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¥V or woorpr t

Liebe Mitglieder und Angehdrige,
viele von uns haben es selbst erfahren:
Die Nachricht Uber die Notwendigkeit
einer  Transplantation  schockiert
zunachst, lasst sprachlos werden,
macht Angst. Mit der Zeit ergeben
sich viele Fragen. Wichtige Aspekte
werden im Klinikkum mit den Arzten
besprochen. Zusatzlich tut es aber
gut mit gleichermaBen Betroffenen
zu sprechen, Uber die Erfahrungen zu
hoéren und zusatzliche Informationen
zu erhalten. Diese Angebote mdissen
in einem bundesweit tatigen Verband
gut organisiert und strukturiert sein,
um wirklich hilfreich zu sein. Und
dieses Netz funktioniert.

Unsere  Ansprechpartner  arbeiten
engagiert und ehrenamtlich.  Sie
nehmen an  Fortbildungen teil,
erhalten Infos von den Koordinatoren
und dem Vorstand, halten teilweise
Kontakt untereinander, organisieren

Gruppentreffen und vermitteln auch
innerhalb  des Verbandes hilfreiche
Kontakte. Vor allen Dingen aber haben
sie ein offenes Ohr fUr Betroffene, die
Fragen haben, Rat suchen oder einfach
nur mal mit jemanden ber ihre Situation
auf  Augenhohe reden mochten.
Oftmals sind es keine Mitglieder des
Verbandes, die telefonisch Rat suchen,
am Krankenbett besucht werden oder
Informationen zugeschickt bekommen.
Der Verband will vor allen Dingen dort
helfen, wo es gerade notwendig ist. Also
oftmals bei Menschen, die gerade erst
mit dem Thema Lebertransplantation
konfrontiert wurden und vielleicht auch
keine Mitglieder sind. Die Erfahrung
zeigt, dass die engagierte Arbeit oftmals
beeindruckt und die Ratsuchenden dann
auch bald von sich aus -ohne besondere
Werbung- Mitglied bei uns werden.
Diese ,Neuen” profitieren dann von
unseren Angeboten und helfen, wie

Jutta Riemer (sitzend) und Birgit
Schwenke bei der Planungsta-
gung 2011.

Sie alle, daflr Sorge zu tragen, dass
wir unsere vielen Aktivitaten auf den
verschiedenen Ebenen auch weiterhin

aufrecht erhalten und erweitern kénnen.
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Vielen Dank an Sie, liebe Mitglieder,
dass Sie dabei sind und den Verband
durch ihre Mitgliedschaft starken!

Wir  darfen  viele  Erfolge  der
Transplantationsmedizin erleben. Die
vielengeschenktenlLebensjahreunserer
Mitglieder einerseits und der weiterhin
gravierende Organmangel fihren uns
vor Augen, dass der Einsatz fir die
Forderung der Organspende zurecht
einer der Schwerpunkte unserer
Arbeit darstellt. So organisierten
bzw. beteiligten sich unsere Aktiven
2011 an (Gber 160 Aktionen fur
die Forderung der Organspende in
Deutschland. Insgesamt waren es ca.
350 Veranstaltungen (fur Patienten/
Mitglieder und Organspende). Das
bedeutet durchschnittlich fast taglich
eine Aktion im Jahr 2011 durch LD
e.V. hinzu kommen die konzeptionelle
Arbeit, das politische Engagement,
Mitarbeit in verschiedenen Gremien
und Arbeitsgruppen, Erstellung von
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Medien und Fachinformationen und
vieles andere mehr. Lesen Sie die

naheren Informationen in diesem
Bericht.
Bei allen  positiven  Berichten,

Erlebnissen und der Freude an der
Selbsthilfearbeit, treffen uns aber auch
immer wieder schlimme Nachrichten
Uber schwere Erkrankungen oder
Todesfélle. So haben uns auch im

Jahr 2011 wieder liebe Mitglieder
far immer verlassen. Wir mussten
uns auch von den engagierten

Ansprechpartnern Siegfried Aumann
und Herbert Schreurs verabschieden.
Sie alle werden uns fehlen. Unsere
Gedanken sind bei den Verstorbenen
und ihren Angehorigen.

Allen ehrenamtlich Aktiven, die z.B.
als Ansprechpartner zur Verfligung
stehen, in den Arbeitskreisen,
im  Redaktionsteam  Lebenslinien/
Lebenslinien aktuell, im Vorstand

oder/und  bei den Koordinatoren
mitarbeiten, sei an dieser Stelle ein
besonderer Dank  ausgesprochen.
Ein solches Engagement ist nicht zu
fordern, sondern kann nur freiwillig
gezeigt werden. Auch bei den
Autoren, die kostenfrei flr unsere
Zeitschrift Artikel verfassen sowie allen
Fachbeirdten und Forderern bedanke
ich mich im Namen des Verbandes
sehr herzlich.

