26. ordentliche Mitgliederversammlung der IGH
(Interessengemeinschaft Hamophiler e.V.)

Samstag, den 21. April 2018, Beginn 10:10 Uhr — 11:55 Uhr
Hotel Collegium Leoninum Bonn
Protokoll
1. Eréffnung und BegriiBung

Der Vorsitzende des Vorstands, Herr Dr. med. Thomas Becker, eroffnet um
10:10 Uhr die 26. ordentliche Mitgliederversammlung der Interessengemeinschaft
Hamophiler e.V. (IGH) und begrifit die Anwesenden. Verwaltungsrat-Mitglied Ste-
phanie Brandt und der Schriftfliihrer Benjamin Seliger sind dienstlich verhindert. Die
Protokollierung Gbernimmt der stellvertretende Vorsitzende Christian Schepperle.

Zum Gedenken an die Verstorbenen bittet Herr Dr. Becker die Anwesenden, sich
von den Sitzen zu erheben.

Dr. Becker stellt durch das Wahlbiro fest, dass 28 Mitglieder anwesend sind, die 44
Stimmen vertreten. Das Wahlbiro wurde durch die IGH-Verwaltungsratsmitglieder
Marlies Zahres und Anke Schafer dankenswerter Weise besetzt.

2. Beschlussfassung der Niederschrift der 25. Mitgliederversammiung
vom 14.05.2017

Einstimmig mit 44 Ja-Stimmen.

3. Geschaftsbericht des Vorstands mit Aussprache

Herr Dr. Becker berichtet Uber die im abgelaufenen Jahr durchgefiihrten Aktivitaten,
Begegnungsmalinahmen und weiterer Angebote, sowie Uber Sitzungen von Vor-
stand, Verwaltungsrat und anderen Gremien und liest den Geschéftsbericht vor. Wie
im vergangenen Jahr wurde der ausflhrliche Geschéaftsbericht im Mitgliederbereich
der IGH-Homepage veréffentlicht und konnte in der Geschéftsstelle angefordert wer-
den.

4. Bericht des Schatzmeisters mit Aussprache

Herr Pokahr erlautert Einnahmen und Ausgaben des abgelaufenen Geschéftsjah-
res ausfuhrlich und klart die Mitglieder Gber die entstandene und zu erwartende fi-
nanzielle Situation auf. Ebenso geht Herr Pokahr auf die Finanzierung der durchge-
fuhrten Projekte ein.



Das Geschaftsjahr 2017 wurde durch den alle 3 Jahre stattfindenden Patienteninfor-
mationstag mit einem Uberschuss abgeschlossen. Dieser Uberschuss wird nach Vor-
standsbeschluss in die Ergebnisriicklagen eingestellt und wird im laufenden sowie
kommenden Jahr dringend benétigt. Es ergab sich kein Diskussionsbedarf zum Be-
richt des Schatzmeisters.

5. Bericht der Kassenpriifer

Frau Sabine Pott verliest in Anwesenheit des weiteren Kassenprifers, Herr Dietmar
Wolf, den Kassenpriufbericht fir das Geschéftsjahr 2017. Die Kasse der
IGH e.V. wurde am 07.04.2018 flir den Zeitraum vom 01.01. — 31.12.2017 gepriift.
Samtliche angeforderten Unterlagen sowie Belege der Kassengeschafte wurden vor-
gelegt und stichprobenartig gepruft. Da die Priifung keinerlei Beanstandungen erge-
ben habe, beantragt Frau Pott im Beisein von Herrn Wolf die Entlastung des Schatz-
meisters und die anschlielRende Entlastung des gesamten Vorstandes.

6. Entlastung des Schatzmeisters

43 Ja-Stimmen, bei einer Enthaltung.

7. Entlastung des Vorstands

41 Ja-Stimmen, bei 3 Enthaltungen.

8. Genehmigung des Haushaltsplanes 2018

Herr Pokahr erldutert die einzelnen Positionen des Budgetplanes flir 2018 und be-
antwortet diesbeziigliche Riickfragen der Mitglieder. Im Geschéftsjahr 2018 wird sich
nach derzeitigem Stand ein Defizit ergeben, auch um Riicklagen abzubauen.

Einstimmig mit 44 Ja-Stimmen.

9. Satzungsanderungen

a) Vorstellung und Begriindung

Dr. Becker stellt fest, dass die vorgeschlagenen Satzungsénderungen - einschlieRlich
der Begrindungen - den Mitgliedern mit der Einladung zur Mitgliederversammlung
fristgerecht zur Verfligung gestellt wurden. Auf Wunsch der Mitgliederversammlung
stellt er die jeweiligen Anderungsantrige erneut vor und begriindet diese ausfihrlich.



