
MITTEILUNG DER DEUTSCHEN HÄMOPHILIEGESELLSCHAFT
ZUR BEKÄMPFUNG VON BLUTUNGSKRANKHEITEN E. V.

B
LU

T 
VE

R
B

IN
D

ET
 A

LL
E

20
16

 - 
20

19

GESCHÄFTSBERICHT



INHALTSVERZEICHNIS
Vorwort der Vorsitzenden ..................................................................................... 4

Allgemeines zur Vorstandsarbeit.......................................................................... 6

Kommunikation und Öffentlichkeitsarbeit ......................................................... 8

Medizinische Themen, Therapie und Präparatesicherheit ............................. 10

Regionalarbeit, Jugendarbeit, Mitgliedergewinnung ....................................... 13

Regionalarbeit ......................................................................................................... 13

Jugendarbeit ............................................................................................................ 17

Freizeiten ................................................................................................................. 20

Von-Willebrand-Patienten ..................................................................................... 24

Konduktorinnen ...................................................................................................... 26

Hemmkörper-Patienten ......................................................................................... 28

Stiftung Humanitäre Hilfe und HCV-Entschädigung ......................................... 29

Internationale Beziehungen ................................................................................ 32

Hämophilie und Alter ........................................................................................... 36

DHR und Telemedizin ........................................................................................... 38

Sozialrecht ............................................................................................................. 39

Finanzen ................................................................................................................. 41

HERAUSGEBER

Deutsche Hämophiliegesellschaft zur Bekämpfung von Blutungskrankheiten e.V., 
Hamburg

Nachdruck und Übersetzung, auch auszugsweise, nur mit Genehmigung des He-
rausgebers gestattet.

Layout und Satz: Steffen Hartwig

Druck: Ostfriesische Beschäftigungs- und Wohnstätten GmbH

DHG-GESCHÄFTSSTELLE

Neumann-Reichardt-Straße 34 
22041 Hamburg 
Tel.: (040) 672 29 70 
Fax: (040) 672 49 44 
E-Mail: dhg@dhg.de 
Internet: www.dhg.de

Ansprechpartner: 
Ingo Seifert, Dragana Mitrovic und 
Dr. Anna Griesheimer



VORWORTVORWORT

54

LIEBE MITGLIEDER,

VORWORT

ich blicke auf eine ereignisreiche Zeit 
seit der letzten Mitgliederversamm-
lung im November 2016 zurück.

Wir haben im Vorstand zu Beginn 
der Amtszeit festgelegt, was unsere 
Schwerpunktthemen für die folgenden 
drei Jahre sein sollen. Diese wurden in 
einem Strategiepapier festgehalten 
und veröffentlicht. Der Strategieplan 
zeigt die selbstgesteckten Ziele und 
war Fahrplan und Fokus für unsere 
Arbeit. Wir werden in dem vorliegen-
den Geschäftsbericht die Ergebnisse 
anhand dieser Schwerpunkte darstel-
len. Desweiteren gab es einige Vorha-
ben aus der Politik, die wir für unsere 
Mitglieder intensiv begleitet haben.

Wir haben in dieser Zeit viel erreicht 
und konnten zahlreiche eigene Vor-
haben auf den Weg bringen und um-
setzen. Gleich zu Beginn hat sich die 

DHG mit anderen Gruppierungen sehr 
intensiv und unter dem Zeitdruck der 
endenden Legislaturperiode der da-
maligen Bundesregierung für die un-
begrenzte Fortführung der „Stiftung 
Humanitäre Hilfe“ eingesetzt. Die Be-
mühungen wurden letztendlich mit 
einem dauerhaften Anspruch auf die 
Stiftungsleistung und einer jährlichen 
Anpassung des Niveaus der Renten-
leistungen zu einem insgesamt für die 
Betroffenen zufriedenstellenden Er-
gebnis in einem entsprechenden Ge-
setz verankert. 

Mit Blick auf die Verbandsarbeit ha-
ben wir für unsere Mitglieder mit viel 
Energie und Engagement zahlreiche 
Angebote umgesetzt. Unter anderem 
haben wir im Mai 2018 das erste bun-
desweite Mitgliederwochenende mit 
großer Resonanz durchgeführt. Durch 
die zahlreichen positiven Rückmeldun-
gen ermutigt, wird dieses Angebot im 
nächsten Jahr entsprechend fortge-
führt werden. 

Auch wurden in der abgelaufenen 
Amtsperiode so viele DHG-Veranstal-
tungen organisiert wie nie zuvor. Um 
dies zu forcieren, hatten wir dafür eine 
eigene Arbeitsgruppe eingesetzt. Die 
erfolgreiche Mitgliederansprache und 
auch die Gewinnung neuer Mitglieder 
gilt es fortzusetzen, um die Arbeit der 
DHG auch zukünftig erfolgreich durch-
führen zu können. Dafür sind wir auf 
die Vielfalt der Interessen wie auch 
Kenntnisse und Fähigkeiten unserer 
Mitglieder angewiesen. 

Ebenfalls mit einer eigenen Arbeits-
gruppe haben wir die Optimierung 
unserer Öffentlichkeitsarbeit vorange-
bracht, was sich als direkt sichtbares 
Ergebnis in einem neuen Format für 
alle Veröffentlichungen und einer neu 
gestalteten Homepage zeigt.

Eines unserer weiteren zentralen An-
liegen – die Bemühungen um eine an-
gemessene Entschädigungslösung für 
unsere HCV-Patienten – konnte bislang 
aufgrund des fehlenden Willens der 
politischen Mandatsträger leider nicht 
zu einem befriedigenden Ergebnis ge-
führt werden. Immerhin hat sich für 
diesen Personenkreis durch die medi-
zinische Entwicklung inzwischen eine 
gute Behandlungsoption ergeben. So 
konnten zumindest die medizinischen 
Auswirkungen dieser katastrophalen 
Infektion eingedämmt werden, wenn-
gleich die bereits eingetretenen Schä-
digungen irreversibel bleiben. Den 
Kampf um eine angemessene Entschä-
digung für diese Patienten werden wir 
nicht aufgeben. 

Aktuell verfügen wir in Deutschland 
über sehr gute Therapiemöglichkei-
ten. Für die Sorgen und Nöte einer äl-
ter werdenden Generation müssen ge-
eignete Antworten entwickelt werden. 
Hier stehen wir noch am Beginn eines 
sicherlich nicht einfachen Weges. 

Für unsere jüngsten Patienten mit 
Blutgerinnungsstörungen und die jun-
gen Eltern sollte die DHG erste Anlauf-
stelle sein. Hierfür ist es notwendig, 
einen entsprechenden Bekanntheits-
grad zu erreichen. 

Bei all diesen wichtigen Themen und 
Aspekten gilt es auch weiterhin, ein 
wachsames Augenmerk auf die Ent-
wicklungen in Politik und Gesellschaft 
zu richten, um das aktuelle Niveau der 
Behandlung in Deutschland aufrecht-
zuerhalten und weiter auszubauen. 
Neue Gesetzesvorhaben haben wir 
daher in der laufenden Amtsperiode 
sehr kritisch bezüglich der Auswirkun-
gen auf Versorgung und Therapie der 
Hämophilie beobachtet und uns im 
Gesetzgebungsprozess entsprechend 
eingebracht. 

Der nachstehende Geschäftsbericht 
soll Ihnen sowohl einen Einblick in die 
satzungsgemäße Aufgabenerledigung 
des amtierenden Vorstandes geben 
als auch einen Eindruck über die Viel-
falt der Arbeit und Themen vermitteln.

Ich wünsche Ihnen eine interessante 
Lektüre und freue mich auf ein Wie-
dersehen bei der Mitgliederversamm-
lung in Fulda. 

Ihre

Dr. Stefanie Oestreicher
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In der laufenden Amtsperiode (seit 
November 2016) hat sich der Gesamt-

vorstand zu acht gemeinsamen Sit-
zungen getroffen. Zusätzlich wurden 
mehrere Telefonkonferenzen durch-
geführt. Anstelle einer Mitgliederver-
sammlung wurden in den Jahren 2017 
und 2018 satzungsgemäß jeweils eine 
„Gemeinsame Sitzung des Vorstandes 
und des Vertrauensrates“ durchge-
führt, in deren Rahmen auch die er-
forderliche Entlastung des Vorstandes 
erfolgte. 

Im Sommer 2017 legte Jürgen Möller- 
Nehring sein Amt im erweiterten Vor-
stand nieder.

Der geschäftsführende Vorstand hat 
sich zu den laufenden Geschäften im 
Rahmen von regelmäßigen Bespre-
chungen (ca. monatlich) abgestimmt. 
Über die ordentlichen Sitzungen der 
Gremien wurden schriftliche Protokol-
le gefertigt. 

Mit der Geschäftsstelle besteht ein en-
ger Kontakt und Austausch zur Umset-
zung der Aufgaben. Die unermüdliche 
und engagierte Unterstützung durch 
die Mitarbeiter der Geschäftsstelle hat 
die Arbeit unseres ehrenamtlich agie-
renden Vorstandes unterstützt und 
ermöglicht.