Mit den besten Wiinschen lhre



Mitgliederentwickliung

Zum Jahresabschluss 2011 waren
1.283 Mitglieder registriert, zum Jah-
resabschluss 2010 waren es 1.264.
Dies bedeutet einen Zuwachs von net-
to 19 Mitgliedern. Dieser ergab sich
aus 98 Eintritten und 79 Austritten.
Der groBte Teil der Austritte sind Ver-
luste durch Tod von Mitgliedern und
damit verbunden Austritte der Ange-
hoérigen der Verstorbenen. Wir trauern
um unsere verstorbenen Mitglieder
und sind in Gedanken bei den Ange-
horigen.

Allerdings mussten auch 13 Mitglieder
ausgeschlossen werden, weil sie Gber
langere Zeit ihre Beitrage trotz mindes-
tens 3-facher Mahnung und meist auch
eines Gespraches mit dem zustandigen
Koordinator nicht bezahlt haben.

Seit der Grindung des Verbandes 1993
ist die Mitgliederzahl kontinuierlich an-
gestiegen. Es gab in keinem Jahr ein
Ruckgang. Der standige Zuwachs ist u.
E. auf die gute Arbeit vor Ort ebenso
wie regional und bundesweit zurlick-
zufthren. Unsere Arbeit ist insbeson-

dere eine solche fir und mit Patienten.
Dafir bedanken wir uns insbesondere
bei den aktiven Ansprechpartnern vor
Ort. Mitglieder werden aber auch ge-
wonnen, wenn wir Patientenveranstal-
tungen wie Patienten-Arzt-Seminare,
Wartepatiententreffen,  Patiententag
u.a. durchfuhren.
Viele Mitglieder sind bereits sehr lange
im Verband. So kénnen in diesem Jahr
61 Mitglieder wegen 10-jahriger und
29 wegen 15-jahriger Mitgliedschaft
geehrt werden.
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Vorstandsarbeit

In der Mitgliederversammlung am 12.
Marz 2011 in Essen wurde der Vor-
stand neu gewahlt.

Funktionen und Aufgaben:

Jutta Riemer ¢ 1. Vorsitzende

Vertretung des Verbandes nach innen
und auBen, Einberufung und Leitung
der Vorstandssitzungen, Kontakte zu
Ministerien, Bundesarztekammer, Indus-
trie, zentrales Ansprechpartnerseminar,

Der Vorstand 2011 in Essen.

Mitglied  Arbeitskreis  Transplantation
und Organspende (ATOSP), Koordina-
tion noérdliches Baden-Wiirttemberg
(und Nordbayern), Zusammenarbeit mit
BZgA, DSO, Redaktion ,Lebenslinien”,
Kontakte zu Transplantationszentren
und Reha-Kliniken, Beantwortung der
Internet-Anfragen, Planungstagung.

Dieter Bernhardt ¢ stv. Vorsitzender

Veranstaltungsplanung, ~ Organisati-
onsaufgaben, (Offentlichkeits-
arbeit in Printmedien, Funk und
Fernsehen), Kontakte zu Trans-
plantationszentren und Reha-
Kliniken, Kontakte zu Ministeri-
en und Organisationen.

Gerhard Heigoldt ¢ Kassen-
wart und Verwaltungsleiter
Kassenfihrung, — Buchfihrung,
Férderantrage, Abrechnungen
der Ansprechpartner, Mitglieds-

beitrdge,

Post- und E-Mail- Eingang, Mitglieder-
datei, Statistik, Materialverwaltung,
Versand Mitgliederinformationen und
Infomaterial, Verwaltungsleitung.

Michael Bessell ¢ Schriftfiihrer
Protokollfiihrung fir den Vorstand,
Terminverfolgung, Beschlussliste, Pfle-
ge der Patienteninformationen (The-
menfaltblatter).

Jutta Kulbach ¢ Beisitzerin
Junge Transplantierte, Ansprechpart-
nerseminare.

Joachim Linder ¢ Beisitzer
Rechtsfragen, Koordination &stliche
Bundesldnder, Ausschussarbeit BAG
Selbsthilfe, Vertretung in verschiede-
nen Gremien, DSO-Kontakt Nord-Ost,
Infos INTERN.



Peter Mohr ¢ Beisitzer

Organisation der Vorstandssitzungen,
Aktualisierung Adressen LTx-Zentren,
Koordination Nord-West, Arbeitskreis
Soziales, Kirchentag, Lebendspende,
Redaktionsmitglied LL, Sozialrechtli-
che Fragen / Reha.

Vera Reeker ¢ Beisitzerin
Pressearbeit RF/FE, Zeitungen, Fach-
zeitschriften, Kliniken, Pharmaindust-
rie, BZgA usw., Kontakt DSO-NRW.

Susan Stracke e Beisitzerin
Férderantrdge  Krankenkassen und
Firmen, Verwendungsnachweise und
Spendenbescheinigungen,  Ubersich-
ten fr Vorstandssitzungen.

