Tätigkeitsbericht des Vorstands der IGH im Geschäftsjahr 2015 / 2016 zur Vorlage an die 24. ordentliche Mitgliederversammlung am 23. April 2016 im Commundo Tagungshotel Bad Honnef
Sitzungen Vorstand / Verwaltungsrat im Berichtszeitraum

Von Mai 2015 bis April 2016 haben insgesamt sechs Sitzungen von Vorstand (3) und Verwaltungsrat (3, davon  eine konstituierende Sitzung im Anschluss an die Mitgliederversammlung 2015) 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.).

Im März und im November 2015 fanden zusätzlich zwei zweitägige Klausurtagung in Bad Honnef statt, die der zukünftigen personellen und inhaltlichen Ausrichtung der IGH dienen sollten.

Mitgliederentwicklung der IGH im Geschäftsjahr

Im Geschäftsjahr haben 27 Personen eine Mitgliedschaft in der IGH beantragt, alle Anträge wurden durch den Vorstand angenommen. 13 Mitglieder sind im Berichtsjahr ausgeschieden, davon 4 durch Versterben.
Die aktuelle Mitgliederzahl beträgt 843 (Vorjahr 824), insgesamt konnte somit der deutliche Mitgliederrückgang des Vorjahres gut kompensiert werden. 

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 

 Das Jahr 2015 ist von verschiedenen Faktoren geprägt, die auch einen erheblichen Einfluss auf die finanzielle Ausstattung der IGH haben.

Zunächst ist festzuhalten, dass in diesem Geschäftsjahr erneut ein Überschuss erzielt wird, der den Rücklagen zugeführt wird. Das eigentlich positive Ergebnis wird jedoch dadurch überschattet, dass hier durch den erheblichen Wegfall von Lohnkosten (Erstattung Lohnfortzahlungsversicherung / Bezug von Krankengeld ab dem 43. Kalendertag) in Folge der länger währenden Arbeitsunfähigkeit des Geschäftsführers die ebenso deutlich gesunkenen Einnahmen im Bereich der Spenden durch die Pharmaindustrie, der Wegfall der Spenden und Zuschüsse der BFSH und Hämophilie-Stiftung, sowie die gesunkene bzw. versagte Selbsthilfeförderung durch die Krankenkassen das Ergebnis entsprechend negativ ausgefallen wäre. Auch wurde eine zusätzliche Aushilfskraft auf Minijob-Basis eingestellt, um hier entsprechend zu unterstützen.

Der Bereich des Bezugs von Fördermitteln aus der Selbsthilfe gem. § 20 h SGB V gestaltet sich zunehmend immer aufwendiger. Zum einen sind die formalen Hürden deutlich gestiegen. Gem. § 20 h, Abs. 2 Satz 2 kann die Förderung durch pauschale und projektbezogene Zuschüsse gewährt werden. So gibt es auf Bundes- und Landesebene, je Krankenkasse ein Vielzahl von abweichenden Regelungen und Formulare. Zum anderen mangelt es an Transparenz, nach welche Kriterien die Mittel durch die Krankenkassen vergeben werden. Die Folge sind entsprechend reduzierte Gewährungen von Mitteln oder gar Ablehnungen von eigentlich fristgerechte eingereichten Anträgen teilweise mit dem schlichten Hinweis auf fehlende Mittel. Es gibt de facto keine Planungssicherheit in diesem Bereich. Eine weiteres Problem sind die relativ späten Zusagen der Krankenkassen. Trotz fristgerechter Beantragung dauert es bis nahezu ein halbes Jahr, bis hier Anträge geprüft und ein Bescheid erteilt wurde. Vor dem Hintergrund, dass bei den geplanten Projekten der IGH auch im Falle einer Absage eines Projekts in Folge von notwendigen Reservierungen entsprechende Kosten anfallen, ist eine verlässliche Kalkulation dieser Mittel nicht möglich.