ALLGEMEINES ZUR VORSTANDSARBEIT

v.l.n.r.: Jürgen Möller-Nehring (zurückgetreten), Heiner Jansen (Vorsitzender des Vertrauensrates), 
Claudia Kruck, Christoph Schmidt, Ingo Seifert (Schatzmeister und Geschäftsstelle), Dr. Wolfgang 
Voerkel (Stellv. Vorsitzender), Björn Drebing (Stellv. Vorsitzender), Peter Oestreicher, Dr. Stefanie 
Oestreicher (Vorsitzende), Carsten Kirchner ( Jugendsprecher), Steffen Hartwig, Dragana Mitrovic 
(Geschäftsstelle), Dagmar Stüdemann; nicht im Bild: Siegmund Wunderlich, Dr. Anna Griesheimer 
(Geschäftsstelle)

In seiner ersten Sitzung im Januar 2017 
hat der Vorstand sich über die Ziele 
der Amtsperiode verständigt und ei-
nen Strategieplan mit den folgenden 
Arbeitsschwerpunkten aufgestellt:

• Kommunikation und Öffentlich-
keitsarbeit 

• Medizinische Themen, Therapie, 
Präparatesicherheit

• Regionalarbeit, Jugendarbeit und 
Mitgliedergewinnung

• Stiftung Humanitäre Hilfe und 
HCV-Entschädigung

• Internationale Beziehungen

• Hämophilie und Alter

• DHR und Telemedizin

Weitere Themenfelder ergaben sich 
durch aktuelle Entwicklungen.

Über die Umsetzung unserer Ziele und 
die vielfältige Arbeit der DHG während 
der aktuellen Amtsperiode informie-
ren wir Sie in diesem Geschäftsbe-
richt.
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Die Arbeitsgruppe (AG) „Kommuni-
kation und Öffentlichkeitsarbeit“ 

bildete sich nach der letzten Vor-
standswahl. Sie traf sich im Rahmen 
von Vorstandssitzungen und unter-
hielt den Kontakt per Telefonkonfe-
renzen.

Neben den Medien der DHG (Website, 
Hämophilie-Blätter, Newsletter), der 
Zusammenarbeit mit anderen Medien 
(Pressekontakte) und der Mitglieder-
kommunikation im Allgemeinen zählt 
auch die Aufstellung von Schwer-
punktthemen zum Bereich der AG.

Mit der Zulassung der ersten Faktor-
präparate mit verlängerter Halbwerts-
zeit sowie des monoklonalen Antikör-
pers Emicizumab musste nicht lange 
nach einem ersten Schwerpunktthe-
ma gesucht werden. Das Thema „Neue 
Therapiemöglichkeiten“ wurde über 
eine Reihe von Artikeln in den Hämo-
philie-Blättern und auf der DHG-Web-
site sowie über eine Vielzahl von 
Vorträgen und Diskussionen bei den 
regionalen und überregionalen Veran-
staltungen behandelt. 

Die größte Aufgabe stellte die Neu-
gestaltung und komplette Überarbei-
tung unserer Homepage dar. Sie wur-
de sowohl von optischer als auch von 
technischer Seite modernisiert, um 
einerseits ein frisches Layout zu erhal-

ten und andererseits auch für mobile 
Endgeräte nutzerfreundlicher zu wer-
den. Mit dem Ziel, mehr Übersichtlich-
keit zu schaffen und gesuchte Informa-
tionen leichter auffindbar zu machen, 
haben wir die gesamte Struktur der 
Homepage umgestaltet. Nicht zuletzt 
konnten wir auch die Inhalte über-
arbeiten und an vielen Stellen durch 
neue Informationen ergänzen. 

Ausgehend vom neuen Layout der 
Homepage erhielt die DHG ein ein-
heitliches „Corporate Design“, das nun 
auch auf unserem Newsletter, unse-
ren Briefbögen, Flyern und sonstigen 
Publikationen Anwendung findet. Die 
Hämophilie-Blätter haben im Zuge 
dessen ebenfalls einen moderneren 
Anstrich bekommen. 

Eine 2017 durchgeführte Mitgliederbe-
fragung führte neben Erkenntnissen 
zur Nutzung von online-Medien auch 
zu der Feststellung, dass unsere Hä-
mophilie-Blätter über alle Altersgrup-
pen hinweg das führende Medium 
sind. Social Media hingegen hatte im 
Zusammenhang mit Blutgerinnungs-
störungen eine untergeordnete, mit 
zunehmendem Alter abnehmende 
Relevanz. Für uns als Verein bleibt die 
Aufgabe, unsere Ressourcen so zu 
steuern, dass wir auch zukünftig alle 
Mitglieder kurzfristig mit Informatio-
nen versorgen können.

KOMMUNIKATION UND ÖFFENTLICHKEITSARBEIT Zur Unterstützung der Arbeit in den 
Arbeitsgruppen und im Vorstand hat 
die AG die Nutzung der DHG-Cloud 
forciert. Das gemeinsame Arbeiten 
in einer Cloud-Umgebung setzt aber 
auch allseitige Nutzung der Cloud vo-
raus – ein Stück des Weges liegt noch 
vor uns.

Um unsere Mitglieder regelmäßig über 
die Arbeit des Vorstands zu informie-
ren und mehr Transparenz nach au-
ßen zu schaffen, haben wir in den Hä-
mophilie-Blättern die Rubrik „Aus der 
Vorstandsarbeit“ eingeführt. An die-
ser Stelle berichten wir, mit welchen 
aktuellen Themen sich der Vorstand 
beschäftigt oder welche besonderen 
Projekte in den vergangenen Monaten 
durchgeführt wurden.

Durch Pressemitteilungen sowie Arti-
kel in verschiedenen Zeitungen, Zeit-
schriften und Newslettern haben wir 
das Ziel verfolgt, auch eine breitere 
Öffentlichkeit zu erreichen und diese 

über Blutungserkrankungen im All-
gemeinen sowie über speziell für uns 
relevante Themen zu informieren. Be-
sonders im Zusammenhang mit der 
Gesetzesänderung zur Stiftung Huma-
nitäre Hilfe in der ersten Jahreshälfte 
2017 haben wir eine intensive Presse-
arbeit betrieben. Innerhalb des letzten 
Jahres entstanden in Zusammenarbeit 
zwischen dem „Themenboten“ und der 
DHG zwei Handelsblatt-Beilagen, die 
sich ausschließlich dem Thema Blu-
tungskrankheiten widmeten. Unsere 
Pressekontakte noch weiter zu inten-
sivieren bleibt eine wichtige Aufgabe 
für die Zukunft.

Startseite der neuen Homepage
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Nach vielen Jahren relativer Ruhe ist 
die Hämophiliebehandlung in der 

vergangenen Geschäftsperiode zu-
nehmend in „unruhiges Fahrwasser“ 
geraten. Das betrifft sowohl gesund-
heitspolitische „Eingriffe“ von Seiten 
der Kostenträger als auch durch den 
Gesetzgeber.

Die erste Herausforderung wurde uns 
durch ein neues Vergütungsmodell 
der Ersatzkassen (VdEK) gestellt. 
Anhand der (sehr) unterschiedlichen 
Preise für Faktorenkonzentrate sollte 
mittels einer „Ampel“ eine wirtschaft-
liche Verordnungsweise erzwungen 
werden. Dieser Ansatz wird angesichts 
der z.T. erheblichen Therapiekosten 
von der DHG grundsätzlich befür-
wortet, unsere Kritik galt jedoch der 
aufgezeigten Verfahrensweise (Stich-
wort „Bonusregelung“). Mittlerweile 
ist das Problem entschärft, da nun 
alle relevanten Faktorenpräparate für 
die Therapie der Hämophilie A und B 
als wirtschaftlich eingestuft wurden. 
Das zweite und wesentlich komplexe-
re Problem wurde für uns das neue 
„Gesetz für mehr Sicherheit in der 
Arzneimittelversorgung“ (GSAV). Die 
Auseinandersetzung damit hat in den 
letzten Monaten einen Großteil unse-
rer Kapazitäten im geschäftsführen-
den Vorstand gebunden! 

Im November letzten Jahres waren wir 
vom Bundesministerium für Gesund-
heit (BMG) darüber in Kenntnis gesetzt 
worden, dass eine Änderung des Ver-
triebswegs für Gerinnungspräparate 
in Planung sei. Wenig später legte das 
BMG einen Referentenentwurf für das 
GSAV vor. Der Zeitplan war sehr straff: 
Bereits im Juni 2019 wurde das Gesetz 
sowohl vom Bundestag als auch vom 
Bundesrat abgesegnet. Die Regelung 
zur Änderung des Vertriebswegs tre-
ten im Sommer nächsten Jahres in 
Kraft.

Mit dem GSAV wird § 47 AMG (Arznei-
mittelgesetz) geändert: Gerinnungs-
faktoren sollen künftig nicht mehr 
über die Hämophiliezentren, sondern 
– so wie auch sonstige Arzneimittel zur 
Therapie der Hämophilie (z.B. Hem-
libra) – über öffentliche Apotheken 
vertrieben werden. Eine Ausnahme 
besteht bei der Notfallversorgung, die 
weiterhin über die Zentren erfolgen 
darf. Die Rezepte für Gerinnungsfakto-
ren können von jedem beliebigen Arzt 
ausgestellt werden.

