- und Abreise nach Bad Honnef war auch die deutliche Ersparnis von Reisekosten zu den Sitzungen bemerkenswert.
Die Sitzungen konnten trotz des Online-Verfahrens auf gutem Niveau durchgeführt werden.

3.
Krankheit des Geschäftsführers
Die IGH-Geschäftsstelle ist wegen Krankheit des Geschäftsführers seit Anfang Februar 2015 derzeit nur sporadisch besetzt. Da aktuell ein Ende des Ausfalls von Herrn Schelle nicht abzusehen ist, wurde ab dem 1.5.2015 eine Aushilfskraft eingestellt, die stundenweise das Büro besetzt und notwendige Arbeiten erledigt.
Der IGH-Vorstand bedauert, dass die Mitglieder über einen längeren Zeitraum nicht in der gewohnten Qualität beraten werden konnten, hofft aber, dass dieser Zustand durch die neue Bürokraft verbessert werden kann.

4.
Stiftung „Humanitäre Soforthilfe“:
Trotz eindeutiger Ergebnisse der Online-Studie aus dem Jahre 2014 und der deutlichen Zustimmung aller Beteiligten zur Fortführung der Stiftung konnten im Geschäftsjahr 2014/2015 keine vorzeigbaren Ergebnisse erzielt werden.
Die Stifter verhandeln aktuell ohne Beteiligung von Stiftungsvorstand und Stiftungsrat über die Bedingungen für eine Fortführung der Stiftung über das Jahr 2017 hinaus. 
Es finden in diesem Jahr weitere Treffen des Stiftungsrates statt, um die endgültige Fortführung der Stiftung zu unterstützen und falls nötig, Druck auf die Verhandlungspartner in Industrie und Gesundheitspolitik auszuüben.
5.        Deutsches Hämophilieregister 
Trotz aller Bemühungen des Steering  Committees konnten auch in 2014/2015 nicht alle Hämophilieärztinnen und –ärzte zu einer einheitlichen Einspeisung patientenrelevanter Daten in das Hämophilieregister motiviert werden.

Da eine Beteiligung der Hämophilie-Zentren auf freiwilliger Basis am Register trotz aller Ermahnungen und Aufrufe durch das Deutsche Hämophilieregister und die Gesundheitspolitik nicht zu erzielen sind, scheint eine gesundheitspolitische Regelung mit ausdrücklicher Billigung des IGH-Vorstands unausweichlich zu werden.
6.       WFH-Weltkongress 2014, 11.-15. Mai 2014, Melbourne (Australien
Der stellv. IGH-Vorsitzende Chris Schepperle und Herr Prof. Oldenburg vom Bonner Hämophilie-Zentrum nahmen für die IGH am diesjährigen WFH-Kongress in          Melbourne teil.
Die wichtigsten Ergebnisse lauten zusammengefasst:
1. Prophylaxe

Immer mehr Daten zeigen, dass die Prophylaxe sowohl bei Kindern als auch bei Erwachsenen durchgeführt werden sollte. Die jährliche Blutungsrate ist eine wichtige Orientierung für die Qualität der Behandlung. Anzustreben sei eine fast vollständige Vermeidung von spontanen Gelenkblutungen.

2. Neue Produkte der "übernächsten" Generation

Bispezifischer Antikörper (ACE 910) der Fa. Chugai, der die Funktion des Faktor VIII in der Gerinnung übernehmen kann: Bericht über Anwendung bei gesunden Personen und bei 6 Hämophiliepatienten, 4 mit Hemmkörper, 2 ohne Hemmkörper. Sehr gute Verträglichkeit, gute Reduktion der Blutungshäufigkeit in der angewendeten niedrigen Dosierung bei allen 6 Patienten, auch denen mit Hemmkörpern, da ACE 910 bei Hemmkörperpatienten genauso wirkt wie bei Patienten ohne Hemmkörper. Die Dosierung erfolgt einmal wöchentlich subkutan.

SiRNA Technik zur Minderung des Antithrombinspiegels (Fa. Anylham): Antithrombin ist ein Gegenspieler der Gerinnung. Durch die Minderung der Antithrombinherstellung in der Leber wird der Gerinnungsvorgang befördert. Klinische Studie hat begonnen. Effekt wird erreicht mit einer subkutanen Gabe pro Woche. Hiermit soll ein Schutz vor spontanen Blutungen erreicht werden. Tierexperimente sehr vielversprechend.

3. Gentherapie

Mehrere Gentherapiestudien beim Menschen werden in 2014/2015 beginnen (u. a. in den USA, Fa. Baxter und Fa. Uniqure/Niederlande). Wesentliche Probleme, um eine längerfristige Expression bzw. Aufrechterhaltung von Wirkspiegeln zu erreichen sind gelöst.  Eine Gentherapiestudie zur Hämophilie A wird für 2015/2016 in Aussicht gestellt.
7. Sommerfest der Berliner Hämophilie-Gruppe
Am 13. September 2014 fand in der Gerinnungsambulanz im Virchow Klinikum in Berlin von 11:00 – 16:00 Uhr ein Sommerfest statt, zu dem auf Empfehlung unseres Berliner Mitglieds Frau Brandt auch Vertreter der IGH eingeladen wurden.