Der Betrieb der IGH in seiner jetzigen Ausgestaltung erfordert ein gewisses nicht unerhebliches Fixum an Einnahmen, um den laufenden Betrieb zu gewährleisten. Die Mitgliedsbeiträge alleine vermögen dies nicht gewährleisten. Aus den o.g. Gründen ist es wichtig, dass die IGH stets über ein entsprechendes Volumen an Rücklagen verfügt, um die hiermit verbundenen Verbindlichkeiten aus Dauerschuldverhältnissen sowie Stornierungskosten für die jeweiligen Projekte abdecken zu können.

Der Ausblick für das Jahr 2016 gestaltet sich schwierig. Zum einen ist durch möglicherweise zeitweise eintretende Arbeitsunfähigkeit des Geschäftsführers der Bereich Lohnkosten nur schwer planbar. Zum anderen wurden an die Krankenkassen zwar sämtliche Anträge gestellt, ob diese und wenn in welcher Höhe genehmigt werden, ist derzeit völlig ungewiss. Im Bereich der Spenden durch die Pharmaindustrie gibt es erhebliche Rückgänge, auch die Hämophilie-Stiftung hat sich bereits 2015 hier zurückgezogen. Für den künftigen Betrieb der IGH wird es im Hinblick auf das laufenden Monitoring-Verfahren, das Vergabesystem in Bereich der Selbsthilfe der Krankenkassen, dem Rückgang von Mitteln aus der Pharmaindustrie immer wichtiger, andere Formen der Mittel für die Arbeit der IGH zu suchen.
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.

Eine Teilnahme an der ZSEB-Sitzung 2015 war durch eine Erkrankung des GF nicht möglich.
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. 
Im Berichtsjahr (November 2015) folgte die IGH einer Einladung der BAG S zur Teilnahme an einem Monitoring-Verfahren in Düsseldorf. Geprüft wurden 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, wurden gemeinsam Finanzierungsmöglichkeiten für eine größere Unabhängigkeit gegenüber der Industrie erörtert..

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 konnte in diesem Jahr nach dem Tode von Karlheinz Schäfer im Februar 2015 nicht mehr angeboten werden. Ob zukünftig erneute Regionaltreffen in NRW durchgeführt werden, ist derzeit unklar.. 
An der 18. Integrationsfreizeit am Werbellinsee nahmen im vergangenen Jahr lediglich 11 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 den Arzt Dr. 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.
Um die Veranstaltung noch besser vermarkten zu können, übernahm das IGH-Vorstandsmitglied die Konzeption, Gestaltung und Umsetzung eines attraktiven Flyers, der inzwischen an alle größeren Hämophilie-Zentren verteilt wurde. Ob durch den Flyer zusätzliche Anmeldungen erfolgen muss noch abgewartet werden. Zum Datum der MV liegen bisher 10 Anmeldungen vor.

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

Vom 4.-6.9.2015 fand erstmals ein Sportwochenende für jugendliche Hämophile statt. Organisiert von den beiden Jugendvertretern Tobias Becker und Benjamin Seliger nahmen 12 Jugendliche an dem Camp in der Sportschule Frankfurt teil, es war somit ausgebucht..

Neben Vorträgen von Sportwissenschaftlern und Hämophiliebehandern standen praktische Übungen und Anleitungen im Vordergrund. Aber auch die Arbeit von Selbsthilfegruppen wurde thematisiert.

Im Anschluss an die Veranstaltung bildete sich eine „WhatsApp-Gruppe“, in der nicht nur die Ergebnisse des Sportwochenendes intensiv diskutiert und weitere Trainingspläne entwickelt werden, sondern auch eine Wiederholung der Veranstaltung diskutiert werden.