Die erklärte Absicht des BMG ist es, 
mit der Veränderung des Vertriebswe-
ges mehr Transparenz zu schaffen und 
„finanzielle Verflechtungen“ aufzulö-
sen – ein Ziel, das wir selbstverständ-
lich ebenfalls gutheißen. Allerdings 
sind wir der Meinung, dass sich mehr 

MEDIZINISCHE THEMEN, THERAPIE UND PRÄPARATESI-
CHERHEIT

Transparenz auch auf anderem Wege 
hätte erreichen lassen – und dafür 
nicht ein bewährtes Versorgungs- und 
Sicherheitssystem hätte aufgegeben 
werden müssen!

Gleich nach Bekanntwerden der ers-
ten Pläne des Ministeriums sind wir 
aktiv geworden. Wir nahmen mit den 
zuständigen Gesundheitspolitikern 
auf Bundes- und Länderebene Kon-
takt auf, führten mit diesen intensive 
Gespräche, verfassten Briefe und Stel-
lungnahmen. Wir standen in engem 
Austausch mit einigen beratenden 
Ärzten, holten uns internationale Un-
terstützung beim Europäischen Hämo-
philiekonsortium (EHC), organisierten 
einen Round Table mit Vertretern von 
Krankenkassen, Ärzten, Großhandel 
und Apotheken und wurden unserer-
seits vom Gesundheitsausschuss und 
vom BMG zu Anhörungen und einem 
Hintergrundgespräch eingeladen. 

Die Änderung des Vertriebsweges 
konnte leider nicht verhindert werden. 
Dennoch waren wir insofern erfolg-
reich, als unsere Bedenken in Berlin 
ernst genommen und aufgegriffen 
wurden. Die vorgenommenen Nach-
besserungen – die Regelung zur Not-
fallversorgung sowie die Einführung 
einer Meldepflicht für Apotheken an 
die rezeptierenden Ärzte zur Auf-
rechterhaltung der Meldekette und 
zur Sicherung des Hämophilieregis-
ters (DHR) – sind erfreuliche Erfolge. 
Die Frage, wie die Rolle der Hämo-
philie-Zentren erhalten bzw. gestärkt 
werden kann und auf welchem Wege 

zu gewährleisten ist, dass die Hämo-
philie-Behandlung auch künftig in 
Händen hämostaseologisch qualifi-
zierter Ärzte verbleibt, ist weiterhin 
nicht abschließend geklärt. Fest steht, 
dass hierbei nicht zuletzt die Kranken-
kassen eine wichtige Rolle spielen. Wir 
werden zu diesem Punkt weiter aktiv 
bleiben.

Der schon in den letzten Jahren be-
ginnende Wandel bei den Faktoren-
konzentraten (Stichwort „Verlängerte 
Halbwertszeit“) hat sich fortgesetzt. 
Inzwischen stehen diese „Präparate 
der neuen Generation“ allgemein zur 
Verfügung, und viele Patienten haben 
schon umgestellt. Vorstandsmitglie-
der haben sich durch Teilnahme an 
verschiedenen Veranstaltungen (Kon-
gresse, Tagungen) wissenschaftlich 
auf dem Laufenden gehalten. In den 
nächsten Jahren wird die Entwicklung 
zu gänzlich anderen Therapieformen 
(Antikörper, Inhibitoren, Gentherapie) 
an Bedeutung gewinnen. Auch dazu 
werden wir Sie weiterhin informieren!

Die DHG hat über ihre Vertretung in 
wichtigen gesundheitspolitischen 
Gremien wie „Gemeinsamer Bundes-
ausschuss“ (G-BA), „Arbeitskreis Blut“ 
(AKB) und „Deutsches Hämophilie- 
register“ (DHR) versucht, Einfluss auf 
für die Hämophilen relevante Ent-
scheidungen und Entwicklungen zu 
nehmen. So ging es z.B. um Änderun-
gen bzw. Neufassungen der „Hämo-
therapie-Richtlinie“, der „EU-Richtlinie 
für Blut und Gewebe“ und das „Ter-
minservice- und Versorgungsgesetz“ 
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(TSVG), um „Nutzenbewertung“ und 
Zulassung neuer Gerinnungspräpara-
te sowie Anfragen zur Blut- und Plas-
masicherheit. Auf allen genannten 
Feldern wurden Stellungnahmen ver-
fasst und zahlreiche Gespräche mit 
Experten geführt. Gelegentlich war 
uns dabei kompetente Hilfe aus dem 
Ärztlichen Beirat hilfreich. Damit diese 
Zusammenarbeit künftig noch besser 
funktioniert, wurde vom Vorstand 
eine umfangreiche „Wunschliste“ an 
die Beiratsmitglieder erstellt. 

In einem zunehmend unübersicht-
licher werdenden System der medizi-
nischen Versorgung bleibt es die vor-
nehmste Aufgabe der DHG als größter 
Patientenorganisation der Blutungs-
kranken, deren Interessen durch Be-
gleitung und Beeinflussung therapeu-
tischer Entwicklungen zu vertreten.

Der Vertrauensrat hat im Berichts-
zeitraum 2016 bis 2019 die sat-

zungsgemäßen Aufgaben wahrgenom-
men. Hierzu zählen in den Jahren, in 
denen keine Mitgliederversammlung 
stattfindet, die Entgegennahme und 
Hinterfragung der laufenden Berichte 
des Vorstands und der jährlichen Fi-
nanzberichte des Schatzmeisters. Die 
Prüfung und Genehmigung der Jahres-
rechnung und des Vorschlags für das 
Folgejahr sowie die Entlastung des 
Vorstands waren ebenfalls Aufgaben 
des Vertrauensrats. Der Vorsitzende 
des Vertrauensrats hat an den Sit-

zungen des Vorstands mit beratender 
Stimme teilgenommen. Die gemein-
samen Sitzungen mit Vorstand und 
Vertrauensrat fanden traditionell in 
der ersten Novemberwoche des Jah-
res statt. Zusätzlich zur jährlichen ge-
meinsamen Sitzung erfolgten weitere 
Arbeitstreffen der Vertrauensmitglie-
der im Rahmen der „Treffen der Nord-
deutschen Vertrauensleute“ und der 
„HämSü-Treffen“ („HämSü“: „Hämo-
philer Süden“). Hierbei bot sich im klei-
neren Kreis die Gelegenheit, intensiv 
bestimmte Themen zu vertiefen, die 
der Verbesserung der Regionalarbeit 

REGIONALARBEIT

Mitgliederwochenende im Mai 2018 in Rotenburg an der Fulda
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nutzen können. Neben einem regen 
Erfahrungsaustausch mit Erörterung 
von regionalen Gegebenheiten wur-
den auch mögliche individuelle Prob-
lemlösungen besprochen, die Nutzung 
neuer Online-Tools vorgestellt, Ideen 
gesammelt und Fachvorträge gehal-
ten, die die Qualifikation und Verbes-
serung der Fachkompetenz der Ver-
trauensmitglieder förderten.

Kernaufgabe der Regionalarbeit ist 
die Betreuung der Mitglieder in den 
einzelnen Regionen, welche durch In-
formationsangebote, Erfahrungsaus-
tausch, Kontaktvermittlung zu Ärzten, 

Schulen und Behörden sowie durch 
vielfältige Veranstaltungen gekenn-
zeichnet ist. In fast allen Regionen 
fanden Fortbildungsveranstaltungen 
statt. Durch dieses umfangreiche Se-
minarangebot – vor Ort und überre-
gional – für die unterschiedlichsten 
Interessens-, Alters- und Erkrankungs-
gruppen in Form von einfachen Tref-
fen bis hin zu mehrtägigen Veranstal-
tungen konnte der Kontakt zu den 
Mitgliedern gestärkt, neue Mitglieder 
gewonnen und die regionalen Kern-
aufgaben umgesetzt werden. Auch 
fand eine in diesem Format gänzlich 
„neue“ Veranstaltung in Form des Mit-

Infomaterial der DHG in einem Hämophilie-Zen-
trum

DHG
Deutsche Hämophiliegesellschaft

zur Bekämpfung von
Blutungskrankheiten e.V.

Vorteile einer 

Mitgliedschaft

INFORMATION

BERATUNG

GEMEINSCHAFT

Die DHG –  
wer sind wir, was machen wir?

Ihre Interessenvertretung❚ Vernetzt
Die DHG ist Mitglied mehrerer nationaler 
Selbsthilfe-Dachverbände und durch ihre Mit-
gliedschaft bei der Welthämophiliegesell-
schaft sowie dem europäischen Hämophilie-
verband auch international bestens vernetzt. 
Funktionsträger der DHG besuchen regelmä-
ßig nationale und internationale Kongresse 
und Fortbildungen und pflegen dabei auch 
den Austausch mit den Hämophiliegesellschaf-
ten anderer Länder. 

❚ Aktiv
Seit mehr als 60 Jahren setzt sich die DHG mit 
großem Engagement für die Belange der Blu-
tungskranken ein. Für unsere gemeinsamen 
Ziele sind in ganz Deutschland motivierte Eh-
renamtliche aller Altersstufen aktiv. Wir freuen 
uns jederzeit über Verstärkung!