Der Vorstandskollege Dietmar Hohmann vertrat die IGH und berichtete von einer gelungenen Veranstaltung mit fast 50 Teilnehmern.

Die Zusammenarbeit mit der Berliner Gruppe soll intensiviert werden.

8.        PHILOS-Preisverleihung am 25.02.2015 in Düsseldorf
Am Rande der GTH-Tagung in  Düsseldorf wurden am 25.02.2015 zum dritten Mal die diesjährigen PHILOS-Preisträger bekannt gegeben und prämiert.

In einer Feierstunde wurden die prämierten Projekte den ca. 75 anwesenden Gästen zunächst in kurzen Filmbeiträgen präsentiert und vorgestellt und anschließend Urkunden und Pokale an die Preisträger überreicht.
Die Platzierungen:
1. Preis: „Fortbildungswochenenden für erwachsene Hämophile“ der IGH
2. Preis: Ferienaustauschprojekt für internationale Twinning-Partner der DHG
3. Preis: Patiententreffen des Gerinnungszentrums Rhein-Ruhr als Teil der ganzheitlichen Hämophilietherapie
Publikumspreis: USA-Reisen für hämophile Jugendliche (DHG). 

Der Vorstand der IGH freut sich über einen erneuten ersten Preis für ein IGH-Projekt.

9. 
IGH-Klausurtagung am 7. Und 8.5.2015 in Bad Honnef
Um Kandidaten für Vorstandsämter zu motivieren, soll ein Profil der Aufgaben des Geschäftsführers und eine Beschreibung der derzeitigen Aufgaben des 1. und 2. Vorsitzenden, Schatzmeisters und Schriftführers erstellt werden. Außerdem soll im Rahmen der Veranstaltungen (Blankenheim, Werbellinsee etc.) der geringe zeitliche Aufwand für Verwaltungsratsmitglieder und übrige Vorstandsmitglieder kommuniziert werden um Hemmungen abzubauen.

Im Newsletter soll regelmäßig eine Tätigkeit in der IGH mit Arbeitsumfang und Foto vorgestellt werden. In der Einladung zur Mitgliederversammlung soll eindrücklich auf notwendiges Engagement der Mitglieder auch in den Gremien der IGH hingewiesen werden um den Erhalt der IGH zu sichern. Durch regelmäßiges Nachfragen bei den Bonner Ärzten soll auf die Notwendigkeit des Werbens neu diagnostizierter Hämophiliepatienten für die IGH hingewiesen werden.

Eine engere Zusammenarbeit mit der Deutschen Hämophiliegesellschaft (DHG) ist denkbar, um Ressourcen zu bündeln. Der IGH-Vorsitzende soll diesbezüglich Kontakt mit dem DHG-Vorstandsmitglied Jörg Debring aufnehmen. Eine Zusammenarbeit ist insbesondere auf dem Gebiet von Veranstaltungen vorstellbar.
Aufgaben und Ziele des nächsten Geschäftsjahres

1. Sicherstellung einer dauerhaften erfolgreichen IGH-Arbeit für die Betroffenen und ihre Angehörigen 
Wiederholt hatte der IGH-Vorstand die Mitglieder auf das entscheidende Wahljahr 2016 hingewiesen, in dem durch das Ausscheiden einiger Vorstandskolleginnen und –kollegen Vakanzen im Vorstand entstehen.

Zur Disposition stehen die Ämter des Vorsitzenden, des Schatzmeisters und des Schriftführers. In allen Fällen wollen die Mandatsträger nicht erneut kandidieren.

Alle IGH-Mitglieder sind deshalb erneut aufgerufen, sich persönlich in der IGH zu engagieren und für ein Vorstandsamt zu kandidieren.

Sollten sich nicht genügend Kandidaten finden, wäre eine Auflösung des Vereins „Interessengemeinschaft Hämophiler“ zu befürchten.

2. Stiftung „Humanitäre Hilfe für durch Blut und Blutprodukte HIV-infizierte Personen“
Vorrangiges Ziel der IGH für 2015 wird es sein, gemeinsam mit der Stiftung „Humanitäre Hilfe für durch Blutprodukte HIV-infizierte Personen“ eine dauerhafte Sicherstellung der Mittel für die Leistungsempfänger zu erreichen.

Aktuell werden Verhandlungen mit den Stiftern über eine dauerhafte Zustiftung geführt, um die Stiftung langfristig zu sichern.
3.        Entwicklung eines Angebotes für junge Hämophilie-Patienten durch die  IGH-Arbeitsgruppe AG „Jugend“
Drei junge Mitglieder des IGH-Verwaltungsrates haben für die jugendlichen IGH-Mitglieder ein (hoffentlich wiederkehrendes) Angebot zur Bewusstseinsbildung des Krankheitsbildes Hämophilie entwickelt. In vielen Gesprächen mit den Jugendlichen wurde auffällig, dass das Thema Hämophilie in der Pubertät gerne unterdrückt und dadurch in einigen Fällen auch die regelmäßig notwendige prophylaktische Faktorensubstitution vernachlässigt wird.

In für Jugendliche entwickelte Sport-/Musik-Workshops (beginnend im September 2015) sollen sie so für das Thema Hämophilie sensibilisiert werden.
Bad Honnef, den 9. Mai 2015 
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