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Die Deutsche Hamophiliegesellschaft zur Bekampfung von
Blutungskrankheiten e.V. (DHG) ist eine bundesweit tatige
Interessengemeinschaft der an einer angeborenen oder
erworbenen Blutungskrankheit Leidenden, ihrer Angehdrigen
sowie ihrer medizinischen und sozialen Betreuer. Die DHG

betreut derzeit 2336 Mitglieder .
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Unser Hauptanliegen ist es, die Lage aller in Deutschland lebenden
Blutungskranken —vom S&ugling bis zum Rentner — und inrer Angehdrigen

zu verbessern. Dieses Ziel verfolgen wir durch die Foérderung

» der arztlichen und psychosozialen Betreuung, Versorgung und
Beratung

» der medizinischen Forschung
» des Erfahrungsaustausches
» sozialer Mal3hahmen

> der Offentlichkeitsarbeuit.
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Um die hohe Qualitat der Hamophilebehandlung  in Deutschland auch fir die
Zukunft sicherzustellen, steht die DHG regelmalflig im Austausch mit

» Behandlern
» Krankenkassen
» Pharmafirmen .

AulRerdem ist die DHG in politischen Gremien wie dem ,Arbeitskreis Blut “ (AK
Blut) und dem Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) vertreten.

Funktionstrager der DHG nehmen an nationalen und internationalen
Kongressen im Bereich Hamatologie sowie an Veranstaltungen des European
Haemophilia Consortiums (EHC) und der World Federation of Hemophilia
(WFH) teil.

Die DHG ist Mitglied im Muskuloskelettalen Arbeitskreis  Hamophilie (MSA).

Die DHG unterstltzt den Aufbau des Deutschen Hamophilieregisters (DHR).
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Derzeit gibt es innerhalb der DHG 18 Regionalgruppen mit

eigenen Vertrauensmitgliedern und Jugendvertretern.
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Um die Regionalarbeit effektiver gestalten zu konnen, j
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wurden in der Vergangenheit einige Regionen

zusammengelegt.
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Im November 2010 kam es zum Zusammenschluss der ﬁ} i
Regionen ,NRW Nord*“ (Munsterland) und ,NRW Ost* )
(Ostwestfalen/Lippe) .
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Aktuelle Informationen erhalten die Mitglieder Uber

» die DHG-Homepage (www.dhg.de)

i}"muwerbindetalle‘ y . . . .
E%ﬂgfh"'e' » die mehrmals jahrlich erscheinenden

v iy . Hémophilie und Reisen
Hamophilie-Blatter ———

r reiselustige Patienten

» den elektronischen Newsletter (bitte teilen Sie der
Geschéftsstelle Ihre E-Mail-Adresse mit)

»Facebook
(www.facebook.com/DeutscheHaemophiliegesellschaft)

Aul3erdem kdnnen Uber die Geschaftsstelle zahlreiche
Informationsbroschtren und Sonderdrucke Zu einzelnen
Themengebieten bezogen werden (Auflistung auf der
Homepage unter ,Artikel und Sonderdrucke®).
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Bemuhungen um eine HCV-Entschadigungsregelung

» Petitionsverfahren

» Anfrage der Fraktion Die Linke

» Expertengesprach im Gesundheitsausschuss im Januar 2013

» Unterschriftenaktion (auf der Homepage unter ,HCV-Entschadigung jetzt!*)

» Gewinnung prominenter Persdnlichkeiten als Unterstitzer (z.B. Herta
Daubler-Gmelin, Karl Lauterbach)

» Priufung weiterer Klagemaoglichkeiten (Suche nach Personen, die erst
nach 2000 von ihrer HCV-Infektion erfahren haben)

> Presseaktionen

» ,Hamophiliefrhsttck* in Berlin
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Weiterhin ist es ein grol3es Anliegen der DHG, eine
langfristige Sicherung der Finanzen der Stiftung
~-Humanitare Hilfe flr durch Blutprodukte HIV-

infizierte Personen “ auch uber das Jahr 2017 hinaus

ZU erreichen.
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Vor zwel Jahren hat die DHG eine Twinning-Partnerschaft mit der
Ukrainischen Hamophiliegesellschaft — aufgenommen. Ziel des
Twinnings ist es, die noch junge Ukrainische Hamophiliegesellschaft
beim Aufbau zu unterstlitzen und langfristig die Situation der

Hamophilen in der Ukraine zu verbessern. Dies soll erreicht werden
durch

» Erfahrungsaustausch , z.B. bei gegenseitigen Besuchen
» Durchfuhrung gemeinsamer Projekte, z.B. Kinderferienlager
» Hilfe bei der politischen Lobby-Arbeit

» Aufbau einer medizinischen Kooperation
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Auch in diesem Jahr fuhrte die
DHG wieder mehrere Kinder-

und Jugendfreizeiten durch:

» Kinder- und Jugendfreizeit am Edersee
» Kinderfreizeit am Ammersee

» USA-Reise fir Jugendliche

» Teilnahme am Sommerlager der Ungarischen Hamophiliegesellschaft

am Plattensee
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Auch fur Patienten mit von-Willebrand-Syndrom finden regelmaliige

Veranstaltungen statt.

Das nachste Willebrand-Wochenende ist

fur kommendes Frihjahr geplant.

Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdampfung von Blutungserkrankungen e.V.



Verstarkt widmet sich die DHG einer ,neuen Zielgruppe*:

den alteren Hamophilen

Veranstaltet wurden u.a.

» Wochenenden fur altere Hamophile  in Nord-/
und Stddeutschland

» ,Treffen der Generationen *“in Brandenburg

» Ferienfreizeit ,50+" auf einer Finca in Mallorca

Ende 2010 haben wir die Broschire ,Wenn Hamophile alter

werden...“ herausgegeben, die viele Informationen sowie praktische

Hinweise rund ums ,Alterwerden mit Hamophilie“ enthalt.

Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdampfung von Blutungserkrankungen e.V.



Eine ebenfalls bisher etwas ,vernachlassigte* Gruppe sind die

Partnerinnen von Hamophilen

Speziell fur Partnerinnen und Witwen von Hamophilen
veranstaltet die DHG Wochenendseminare mit der Mdglichkeit

zum gegenseitigen Erfahrungsaustausch.
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Ein weiteres neues Projekt der DHG ist der Aufbau eines Netzwerkes

JEltern-fur-Eltern”

Ziel ist es, Eltern hamophiler Kinder  bei verschiedenartigen
Problemen (z.B. Erstdiagnose, Kindergarten/Schule,
Pubertatsprobleme) eine Beratung durch selbst betroffene Eltern

anbieten zu kénnen.

Weitere Infos sind auf der Homepage

unter Eltern fur Eltern“ zu finden.
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Nahere Informationen zu den
einzelnen Veranstaltungen erhalten

Sie In der Geschéaftsstelle der DHG.

Deutsche Hamophiliegesellschaft
zur Bekdampfung von Blutungserkrankungen e.V.