❚ Bei Fragen 
DHG-Bundesgeschäftsstelle:
Neumann-Reichardt-Straße 34
22041 Hamburg
Telefon (0 40) 6 72 29 70
Telefax (0 40 ) 6 72 49 44
E-Mail: dhg@dhg.de
www.dhg.de

❚ Zu guter Letzt
Haben wir Sie neugierig gemacht? Konnten 
wir Ihr Interesse an einer Mitgliedschaft we-
cken? Dann senden Sie doch die beiliegende 
Karte ab. Unsere Geschäftsstelle schickt Ihnen 
gerne weiteres Informationsmaterial und ein 
Beitrittsformular zu. 

❚ Organisiert 
Die DHG ist die mit Abstand größte bundes-
weite Interessenvertretung der an einer 
angeborenen oder erworbenen Blutungs-
krankheit Leidenden, ihrer Angehörigen sowie 
ihrer medizinischen und sozialen Betreuer. 
Eine effektive Organisation garantiert die er-
folgreiche Arbeit unseres Vereins.
Unsere Geschäftsstelle mit hauptamtlich be-
schäftigten Mitarbeitern unterstützt die ehren-
amtlich tätigen Vorstandsmitglieder und Regio-
nalvertreter bei der Aufgabenerledigung. Um 
die Jugendarbeit zu fördern, haben wir für 
jede Region eine eigene Jugendvertretung auf-
gebaut – denn die Jugend hat bei uns Vor-
fahrt.

❚ Up to date
Unser „Ärztlicher Beirat“ ist eng in die Ver-
einsarbeit eingebunden. So haben wir immer 
einen direkten Zugang zu hochqualifizierten 
Ärzten und sind stets über neue wissenschaftli-
che Erkenntnisse und neuste Behandlungsmög-
lichkeiten informiert. Unsere Ärzte begleiten 
auch viele unserer Veranstaltungen.

Ich habe Interesse

an einer M
itgliedschaft 

und bitte um
 Zusendung von 

Inform
ationsm

aterial!

JETZT ANFORDERNi

✂

neuer Flyer: Vorteile einer Mitgliedschaft

gliederwochenendes statt, und zwar 
mit dem Anspruch, alle Mitglieder der 
DHG mit regionsübergreifenden The-
men anzusprechen. Angespornt durch 
den Erfolg dieser Veranstaltung haben 
wir vor, künftig regelmäßig (unabhän-
gig von der Mitgliederversammlung) 
Seminar-Wochenenden zu organisie-
ren, zu denen alle Mitglieder eingela-
den werden.

Um die gremienübergreifende Zu-
sammenarbeit zu stärken, wurde am 
Anfang der Legislaturperiode eine 
Arbeitsgruppe im Vorstand gebildet, 
welche die Regionalarbeit der Ver-
trauensleute unterstützen sollte. Bei 
Bedarf half die Arbeitsgruppe bei der 
Organisation von regionalen Veran-
staltungen, ergänzte das Programm 
durch das Halten von Vorträgen und 
bot allgemein ihre Unterstützung bei 
der Erfüllung von regionalen Aufgaben 
an. Auch war die Gewinnung von neu-
en Mitgliedern ein wichtiges Thema in 
der Arbeitsgruppe. Hierzu wurde ein 
Flyer erstellt, der die Vorteile einer 
Mitgliedschaft in der DHG beschreibt, 
sowie ein Konzept entwickelt, mit dem 
die DHG gezielt (besonders bei Erst-
diagnosen von Blutgerinnungsstörun-
gen) bekanntgemacht werden kann – 
zum Beispiel durch das Auslegen von 
Infomaterial in Behandlungszentren 
und auf Hämophilie-Veranstaltungen.

Spritzkurs beim Eltern-Kind-Wochenende in Pforzheim im Juli 2017
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KOMMUNIKATION UND ÖFFENTLICHKEITSARBEIT

Die gewählten oder benannten Ju-
gendvertreter repräsentieren die 

Jugendvertretung der DHG derzeit in 
12 Bundesländern. Die intensiven Be-
mühungen, neue Jugendvertreter zu 
finden, wurden fortgesetzt und haben 
auch zu Erfolgen geführt. Auf der Suche 
nach Nachfolgern für ausscheidende 
Jugendvertreter konnten diese Plätze 
im Berichtszeitraum erfolgreich wieder 
besetzt werden. Positiv zu vermelden 
ist insbesondere auch der Wechsel ei-
niger ehemaliger Jugendvertreter in die 
Regional- und Vorstandsarbeit. 

Die Jugendvertretung traf sich einmal 
jährlich zur Auswertung und Planung 
von Aktivitäten und Veranstaltungen. 
Durch den Jugendrat wird die Jugend-
arbeit koordiniert und bei Vorstands-

sitzungen vertreten.

Inhaltliche Schwerpunkte der Arbeits-
treffen waren neben dem Erfahrungs- 
austausch bezüglich der durchgeführ-
ten Treffen insbesondere mögliche 
Aktivitäten und Themen für zukünftige 
Veranstaltungen, die Verbesserung  
der Öf fent l ichkeitsarbeit und die 
Überwindung der geringen Teilnehmer-
zahlen bei diversen Veranstaltungen. 
Es ist festzustellen, dass der letzte 
Punkt noch nicht zufriedenstellend 
beantwortet werden kann und somit 
weiterhin im Fokus bleibt. Begegnet 
wird diesem Problem, indem vermehrt 
zu überregionalen und bundeswei-
ten Veranstaltungen eingeladen wird. 
Außerdem wurde der Jugendvertre-
ter-Flyer überarbeitet. In diesem wird 

JUGENDARBEIT

Welthämophilietag 2017 in Koblenz

Regionaltagung in Homburg-Erbach im Dezember 2018

Fit-und-Aktiv-Wochenende im Bernhäuser Forst im September 2018

Vater-und-Sohn-Kanutour auf der Schwentine im September 2017
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für die Arbeit in der Jugendvertretung 
geworben und auf die Vielfältigkeit der 
Veranstaltungen hingewiesen.

Im Berichtszeitraum 2016-2019 fanden 
regionale, überregionale und bundes-
weite Veranstaltungen (sogar bis über 
die Landesgrenzen hinaus) statt. Die 
Planung, Organisation und Durch-
führung lag teilweise ausschließlich 
bei den Jugendvertretern oder ge-
schah in Zusammenarbeit mit den 
Regionalvertretern. Die Auswahl an-
gebotener Aktivitäten für die Jugend 
reicht von Abendveranstaltungen 
über Wochenenden bis zu mehrtägi-
gen Veranstaltungen. Besonders her-
vorzuheben sind die Informationsver-
anstaltungen zum Welthämophilietag 
2017, welche federführend durch die 
DHG-Jugendvertretung deutschland-
weit organisiert wurden. Bei diesen 
haben die Jugendvertreter eigenver-

antwortlich Informationsstände zum 
Thema Hämophilie organisiert, auf die 
Problematik der HIV-Entschädigung 
hingewiesen und auf die weltweite 
Behandlungssituation von Hämophi-
len aufmerksam gemacht. Die Ver-
anstaltungen zum Welthämophilietag 
wurden mit einem PHILOS-Preis aus-
gezeichnet. Die weltweite Behand-
lungssituation von Hämophilen soll 
auch weiterhin im Fokus der DHG-Ju-
gendvertretung stehen. 

Der Jugendvertretung ist es gelun-
gen, die „Tradition“ der Segelfreizeiten 
(2012 und 2014) wiederzubeleben. Im 
April 2019 konnte wieder eine Segel-
freizeit auf dem holländischen IJssel-
meer durchgeführt werden.

Die geringe Teilnehmerzahl bei einigen 
regionalen Veranstaltungen erschwert 
eine gut laufende Jugendarbeit und 

Welthämophilietag 2017 in Hannover

hat auch schon zu Absagen komplett 
vorbereiteter Veranstaltungen ge-
führt. Durch die Ausweitung auf über-
regionale Aktivitäten wird versucht, 
mehr Teilnehmer zu erreichen. Es ist 
zu beobachten, dass in Regionen, in 
denen bereits über Jahre hinweg Ak-
tivitäten mit Jugendlichen stattfinden, 
diese auch besser besucht werden. 

Auch beim Mitgliederwochenende in 
Rotenburg an der Fulda hat sich die 
DHG-Jugendvertretung eingebracht 
und eines der Freizeitangebote für den 
Samstagnachmittag organisiert. 

Durch internationale Kontakte, welche 
bei den EHC- und WFH-Kongressen ge-
schlossen und gefestigt wurden, soll 
versucht werden, Jugendveranstaltun-

gen über die Grenzen Deutschlands 
hinaus zu organisieren. 

Dank der Jugendfreizeit am Edersee 
werden neue Betreuer für die Kinder-
freizeit und neue Jugendvertreter ge-
funden. Jedoch sollten die Teilnehmer 
der Jugendfreizeit stärker in nachfol-
gende Aktivitäten integriert werden. 
Ein positiver Nebeneffekt ist, dass 
im Zuge von Jugendfreizeiten und Ju-
gendveranstaltungen auch Freund-
schaften, die über die Mitgliedschaft 
im Verein hinausgehen, geschlossen 
wurden.

Segelfreizeit 2019
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Bereits seit Jahrzehnten organisiert 
die DHG jährlich Ferienfreizeiten 

für Kinder und Jugendliche mit Gerin-
nungserkrankungen. Auch im letzten 
Berichtszeitraum wurde diese Tradi-
tion erfolgreich fortgeführt. Die teil-
nehmerstärkste Freizeit findet dabei 
jährlich in den Sommermonaten am 
Edersee in Nordhessen statt. Zudem 
gibt es in jedem Sommer eine weitere, 
kleinere DHG-Freizeit in Bayern. 