Am 3. Septemberwochenende 2014 nahmen viele IGH-Mitglieder am 22. 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 Altersstufen 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 Wallfahrtsort Kevelaer statt.
Unter dem Schwerpunkthema „Begleiterkrankungen bei Hämophiliepatienten – Therapie und Prävention““ diskutierten die Teilnehmer zusammen mit Ärzten und Physiotherapeuten aktuelle Behandlungsmöglichkeiten für die gerade bei älteren Hämophilen und präventive Behandlungsmöglichkeiten. 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 BKK mit Mitteln aus der Selbsthilfeförderung gem. § 20h 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 folgende Fälle berichtet:

1. Ein Mitglied bat um IGH-Unterstützung, weil es massive Probleme bei der Integration des Sohnes in der Schule gab. So wurde das inzwischen siebeneinhalbjährige Kind nicht nur vom Sportunterricht ausgeschlossen, auch die unbedingt notwendige Einzelfallhilfe durfte während des Schulunterrichtes nicht in der Klasse bleiben. Inzwischen haben Mutter und Lehrerinnen aber wohl einen Weg gefunden, somit war eine weitere Unterstützung durch die IGH nicht mehr nötig
2. Urteil 

Nach insgesamt 5 Verhandlungsjahren bekommt ein 11jähriger Hämophiler 100% sowie ein H in seinem Behindertenausweis genehmigt.

3. Mitte Juli 2015 erreichte die Geschäftsstelle der Anruf einer Grundschullehrerin aus Niederkassel (bei Bonn), die zum neuen Schuljahr 2015 einen hämophilen Schüler in den Klassenverbund aufnehmen sollte. Nach einem ausführlichen Beratungsgespräch wurden der Pädagogin Informationsmaterialien zugeschickt. Das Angebot des IGH-GF, in der Schule einen Informationsvortrag zur Hämophilie zu halten, wurde zunächst nicht angenommen.

Selbsthilfegruppe „Hämophilie in Sachsen-Anhalt“

1. 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.

2. Über Integrationsprobleme in den Sportunterricht der Schulen wurde berichtet. Einige Teilnehmer baten die Gruppe, vermittelnd tätig zu werden, was aber wegen Gesprächsverweigerung der Lehrer schwierig war.

Selbsthilfegruppe „Hämophilie in Süddeutschland“ 

1. Die Selbsthilfegruppe Südwest führt am 10.05. einen Spritzenkurs durch. Die Kosten wurden von der Firma Bayer übernommen. Es gab positive Rückmeldungen zum vergangenen Spritzentag, die Teilnehmerinnen/Teilnehmer wünschen eine Wiederholung

2. Ein Begegnungstreffen soll 2016 statfinden – Kosten ca. 750,00 EUR.
3. Im September fanden Dreharbeiten zu einem Dokufilm zur Hämophilie statt (BR, Sendung "Stolpersteine", Sendetermin ca. 1.11.15). Vergleich Kind (Leon 11 Jahre), 30 Jahre (Alex Deubl), 60 Jahre (xy?). Dreh in der Schule und im Münchener Hämophilie-Zentrum 

4. Es besteht immer noch die Möglichkeit eines Spritzenkoffers z.B. für Werbellinsee, Blankenheim, SH-Südwest etc. (mit den Betreuern am Werbellinsee angesprochen). Wird von Bayer bei Bedarf finanziert.

Geschäftsbericht des Vorstands

1. Patienteninformationstag 2017
Für das Frühjahr 2017 (Samstag, 13. Mai 2017) ist ein weiterer Patienteninformationstag in Zusammenarbeit mit dem Hämophilie-Zentrum Bonn geplant.
Themen sollen unter anderem sein: Entwicklung der Hämophilietherapie in den kommenden Jahren; Fortentwicklung der Faktorenkonzentrate, insbesondere Verlängerung der Halbwertszeit; 25 Jahre IGH-Arbeit zum Wohle der Patienten; Ehrung des langjährigen Leiters des Bonner Hämophilie-Zentrums (Dr. Hans-Hermann Brackmann) anlässlich seines 75-jährigen Geburtstages.

Die Details zur Veranstaltung werden noch rechtzeitig bekannt gegeben.

2. Vorstandssitzungen per Videokonferenz
Nach einstimmigem Votum der Mitgliederversammlung vom 25. Mai 2014 konnten die Vorstandssitzungen seit 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.
Herr Schelle erklärte gegenüber dem Verwaltungsrat in der Sitzung am 10.03.2016, dass er die Verantwortung zum 31.12.2016 abgeben wolle, um eine kontinuierliche Fortführung der IGH-Arbeit zu gewährleisten.