§ 2 Zweck des Vereins

5. Bei Auflésung des Vereins oder bei Wegfall des steuerbegiinstigten Zwecks fallt
das Vermogen der s—Vereins—demForderkreis—fur-Levkamie—und-Tumorerkrankie
Kinder-e\-Joachimstr—20, W-63113-Benn1zu-Deutschen Hamophiliegesellschaft,
Neumann-Reichardt-Str. 34, 22041 Hamburg zu, die es unmittelbar und ausschlief3-
lich fir gemeinniitzige Zwecke zu verwenden hat.

§ 19 Auflosung des Vereins

3. Das nach Beendigung der Liquidation vorhandene Vermdgen fallt an den-Férder-
krels-fur bavkapye- upd Tumererkrankie Kincer e V-Benn d e Deutsche Hamophllie-
gesellschaft zur Bekdmpfung von Blutungskrankheiten e.V. (§2 Ziffer 5 der Satzung).
Begriindung § 2 und § 19: bei einer eventuellen Auflésung des Vereins sollen vor-
handene finanzielle Mittel weiterhin den von der Hamophilie betroffenen Patienten in
Deutschland zugutekommen.

§ 7 Vorstand

1. Der Vorstand des Vereins besteht aus dem Vorsitzenden, dem stellvertretenden
Vorsitzenden, dem Schatzmeister (sofern in der Legislaturperiode das Amt besetzt
ist), dem Schriftfihrer und mindestens drei weiteren Mitgliedern.

§ 16 Beschlussfassung der Mitgliederversammiung

1. Die Mitgliederversammlung wird vom Vorsitzenden, oder bei dessen Verhinderung
vom stellvertretenden Vorsitzenden ederveom Schatzmeister geleitet. Ist kein Vor-
standsmitglied anwesend, bestimmt die Versammlung den Versammlungsleiter. Bei
Wahlen kann die Versammlungsleitung fur die Dauer des Wahlganges und der vor-
hergehenden Diskussion einem Wahlausschuss Ubertragen werden.

Begriindung § 7 und § 16: Falls sich bei einer Wahl/Nachwahl das Amt des Schatz-
meisters nicht besetzen |asst, sollte hier eine Vorkehrung getroffen werden, damit die
Aufgaben die Geschéftsstelle und/oder eine Steuerkanzlei Ubernehmen kann. So
wird die Satzung eingehalten und die Geschéftsfahigkeit des Vereins bleibt erhalten.

b) Beratung und Diskussion

In der Beratung und Diskussion beantwortet Dr. Becker alle Nachfragen der Mitglie-
derversammlung ausfihrlich. U.a. kommt auch die Frage auf, warum die Deutsche
Hamophiliegesellschaft und nicht eine andere hamophilietatige Organisation bedacht
werden soll. Hier kommt eine kurze Diskussion mit unterschiedlichen Ansichten auf.
Ein Mitglied meldet sich und verweist auf seine 60-jahrige DHG-Mitgliedschaft und
einen deutlichen Wandel zum mittlerweile positiven Miteinander. Andere sehen dies
jedoch kritisch und stellen die Frage nach einer geplanten Fusion der beiden Patien-
tenorganisationen. Dies wird durch den Vorstand ganz klar verneint.

c) Beschlussfassung

Da die Satzungsanderungen in der Tagesordnung gemeinsam aufgefiihrt wurden,
werden die mit der Einladung fristgerecht vorgeschlagenen Satzungsénderungen
der §§ 2, 7, 16 und 19 auch gemeinsam zur Abstimmung/Wahl gestelit:

Abstimmungsergebnis: 38 Ja-Stimmen, 6 Enthaltungen, keine Gegenstimme.

Dr. Becker stellt somit die Satzungsanderungen als genehmigt fest.



10. Vorstellung von Kandidaten fiir die Nachwahlen zum Vorstand/Verwaltungsrat

Dr. Becker erklart, dass durch den Vereinsaustritt zweier Beisitzer im Vorstand (U.
Meier und G. Schelle) zum 31.12.2017 deren Amter neu zu besetzen sind. Zudem
hat Herr Stephan Pokahr sein Amt als Schatzmeister berufsbedingt zu dieser Mitglie-
derversammlung niedergelegt. Herr Pokahr steht aber als Beisitzer erneut zur Wahl.
Ebenso haben der Geschéftsfiihrer Christian Schepperle den stellvertretenden Vor-
sitz, Herr Benjamin Seliger den Schriftfiihrer und Tobias Becker sein Amt im Verwal-
tungsrat zur Mitgliederversammlung 2018 niedergelegt, um dann fiir andere Positio-
nen kandidieren zu kénnen. Von daher sind auch bis zu 2 neue Verwaltungsrat-Mit-
glieder neu zu wahlen. Dies wurde auch in der Einladung zur Mitgliederversammlung
bereits so angekiindigt.