Die zweiwöchige Ederseefreizeit bietet 

Plätze für 40 Kinder (8-14 Jahre) und 10 
Jugendliche (15–17 Jahre). Die Zielgrup-
pe besteht nicht nur aus Betroffenen, 
sondern auch aus Geschwistern und 
Freunden, wobei der Anteil der Be-
troffenen den Großteil der Teilnehmer 
ausmacht. Diese Zusammensetzung 
hat sich in den letzten Jahren auch 
deshalb bewährt, weil so dem Grund-
satz der Inklusion Rechnung getragen 
werden kann. Auch ist es gerade für 
die Schwestern der Hämophilen, die 
oft selbst Konduktorinnen sind, sehr 

KINDER- UND JUGENDFREIZEITEN sinnvoll, mehr über den Umgang mit 
der Erkrankung zu erlernen.

Gemeinsame Aktivitäten zeigen den 
Kindern mit einer Blutgerinnungsstö-
rung, an welchen Aktionen sie pro-
blemlos teilnehmen können und an 
welchen nicht. Aktivitäten, die grund-
sätzlich für Hämophile eigentlich nicht 
geeignet sind, werden oftmals in ab-
gewandelter Form umgesetzt, um das 
Verletzungsrisiko zu verringern. So 
erlernen die Kinder frühzeitig, dass 
sie nicht auf alles verzichten müssen, 
wenn sie kreative Wege suchen, um 
Verletzungen zu vermeiden.

Doch es geht nicht nur um Freizeit-
spaß. Den Kernbestandteil der Frei-

zeiten bilden zwei wesentliche Punkte: 
das Erlernen bzw. Festigen der Heim-
selbstbehandlung sowie die Stärkung 
der Selbstständigkeit. Zum einen er-
möglicht die Distanz von den Eltern 
vielen Kindern erstmals eine eigen-
ständige Auseinandersetzung mit ih-
rer Erkrankung, zum anderen können 
sie sich mit gleichaltrigen Betroffe-
nen austauschen. Durch die ständige 
medizinische Begleitung wird das Er-
lernen der Heimselbstbehandlung in 
hohem Maße gefördert und eine so-
fortige Intervention bei Verletzungen 
sichergestellt. Viele Eltern geben hier 
ihre Kinder erstmals für einen län-
geren Zeitraum in fremde Obhut, so 
dass auch die Eltern neue Erfahrungen 
sammeln können.
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Besonders lobenswert ist, dass die Be-
treuer dieser Freizeiten nahezu aus-
schließlich aus Betroffenen, Angehö-
rigen oder Freunden von Betroffenen 
bestehen. So findet sich die Zielgruppe 
der Kinder und Jugendlichen gleicher-
maßen in den Betreuern widergespie-
gelt.

Dies zeigt ganz deutlich, wie gut das 
Konzept der Freizeiten funktioniert 
und wie wichtig diese auch im Hinblick 
darauf sind, neue aktive Mitglieder für 
die DHG zu gewinnen. 

Für die Bereitschaft der Behandlungs-
zentren, uns bei der Durchführung der 
Freizeiten zu unterstützen, bedankt 
sich die DHG sehr herzlich.
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In dieser Amtsperiode gehört nach 
einer mehrjährigen Pause erfreuli-

cherweise erneut eine Patientin mit 
von-Willebrand-Syndrom unserem 
Vorstand an. Sie kümmert sich spe-
ziell um die Belange dieser Patien-
tengruppe und steht als deren An-
sprechpartnerin zur Verfügung. In den 
Hämophilie-Blättern haben wir eine 
eigene Rubrik für „von-Willebrand“ ein-
geführt. Dankenswerterweise bietet 
Frau Prof. Scharrer für medizinische 
Fragen weiterhin eine telefonische 
Sprechstunde an.

Im September 2018 fand unser Wil-
lebrand-Wochenende in Rotenburg 
an der Fulda statt. Neben Vorträgen, 
Workshops, Gesprächskreisen sowie 
medizinischen und sozialrechtlichen 
„Sprechstunden“ blieb auch Zeit für 
individuellen Erfahrungsaustausch. 

Insbesondere Frauen mit von-Wille-
brand-Syndrom stoßen bei ihren Mit-
menschen – und leider nur allzu oft 
auch bei Ärzten – auf Unwissen und 
Unverständnis. Gut über die eigene 
Erkrankung informiert zu sein und 
selbstbewusst aufzutreten, kann da 
viel helfen. Daher ist uns die Arbeit auf 
diesem Gebiet sehr wichtig.

Auch das EHC (European Haemophilia 
Consortium) und die WFH (World Fe-
deration of Hemophilia) haben sich in 
den letzten Jahren verstärkt des The-
mas angenommen. Es fanden meh-
rere internationale Symopsien und 
Kongresse statt, die sich dem von-Wil-
lebrand-Syndrom bzw. auch allgemein 
Frauen mit Blutungserkrankungen 
widmeten. Bei all diesen Veranstaltun-
gen war die DHG vertreten. 

VON-WILLEBRAND-PATIENTEN

DHG-Willebrand-Wochenende im September 2018 in Rotenburg an der Fulda

Willebrand-Symposium der WFH im Dezember 2017 in Prag

Es ist unser Ziel, künftig noch mehr Pa-
tienten mit von-Willebrand-Syndrom zu 
erreichen. Denn viele wissen gar nicht, 
dass es die DHG gibt bzw. dass wir nicht 
nur für Patienten mit klassischer Hämo-
philie da sind. Hierfür ist eine enge Ko-
operation mit den Hämophiliezentren 
erforderlich. Uns schwebt vor, auch auf 
regionaler Ebene Ansprechpartner für 
von-Willebrand-Patienten zu gewinnen 
und deutschlandweit ein Netz aufzu-
bauen. 
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Die Konduktorinnen-Gruppe setzt 
sich aus Frauen unterschiedlichen 

Alters zusammen und ist für alle In-
teressierte offen. Sie trifft sich regel-
mäßig – einmal im Vierteljahr – einen 
Samstagnachmittag lang in Frankfurt, 
um sich dort mit Hilfe einer Modera-
torin in geschütztem Rahmen über 
Ängste, Sorgen und alltägliche Heraus-
forderungen auszutauschen, die das 
Aufwachsen eines Kindes mit Hämo-
philie mit sich bringt. 

Die Auseinandersetzung mit der Diag-
nose Hämophilie, die Bewältigung der 
ersten schwierigen Jahre mit der Er-
krankung des Kindes, das Loslassen-
können, Probleme und Befürchtungen 
mit dem Eintritt in Kindergarten oder 
Schule, Schwierigkeiten in der Puber-
tät und schwierige Entscheidungen bei 
der Berufswahl – all das sind immer 
wiederkehrende Themen, die in die 
Gruppe eingebracht und besprochen 
werden. Oft kann dieser intensive Er-

KONDUKTORINNEN

Konduktorinnen-Wochenende in Hohebuch im April 2018

fahrungsaustausch zwischen jungen 
und erfahreneren Müttern nicht nur 
Trost und Zuversicht bewirken, son-
dern auch pragmatische Hilfestellung 
und lebensnahe Unterstützung vermit-
teln. Neben dem Erfahrungsaustausch, 
der das eigentliche Anliegen der Grup-
pe darstellt, ergeben sich auch immer 
wieder aktuelle medizinische Themen 
von allgemeinem Interesse. Dazu wer-
den dann ärztliche Referenten aus den 
umliegenden Hämophiliezentren an-
gefragt. Solche medizinischen Vorträ-
ge mit anschließender Fragerunde fin-
den bei Bedarf ca. einmal im Jahr statt.

Seit mittlerweile zehn Jahren führt die 
Gruppe regelmäßig auch gemeinsame 
Wochenendseminare durch. Im Früh-
jahr 2018 und im Frühjahr 2019 fanden 
diese in der Heimvolkshochschule im 

schwäbischen Hohebuch statt. Neben 
intensiven Gesprächen und ärztlicher 
Information geht es bei den Wochen-
endseminaren auch darum, einfach 
mal abzuschalten, eigenen Bedürf-
nissen nachzugehen und Kraft zu tan-
ken. So gibt es auch jedes Mal einen 
Entspannungsteil (z.B. Yoga, Massage, 
Kunsttherapie), der das Erlernen von 
Entspannungstechniken für den All-
tag ermöglichen soll: eine Kraft- und 
Energiequelle, die wiederum auch den 
Kindern und Familien zu Gute kommt.