Ab dem 1.1.2017 wird mit Herrn Christian Schepperle aus Rottenburg die Geschäftsführerstelle offiziell neu besetzt, Herr Schelle wird Herrn Schepperle aber noch mindestens drei Monate entsprechend einarbeiten, sodass für die Übergangszeit eine Doppelbesetzung nötig sein wird, wobei Herr Schepperle ab dem genannten Termin alleine für die Geschäftsführung zeichnen wird.
4.
Stiftung „Humanitäre Soforthilfe“:
Die Sitzungsperiode des amtierenden Stiftungsrates endete am 30. Juni 2015. Alle bisher amtierenden Stiftungsratsmitglieder wurden zur Wiederwahl vorgeschlagen und vom Bundesministerium für Gesundheit für eine weitere Amtszeit von drei Jahren schriftlich bestätigt
Im März 2017 wurde der Stiftungsrat zu einer Sondersitzung einberufen, in der über das Fortbestehen der Stiftung informiert werden soll. 
5.        Deutsches Hämophilieregister 
Dr. Becker nahm am 15.12.2015 an einem Stakeholder-Meeting des DHR in Langen teil und hielt einen Vortrag zum Thema „Hämophilietherapie – Sicht der Kooperationspartner“. 
In der ordentlichen Sitzung des Steering Committees am 17.2.2016 wurden Prof. Schramm, Prof. Zimmermann und Prof. Seitz  verabschiedet. 

Als Nachfolger wurden Frau PD Dr. Kurnik aus München und Prof. Andreas Tiede aus Hannover eingeführt. Seitens des PEI übernimmt Frau PD Stahl die Aufgaben.
6.       WFH-Weltkongress 2016, 24.-28. Juli 2016, Orlando (USA)
Der stellv. IGH-Vorsitzende Chris Schepperle und der Jugendvertreter Tobias Becker werden die IGH beim diesjährigen Welthämophiliekongress in Orlando (USA) vertreten.
Über die wichtigsten Ergebnisse werden die beiden anschließend zusammenfassend berichten.
8.        PHILOS-Preisverleihung am 18.02.2016 in Münster
Am Rande der GTH-Tagung in  Düsseldorf wurde am 18.02.2016 der diesjährige Gesamtsieger aller bisherigen PHILOS-Gewinner bekannt gegeben.

In einer Feierstunde wurde in einem Online-Voting das Schiedsrichterprojekt von Christian Schepperle gewählt und mit einem Preisgeld von € 5.000,00 bedacht. Das IGH-Treffen für „erwachsene Hämophile“ wurde ebenfalls prämiert und erhielt ein Preisgeld in Höhe von € 2.000,00.
Der Vorstand der IGH freut sich über die erneuten Prämierungen der IGH-Projekte.

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 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. Konsolidisierung des IGH-Haushaltes
Unabhängigkeit von Spenden und Unterstützung durch die pharmazeutische Industrie sollte primäres Ziel des neuen IGH-Vorstands sein. Wie schon in der Monitoring-Ausschusssitzung bei der Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe am 27.11.2015 in Düsseldorf besprochen, sollte die IGH nach neuen bzw. alternativen Finanzierungsmöglichkeiten suchen. Beispiele wären z.B. größere Unterstützung durch die Krankenkassen nach § 20h SGB V (wobei dies bereits für 2016 versucht wurde); Bußgeldzuteilung durch Gerichte; Unterstützung von Projekten durch die Aktion Mensch; Fundraising und andere.
3. Stiftung „Humanitäre Hilfe für durch Blut und Blutprodukte HIV-infizierte Personen“
Vorrangiges Ziel der IGH für 2016 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.
Bad Honnef, den 23. April 2016 

………………………………………..


……………………………………….

Dr. med. Thomas Becker




Günter Schelle

- Vorsitzender des Vorstands -




- Geschäftsführer -