Somit sind die Amter des stellvertretenden Vorsitzenden, Schatzmeister, Schriftfiih-
rer und bis zu 3 Beisitzer im Vorstand, sowie 2 Mitglieder fur den Verwaltungsrat neu
zu besetzen. Es werden einzelne Kandidatinnen und Kandidaten fiir die einzelnen
Amter und Positionen vorgeschlagen. Diese stellen sich der Mitgliederversammlung
kurz vor und beantworten einzelne Fragen. Weitere Vorschlage werden nicht einge-
bracht.

11. Wahl eines Wahlleiters und Wahlhelfer

Da Dr. Becker in diesem Jahr nicht zur Wahl steht, wird er als Wahlleiter vorgeschla-
gen. Dr. Becker fragt die anwesenden Mitglieder nach offener oder geheimer Wahl.
Die Mitglieder beschlieflen einstimmig per Akklamation die offene Wahl und Dr. Be-
cker zum Wahlleiter.
12. Wahlen

a) Stellv. Vorsitzender: (in Abwesenheit)

Benjamin Seliger, Halle, 44 Ja-Stimmen
b) Schatzmeister: (in Abwesenheit)

Holger Wilk, Vettelscho3, 41 Ja-Stimmen, 2 Enthaltungen, 1 Nein-Stimme

c) Schriftfiihrer:
Christian Schepperle, Rottenburg: 43 Ja-Stimmen, 1 Enthaltung

d) weitere 3 Beisitzer fir den Vorstand und 2 Mitglieder fiir den Verwaltungsrat
werden jeweils als Block gewahlt:
Stephan Pokahr, Kéln

Tobias Becker, Frankfurt 42 Ja-Stimmen, 2 Enthaltungen
Lukas Leihberg, Isselbach

e) Nachwahl zum Verwaltungsrat:
Diana Graf, Merseburg 43 Ja-Stimmen, 1 Enthaltung

Tanja Zaiser, Pliezhausen




Alle gewahlten Kandidatinnen und Kandidaten nehmen die Wahlen an. Alle nicht anwe-
senden Personen hatten im Vorfeld ihre Zustimmung schriftlich erklért.

13. Allgemeine Aussprache

Tobias Becker erlautert kurz die Planungen zu einem Projekt, bei dem eine Web-Platt-
form entstehen soll, die das Thema Sport an die Hadmophilen néher heranbringen und
festigen soll. Des Weiteren wird vorgeschlagen, mehr Formulare (z.B. Anmeldungen) auf
die Internetseite zu stellen. Auch das Thema Werbung/Flyer soll aufgegriffen werden.

Ein Mitglied beklagt sich iber die geringere Wirksamkeit neuerer Halbwertszeit verlan-
gerter, rekombinanter Medikamente gegeniber den frilheren plasmatischen Gerinnungs-
faktoren bei auftretenden Blutungen. Dies wird aber in den Zentren nicht ernst genug
genommen. Hieraus entsteht eine Diskussion Uber Wirksamkeiten, unerwiinschten Ne-
benwirkungen und unterschiedlichen Behandlungsregimen der Zentren. Das Thema soll
aufgegriffen und eventuell eine Umfrage gestartet werden. Es wird durch den Vorstand
auch ausdricklich darauf hingewiesen, dass jede unerwiinschte Nebenwirkung durch die
behandelnden Arzte oder Pharmafirmen gemeldet werden muss. Ein Mitglied weist da-
rauf hin, dass auch Patienten selbst eine solche Meldung initiieren kénnen. Dies ist bei
der Arzneimittelkommission der deutschen Arzteschaft* und beim ,Bundesinstitut fiir Arz-
neimittel und Medizinprodukte® méglich.

14. Verschiedenes

Es wird noch auf die beiden kommenden Stammtischtreffen am 29.04.2018 und
13.05.2018 hingewiesen. Diese Treffen zum Erfahrungsaustausch organisiert dankens-
werter Weise Frau Anke Schafer.

Dr. Thomas Becker schlie3t die Mitgliederversammlung um 11:55 Uhr.

Rottenburg, den 21. April 2018

Dr. med. Thomas Becker Christian Schepperle

- Vorsitzender des Vorstands - - stellv. Vorsitzender, ProtokollfUhrer -