Konduktorinnen-Wochenende in Hohebuch im März 2019
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Hemmkörper-Patienten (und deren 
Familien) haben mit ganz besonde-

ren Herausforderungen zu kämpfen. 
Da es sich nur um eine relativ kleine 
Patientenzahl handelt, ist eine gute 
Vernetzung umso wichtiger. Das Euro-
päische Hämophiliekonsortium (EHC) 
hat daher vor zwei Jahren das „Euro-
pean Inhibitor Network“ ins Leben ge-
rufen, das von einem Mitglied unseres 
Vorstandes aktiv begleitet wird. Unter 
www.inhibitor.ehc.eu finden Hemm-
körper-Patienten viele wichtige Infor-
mationen und können sich mit ande-
ren Betroffenen austauschen. Seit 
2017 richtet das EHC einmal im Jahr 
eine Veranstaltung für Patienten mit 
Hemmkörpern und deren Familien in 
Irland aus. Hierbei war immer auch 
ein DHG-Vertreter vor Ort. In den Hä-
mophilie-Blättern 2/2017 haben wir 
„Hemmkörper“ als Schwerpunktthe-
ma gewählt. Mit einem medizinischen 
Beitrag, dem Erfahrungsbericht einer 
betroffenen Mutter sowie einem Info-
text über die Angebote von EHC und 
DHG für Hemmkörper-Patienten konn-
ten wir grundlegende Aufklärungs-
arbeit zu diesem wichtigen Thema 
leisten.

PATIENTEN MIT HEMMKÖRPERN (INHIBITOREN)

Über viele Jahre hinweg hat die 
Ungewissheit über die Zahlungs-

fähigkeit der Stiftung Humanitäre 
Hilfe den Vorstand der DHG beschäf-
tigt. Denn schon mehrmals drohte der 
Stiftung in der Vergangenheit das Geld 
auszugehen, und schon mehrmals 
hatte sich die DHG für deren Fortfüh-
rung stark gemacht. Quasi in letzter 
Minute war es dann zu Zustiftungen 
gekommen – die allerdings jeweils nur 
für einen begrenzten Zeitraum aus-
reichten. 

Bereits am Ende der Legislaturperio-
de des vorigen Vorstands, im Sommer 
2016, wurde das Thema erneut akut. 
Die zahlreichen besorgten Anrufe 
verunsicherter und um ihre Zukunft 
bangender Leistungsempfänger so-
wie die Ergebnisse der Prognos-Studie 
bestärkten den damaligen Vorstand 
darin, dieses Mal für eine langfristige 
Lösung zu kämpfen.

Der bei der Mitgliederversammlung 
im November 2016 neu gewählte Vor-
stand führte den Kampf für die Stif-
tung entschlossen fort. Ziel war in ers-
ter Linie, lebenslange Zahlungen für 
die Betroffenen sicherzustellen. Wei-
terhin machten wir uns für einen rück-
wirkenden Inflationsausgleich sowie 
für eine künftige Dynamisierung der 
Stiftungsleistungen stark. Mit Schrei-
ben an Frau Merkel und Herrn Gabriel, 

vielen weiteren eindringlichen Briefen 
sowie intensiven Gesprächen mit den 
hierfür maßgeblichen Politikern ging 
es Schritt für Schritt weiter. 

Mitte März 2017 überschlugen sich 
dann die Meldungen aus Berlin, und 
es war abzusehen, dass tatsächlich 
eine Gesetzesänderung kommen wür-
de. Im April wurde die DHG zu einer 
öffentlichen Anhörung des Gesund-
heitsausschusses geladen und dazu 
aufgefordert, eine Stellungnahme ab-
zugeben. 

Am 2. Juni schließlich wurde die Geset-
zesänderung vom Bundestag verab-
schiedet. Damit sind die monatlichen 
Zahlungen an die Leistungsberechtig-
ten der Stiftung lebenslang gesichert 
und auch eine künftige Dynamisie-
rung der Leistungen gesetzlich festge-
schrieben. Die Mittel, die bisher vom 
Bund, den Bundesländern, den betrof-
fenen Pharmafirmen sowie vom Deut-
schen Roten Kreuz stammten, werden 
ab 2019 ausschließlich vom Bund auf-
gebracht. 

Bedauerlich ist, dass die Stichtagrege-
lung nicht geändert wurde und somit 
diejenigen Betroffenen, die erst nach 
dem im Gesetz festgelegten Stich-
tag durch eine kontaminierte Char-
ge des PPSB-Konzentrats der Firma 
Biotest mit HIV infiziert wurden, wei-

STIFTUNG HUMANITÄRE HILFE UND  
HCV-ENTSCHÄDIGUNG
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terhin keine Leistungen der Stiftung 
Humanitäre Hilfe erhalten werden. 
Für diese Betroffenen hatten wir uns 
ebenfalls eingesetzt. Auch unsere 
Forderung nach einem rückwirken-
den Inflationsausgleich wurde leider 
nicht berücksichtigt. An die ursprüng-
lichen „Stifter“ beziehungsweise de-
ren Rechtsnachfolger haben wir Briefe 
verschickt mit dem Aufruf, ihrer mora-
lischen Verpflichtung nachzukommen 
und sich weiterhin an der Finanzierung 
der Stiftung zu beteiligen.

Auch wenn nicht alle unsere Forderun-
gen erfüllt wurden, sind wir sehr froh 
darüber, dass sich unsere hartnäcki-
gen Bemühungen gelohnt haben. Die 
quälende Ungewissheit für die Leis-
tungsempfänger hat endlich ein Ende!

Dank gebührt allen, die mit dazu bei-
getragen haben: den Politikern aller 
Parteien, die sich für die Stiftung stark 
gemacht haben – ganz besonders 
Bärbel Bas, Dr. Ute Braun und Horst 
Schmidbauer vom Stiftungsvorstand, 
die sich unermüdlich für die Betroffe-
nen eingesetzt haben, und nicht zu-
letzt den vielen weiteren Unterstüt-
zern, die – teils öffentlichkeitswirksam, 
teils im Stillen – sich auf ganz persön-
liche Weise eingebracht haben.

Die Tatsache, dass durch die Ände-
rung des HIV-Hilfegesetzes das Thema 
Blutskandal bei allen Abgeordneten in 
Berlin präsent war, haben wir dazu ge-
nutzt, erneut auf die Forderung nach 

einer HCV-Entschädigung aufmerk-
sam zu machen. Im April 2017 fand 
in Berlin ein Gespräch zwischen den 
für unsere Petition zur HCV-Entschä-
digung zuständigen Berichterstattern 
der einzelnen Parteien im Petitions-
ausschuss sowie einem Vertreter des 
Bundesministeriums für Gesundheit 
(BMG) statt. Vorausgegangen war eine 
Stellungnahme des BMG an den Peti-
tionsausschuss, die unter anderem 
auf die neuen Therapiemöglichkeiten 
abzielte, aber auch grundsätzlich den 
Infektionsweg in Frage stellte und zu-
dem darauf verwies, dass mit einer 
Entschädigung für Hämophile ein Prä-
zedenzfall für andere Patientengrup-
pen geschaffen würde. Mit teils völlig 
absurden Argumenten wurde in dieser 
Stellungnahme von Seiten des BMG 
versucht, sich aus der Verantwortung 
zu stehlen und das leidvolle Schicksal 
der Opfer herunterzuspielen.

Dies haben wir auch in unserem 
Schreiben, das wir als Reaktion auf die 
BMG-Stellungnahme an den Petitions-
ausschuss sowie das BMG geschickt 
haben, so zum Ausdruck gebracht. Zu-
dem haben wir deutlich gemacht, dass 
es vollkommen falsch wäre, nach einer 
erfolgreichen HCV-Therapie von einer 
„Heilung“ zu sprechen. Denn die be-
reits vorhandenen Schädigungen der 
Leber wie Fibrosen und Zirrhosen sind 
leider irreversibel, ganz zu schweigen 
von dem Verlust an Lebensqualität. 

Alle Berichterstatter haben sich für uns 
stark gemacht und in ihren jeweiligen 
Parteien für unser Anliegen geworben. 
Zudem haben wir allen Bundestags-
abgeordneten sowie den Fraktionen 
sogenannte „Wahlprüfsteine“ mit der 
Bitte um eine kurze Stellungnahme 
zum Thema HCV-Entschädigung zu-
kommen lassen. Auch wenn letztlich 
im Zuge der Änderung des HIV-Hilfe-
gesetzes leider nichts mehr in puncto 
HCV-Entschädigung zu erreichen war, 
konnten wir doch bei unseren Gesprä-
chen mit den Politikern zumindest 
eine verstärkte Sensibilisierung für 
unser Anliegen feststellen. 

Uns wurde mitgeteilt, dass der Peti-
tionsausschuss keine weiteren Aktivi-
täten plane, eine offizielle Bestätigung 
über den Abschluss der Petition steht 
allerdings noch immer aus.

Von Seiten der Politik wurde uns immer 
wieder zu verstehen gegeben, dass wir 
nur dann eine Chance hätten weiter 
voranzukommen, wenn wir konkrete 
Zahlen über die Anzahl der Betroffe-
nen liefern könnten. Daher haben wir 
alle Hämophilie-Behandler in Deutsch-
land dazu aufgerufen, uns auf einem 
kurzen Fragebogen Angaben über die 
Anzahl ihrer HCV-infizierten Patien-
ten sowie deren Gesundheitszustand 
mitzuteilen. Trotz mehrfacher Wie-
derholung unserer Aufforderung mit 
dringlichem Hinweis auf die Wichtig-
keit unseres Anliegens haben wir von 
nur sehr wenigen Ärzten eine Rück-
meldung bekommen. Besonders ent-
täuschend für uns war die Tatsache, 

dass wir selbst von einigen Mitgliedern 
unseres Ärztlichen Beirats die lapidare 
Antwort erhielten, dass sie für so et-
was leider keine Zeit hätten.

Auf die von uns mit den Hämophi-
lie-Blättern 2/2017 verschickte Um-
frage unter unseren Mitgliedern zum 
Thema HCV-Infektion haben wir 197 
auswertbare Rückläufer erhalten. Un-
seres Wissens wurde in Deutschland 
bislang keine vergleichbare Befragung 
durchgeführt, so dass wir nun erst-
mals greifbare Zahlen zum Gesund-
heitszustand der HCV-infizierten Hä-
mophilen vorlegen können. 

Die Befragung ergab, dass ein Groß-
teil der Befragten eine HCV-Therapie 
durchlaufen hat. 88% der Teilnehmer 
antworteten, dass bei ihnen das Virus 
derzeit nicht nachweisbar sei (HCV-
PCR negativ). Diese erfreulichen Zah-
len sprechen für die hohen Erfolgs-
raten der neuen HCV-Therapien, die 
mittlerweile vielen Betroffenen dazu 
verholfen haben, virenfrei zu werden. 
Die Hälfte(!) der Befragten gab jedoch 
an, bleibende Leberschäden zu haben. 
34% antworteten, dass bei ihnen eine 
Fibrose vorliegt. 17% leiden an einer 
Zirrhose. Diese Zahlen sind erschüt-
ternd. 

Wir werden die Ergebnisse der Befra-
gung bei unseren weiteren Bemühun-
gen um eine gerechte Entschädigung 
mit ins Feld führen.
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Die DHG ist Mitglied des European 
Haemophilia Consortium (EHC) so-

wie der World Federation of Hemophi-
lia (WFH).

Das EHC mit Sitz in Brüssel ist ein Zu-
sammenschluss von derzeit 27 Hämo-
philiegesellschaften aus Europa und 
vertritt auf europäischer Ebene die In-
teressen der Blutungskranken, insbe-
sondere im Bereich der Europapolitik. 
Dazu organisiert das EHC mehrmals 
jährlich Rundtischgespräche zu aktu-
ellen Themen, an denen Vertreter der 
Patientenorganisationen, Ärzte, Wis-
senschaftler, Vertreter von Pharma-
firmen sowie auch Abgeordnete des 

Europäischen Parlaments teilnehmen. 
Bei diesen Rundtischgesprächen ist 
meist auch ein Vertreter der DHG vor 
Ort.

Für die DHG ist der Austausch mit 
den internationalen Patientenorgani-
sationen von großer Bedeutung. Von 
der Arbeit des EHC profitiert die DHG 
durch dessen engen Kontakte zum eu-
ropäischen Parlament sowie durch die 
zahlreichen Angebote zur Unterstüt-
zung unserer Verbandsarbeit. Auch 
bei speziellen Fragestellungen wie 
etwa der Umsetzung der Datenschutz-
grundverordnung (DGSVO) oder unse-
rer Vorgehensweise zum GSAV (Gesetz 

INTERNATIONALE BEZIEHUNGEN

Leadership Conference des EHC 2017 in Brüssel

für mehr Sicherheit in der Arzneimit-
telversorgung) hat uns das EHC mit 
seiner Expertise fachlich und inhaltlich 
wertvoll unterstützt. 

Der medizinische Beirat des EHC hat 
international anerkannte Behand-
lungsempfehlungen für die Therapie-
standards von verschiedenen Gerin-
nungsstörungen veröffentlicht, die 
ständig weiterentwickelt werden. Die-
se können für nationale Diskussionen 
als Referenz genutzt werden. 

Jährlich findet der EHC-Kongress, aus-
gerichtet von einer der nationalen 
Hämophiliegesellschaften, in einem 
anderen Land statt. Hieran nehmen 
jedes Mal Vertreter der DHG teil. Auch 

bei den weiteren Veranstaltungen des 
EHC (z.B. New Technology Workshop, 
Roundtables, Leadership Conference, 
Youth Leadership Conference, Youth 
Leadership Alumni Event) war die DHG 
durch Vorstand und Jugendvertretung 
präsent. Seit 2017 richtet das EHC ein-
mal im Jahr eine Veranstaltung für Pa-
tienten mit Hemmkörpern und deren 
Familien in Irland aus. Erstmals fand 
im Mai 2019 eine EHC-Konferenz spezi-
ell für Frauen mit Blutungskrankheiten 
statt. Auch bei diesen Veranstaltungen 
waren DHG-Vertreter dabei. Über ihre 
Teilnahme an den EHC-Veranstaltun-
gen haben die Teilnehmer jeweils in 
den Hämophilie-Blättern berichtet. 

Die WFH ist die weltweite Interessen-
vertretung der Blutungskranken, be-
stehend aus derzeit 140 nationalen 
Hämophiliegesellschaften. Sie hat ih-
ren Sitz in Montreal (Kanada). Ziel der 
WFH ist es, die Lebenssituation der 
Hämophilen weltweit zu verbessern. 
Die WFH setzt sich mit dem Slogan 
„Treatment for all“ (Behandlung für 
alle) für eine Verbesserung der Versor-
gungssituation in ärmeren Ländern 
bzw. auch für eine gegenseitige Unter-
stützung zwischen den Ländern ein. 
Sie bietet mit ihren Veranstaltungen 
aber auch eine Plattform, um den ak-
tuellen Stand der Wissenschaft für alle 
transparent zu machen. Alle zwei Jahre 
veranstaltet die WFH einen Welthämo-
philiekongress. Am letzten Kongress 
2018 in Schottland haben mehrere 
Funktionsträger der DHG teilgenom-
men, um sich beim Besuch von wis-
senschaftlichen Vorträgen zu den ver-

EHC-Kongress 2017 in Vilnius
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schiedensten Aspekten der Forschung 
und der Therapie im Bereich der Blut-
gerinnungsstörungen zu informieren, 
sich mit Wissenschaftlern, Pharmaver-
tretern und Betroffenen aus aller Welt 
auszutauschen und neue Kontakte 
zu knüpfen. Ein ausführlicher Bericht 
hierzu ist ebenfalls in den Hämophi-
lie-Blättern erschienen. 

Darüber hinaus führt die WFH für ihre 
Mitgliedsorganisationen immer wie-
der verschiedene Workshops und Kur-
se durch (z.B. „Women and Bleeding 
Disorders Conference“ 2018 in Prag, 
siehe Bericht zu Von-Willebrand). 

Das bereits 2010 gestartete Twin-
ningprojekt zwischen der DHG und 
der Ukrainischen Hämophiliegesell-

schaft wurde in der letzten Amtspe-
riode beendet. Die Partnerschaft auf 
medizinscher Ebene zwischen dem 
Hämophiliezentrum Lviv und dem Hä-
mophiliezentrum Rhein-Main (HZRM) 
unter der Federführung von Dr. Car-
men Escuriola-Ettingshausen, Mitglied 
im Ärztlichen Beirat der DHG, wurde 
weitergeführt.

Bereits am Rande des WFH-Kongres-
ses in Orlando (2016) hatte die Hämo-
philiegesellschaft aus Ghana die Bitte 
um ein Twinning zum Aufbau regiona-
ler Betreuungsstrukturen und einer 
professionellen Verbandsarbeit an die 
DHG und die WFH gerichtet. Hierzu ist 
die DHG inzwischen in der konkreten 
Planung. Ein Vorort-Besuch eines Vor-
standsmitglieds und eines Vertrau-

Roundtable des EHC im Februar 2019 in Brüssel

ensmitglieds unter Beteiligung der 
WFH hat im Juni 2019 stattgefunden. 
Die finale Entscheidung über den Start 
eines Twinning-Programms erfolgt im 
Oktober 2019.

In der ablaufenden Amtsperiode des 
Vorstandes hat sich die DHG um ein 
Austauschprogramm mit dem Verei-
nigten Königreich (UK) bemüht. Es ist 
beabsichtigt, Jugendliche und Kinder 
an den Sommerfreizeiten des jeweils 
anderen Landes zu beteiligten. Dazu 
wurde der Kontakt zu einer deutsch-
stämmigen Kontaktperson in UK sowie 
der britischen Hämophiliegeselllschaft 
genutzt. Diverse Aspekte (u.a. organi-
satorische Veränderungen im Verband 
der UK, stark unterschiedliche Ferien-
zeiten und nicht zuletzt der drohende 
Brexit) haben eine Umsetzung bislang 
verzögert. Die DHG ist hierzu weiter-
hin mit ihren Ansprechpartnern in UK 
im Gespräch und hofft, dass 2020 erst-
mals ein Austausch stattfinden kann.
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Ging es früher darum, auftretende 
Blutungen „nur“ zu behandeln, so 

heißt heute das Ziel, Blutungen ganz 
zu verhindern. Dank moderner Be-
handlungsmöglichkeiten gibt es jetzt 
zunehmend auch ältere Hämophile. 
Zusätzlich zu Hämophilie, Arthrose, 
HCV und HIV treten bei dieser Alters-
gruppe nun auch „normale“ Alterser-
krankungen (u.a. Herz, Kreislauf, Gefä-
ße) auf. Neue Probleme rücken in den 
Fokus, und diese gilt es zu meistern.

Deshalb hat sich die DHG zum Ziel ge-
setzt, mit regelmäßigen „Hämophilie 
und Alter“ und/oder „Hämophilie und 
Bewegung“-Veranstaltungen auf ältere 
Hämophile zugeschnittene Angebote 
zu schaffen. Im Frühjahr 2017 und im 

Frühjahr 2019 fanden „50+“-Wochen-
enden in Bad Bevensen statt, im Früh-
jahr 2018 eine „Hämophilie und Alter 
Physio-Woche“ im Allgäu. 

Neben medizinischen Fragen wurden 
bei diesen Veranstaltungen auch so-
zialrechtliche Themen behandelt oder 
beispielsweise eine Ernährungsbera-
tung angeboten. Nur wer umfassend 
informiert ist, kann sich im Gesund-
heitswesen orientieren, bewusst Leis-
tungen in Anspruch nehmen und sich 
autonom an Behandlungsentschei-
dungen beteiligen. Da es für manch 
einem im Alter zum Problem werden 
kann, sich weiter selbst zu spritzen, 
standen teils auch Spritzkurse für An-
gehörige mit auf dem Programm. 

HÄMOPHILIE UND ALTER

Physiowoche „Hämophiie und Alter“ im April 2018 im Allgäu

Besonders liegen uns bei den Ange-
boten für ältere Hämophile die För-
derung von Sport und Bewegung am 
Herzen, abgestimmt auf die jeweiligen 
Bedürfnisse und Möglichkeiten der 
Teilnehmer. Denn wer sich regelmäßig 
bewegt, hält sich fit und bleibt mobil. 
Und bewegen kann sich jeder – auch 
wer im Rollstuhl sitzt. Um Stürzen 
vorzubeugen, führen wir bei den Ver-
anstaltungen ein gezieltes Training 
zur Sturzprophylaxe durch. Ziel ist es, 
dass die Teilnehmer die gezeigten und 
geprobten Übungen zu Hause in ihren 
Alltag integrieren. 

Nicht zuletzt bieten unsere „50+“-Tref-
fen die Möglichkeit, sich mit anderen 
Betroffenen derselben Altersgruppe 

auszutauschen. Denn egal ob jung 
oder alt: Es hilft immer zu wissen, mit 
seinen Problemen nicht allein zu sein 
und die eigenen Erfahrungen mit an-
deren teilen zu können.

Physiowoche „Hämophiie und Alter“ im April 2018 im Allgäu
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Das Deutsche Hämophilieregister 
(DHR) erhielt zum 01.08.2019 eine 

gesetzliche Verankerung im Transfusi-
onsgesetz. Das dafür zugrunde liegen-
de Gesetz wurde im Kalenderjahr 2017 
verkündet. Am  Gesetzgebungspro-
zess war auch die DHG beteiligt. Bisher 
beruhte das Register auf einem Ko-
operationsvertrag zwischen der DHG, 
der IGH (Interessengemeinschaft Hä-
mophiler), der Fachgesellschaft GTH 
(Gesellschaft für Thrombose- und Hä-
mostaseforschung) und dem Paul-Ehr-
lich-Institut.

WAS MACHT DAS DHR? 

Aufgabe des DHR ist die systemati-
sche und differenzierte Sammlung 
von Daten über die Behandlung von 
Hämophiliepatienten. Unterschiedli-
che Behandlungsschemata einschließ-
lich der verwendeten Medikamente, 
Schweregrad und Art der Erkrankung 
sowie die Blutungsereignisse sollen im 
DHR erfasst und einander zugeordnet 
werden.

Hierzu fanden auch mehrere Sitzun-
gen des DHR-Lenkungsausschusses 
statt, zu denen immer jeweils zwei 
DHG-Mitglieder geladen sind und auch 
vor Ort waren.

WAS BRINGT TELEMEDIZIN FÜR UNS?

Ein immer wichtigeres Instrument für 
die oben angesprochene Datensamm-
lung und -erfassung sind die Teleme-
dizin-Anwendungen „HaemoAssist“ 
und „smart-medication“. Die DHG un-
terstützt deren Verbreitung und Nut-
zung, da sie die Dokumentationsarbeit 
des behandelnden Hämophilie-Arztes 
deutlich erleichtert.

Im Kalenderjahr 2018 haben wir zur 
Nutzung dieser Apps auch mit der Uni 
Marburg eine Studie durchgeführt.

Wir begleiten die Weiterentwicklungen  
aktiv und werden diesbezüglich auch 
immer in den Entwicklungsprozess 
eingebunden.

DHR UND TELEMEDIZIN

Wie schon in der Vergangenheit 
waren auch in diesem Berichts-

zeitraum im Bereich des Sozialrechts 
die Einstufungen der verschiedenen 
Blutgerinnungsstörungen im Rahmen 
des Schwerbehindertenrechts und die 
Konsequenzen daraus das Hauptthe-
ma.

Die Hämophilie wird derzeit mit einem 
Grad der Behinderung bewertet, der 
sich an der Restwertaktivität des Fak-
tor VIII bzw. IX orientiert. Im Bereich 
der anderen Gerinnungsstörungen 
werden die Grade der Behinderung 
auf Grundlage der Blutungsneigung 
bewertet.

Eine Schwerbehinderung liegt ab einem 
GdB von 50 vor. Das Schwerbehinder-
tenrecht sieht verschiedene Nachteils-
ausgleiche vor, die sich von Steuerer-
leichterungen über arbeitsrechtlichen 
Schutz bis hin zu Zusatzurlaub von Be-
hinderten im Berufsleben erstrecken.

Am 23. Dezember 2016 erließ der Ge-
setzgeber das Bundesteilhabegesetz 
(BTHG), das in vier verschiedenen Stu-
fen in Kraft treten soll. Dieses Gesetz 
setzt im Wesentlichen die UN-Behin-
dertenrechtskonvention um und soll 
die Teilhabe und Selbstbestimmung 
der Menschen mit Behinderungen 
stärken. 

Im Jahr 2017 haben wir davon Kennt-
nis erhalten, dass auch die Kriterien 
für die Einstufung der Grade der Be-
hinderung bei den Gerinnungsstö-
rungen und anderen Einschränkun-
gen (z.B. vermindertes  Sehvermögen 
und orthopädische Einschränkungen) 
überarbeitet werden sollen. Das führt 
dazu, dass diese Kriterien nun anhand 
der Teilhabe bewertet werden. 

Im Prozess der Bewertung, wie die 
Blutgerinnungsstörungen in ihren ein-
zelnen Ausprägungen die Teilhabe des 
Einzelnen beeinflussen, war in einer 
Arbeitsgruppe auch ein Mitglied unse-
res Ärztlichen Beirats involviert.

Im Wesentlichen sind – unter Berück-
sichtigung von neuesten Entwicklun-
gen in Therapie und Forschung – nicht 
mehr die Restwertaktivität des Fak-
tors maßgebend, sondern die Art der 
Therapieform (Bedarfs- oder Prophy-
laxe-Behandlung) und die Anzahl der 
Blutungen. 

SOZIALRECHT
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Erfreulich in dem Entwurf ist für unse-
re jungen Mitglieder, dass das Merkzei-
chen „H“ bei Kindern nun bis zum Alter 
von 16 Jahren (statt bisher bis zum 6. 
Lebensjahr) vergeben werden soll.

Die DHG wurde zu den Änderungen 
angehört, nachdem wir Kontakt zum 
Bundesministerium für Arbeit und So-
ziales, das den Entwurf verantwortet, 
aufgenommen hatten. Unsere Ein-
wendungen und Anpassungswünsche 
haben wir im September 2018 in einer 
Stellungnahme geschildert und auch 
in der Anhörung im Ministerium am 
10. Oktober 2018 noch einmal kom-
muniziert.

Der Entwurf ist bisher noch nicht um-
gesetzt worden, weil verschiedene 
Interessenverbände ebenfalls ihre 
Eingaben gemacht und auch die Län-
der Einwendungen gegen den Entwurf 
haben (Stand: 15.02.2019). Aus dem 
Ministerium wurde verlautbart, dass 
der Entwurf überarbeitet werden soll, 
aber eine finale Version vor Ende 2019 
nicht vorgelegt werden könne.

Ursprünglich sollte die Verordnung 
zum Jahresbeginn 2019 in Kraft treten, 
allerdings wurde von Seiten des Mi-
nisteriums kein aktualisierter Zeitplan 
veröffentlicht.

Um die Arbeit der DHG zu sichern 
und unsere Projekte finanzieren 

zu können, haben wir uns auch in die-
ser Amtsperiode kontinuierlich um die 
Einwerbung von Spendengeldern und 
Fördermitteln bemüht. Bei der Pla-
nung unserer Aktivitäten wurde stets 
darauf geachtet, den Grundsatz der 
Sparsamkeit und Wirtschaftlichkeit 
einzuhalten, mit den Vereinsgeldern 
verantwortungsvoll umzugehen und 

FINANZEN

2016 2017 2018

Einnahmen 449.180,02 € 399.286,16 € 459.750,84 €

Ausgaben - 422.683,75 € - 371.971,81€ - 401.102,90 €

Summe 26.496,27 € 27.314,35 € 58.647,94 €

unsere satzungsgemäßen Aufgaben 
und Ziele zum Wohl unserer Mitglie-
der auf angemessene Weise umzuset-
zen. Bei den jährlich stattfindenden 
Kassenprüfungen wurden eine tadel-
lose Buchführung sowie eine geord-
nete Vermögenslage bescheinigt – die 
Grundvoraussetzung für eine nachhal-
tige Arbeit unseres Vereins.
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