Egbert Trowe ¢ Beisitzer

Deutsche Leberstiftung, Kontakte zu
Hep-Net, VA, (KABV) KBV, BAG Le-
ber, anderen Patientenorganisationen,
BAGH und Paritdtischem Wohlfahrts-
verband, Organspende Nord, West

und Nord-Ost, DSO-Kontakte Nord wu.
Nord-West, Netzwerk Organspende
Niedersachsen, ATOSP

Vom Vorstand wurden folgende Mit-
glieder als beratende Vorstandsmit-
glieder (ohne Stimmrecht) berufen:

Ulrich Kraus

¢ Beratendes Vorstandsmitglied
Pflege der Internet-Homepage des
Verbandes, Pressearbeit Internet, Re-
daktion ,Lebenslinien aktuell” , In-
ternet-Patientenberatung, Rechtliche
Fragen, Redaktionsmitglied ,Lebensli-
nien”, Jahresbericht.

Dennis Phillips

¢ Beratendes Vorstandsmitglied
Redaktion Lebenslinien, Vertretung
des Verbandes bei Eurotransplant,
Kontakt IOH, Mitglied im ATOSP

Josef Theiss
¢ Beratendes Vorstandsmitglied

Arbeitskreis Transplantation und Or-
ganspende (ATOSP), Koordination Std
(Sud-BW, Sid-Bayern), Arbeitshilfen
flr Ansprechpartner, Aktionsbindnis
OSP-BW, Kontakte zu DSO-BW, AG
OSP LK Ludwigsburg.

Der Vorstand hat Mitglieder mit Son-
deraufgaben beauftragt:

Heidrun vom Baur
Teilnahme am Arbeitskreis Tx-Pflege
(AKTX).
Jutta Bertulat
Ansprechpartnerin flir Angehdrige.
Herrmann Fraas
Ansprechpartner fir Organspende Sud.
Rudi Hildmann
Webmaster, Pflege unserer Homepage.
Mariele Hohn
Teilnahme an der Initiative Organspen-
de RLR Kontakt zu DSO-Mitte, Mitglied
im ATOSR, Koordination Hessen, Rhein-
land-Pfalz und Saarland.
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Birgit Ketzner

Organisation der Gesundheitswoche.
Renate Pauli

Redaktionsmitglied Lebenslinien, Or-
ganspende Bayern, Ansprechpartnerin
fur Angehdérige, Mitglied im ATOSP
Birgit Schwenke

Koordination NRW.

Andrea Sebastian

Organisation Ansprechpartnersemina-
re, ,Junge Transplantierte”.

Roland Stahl

Koordination Bayern-Nord.

Helmut Thaler

Koordination Bayern-Sud.

Dr. Ulrich Thumm

Redaktion , Lebenslinien” (Fachgebiet).

Der Vorstand trat 2011 zu funf Sit-
zungen zusammen. Hinzu kam die
Planungstagung 25./26.Marz (s.u.) in
Montabaur. Alle Aktivitaten und Initia-
tiven werden im Vorstand beraten und
beschlossen. Neben der inhaltlichen
Arbeit geht es auch immer wieder um
8

die Finanzierung und Organisation un-
serer Arbeit.

Wesentliche Vorstandsarbeit 2011:

@® in jeder Vorstandssitzung Bera-
tung Uber jeweils aktuellen Kas-
senstand und daraus folgenden
Aufgaben

@ Diskussion Uber und Freischaltung
unserer neuen Homepage

@ \orbereitung und Durchflhrung
der Jahrestagung im Marz 2011 in
Essen

@ \orbereitung und Durchfihrung
der Planungstagung in Montabaur

@® Konzept ,infos INTERN”, Themen

@® Teilnahme an der DTG-Tagung,
DGIM u.a. Fremdveranstaltungen
mit unterschiedlichen Personen

@® \Vorbereitung des Tages der Or-
ganspende in Frankfurt in Zusam-
menarbeit mit DSO und anderen
Patientenverbanden

@ Beratung und Beschluss Uber Mit-
gliedschaft in der LAG Selbsthilfe

Berlin und BAG Selbsthilfe
Beratung Uber Fremdvergabe der
Materialverwaltung (Versand, La-
gerung)

Beratung Uber Gewinnung neuer
Mitarbeiter fur Vorstand und Son-
deraufgaben

Beratung Uber die Anschaffung
neuer Prasentationsmedien (Roll-
Ups fur TdO u.a.)

Beratung Uber neuen Transplanta-
tionsausweis

Beratung Uber neuen Wartepati-
entenpass

Vorbereitung des Jahresabschlusses
Vorbereitung der Ehrung langjah-
riger Mitglieder

Erstellung des Haushaltsplanes fur
2012

Vorbereitung der Jahresversamm-
lung 2012 in Stuttgart



F 1 n
Nachdem 2010 der Zweite Deutsche
Patiententag Lebertransplantation
ganz erheblich Mehreinnahmen und
-ausgaben verursacht hatte, lag das
Finanzvolumen unseres Vereins 2011
wieder im Rahmen der normalen Ent-
wicklung. Die Ausgaben lagen etwas
hoher als die Einnahmen, was jedoch
durch Rucklagen aus den Vorjahren
ohne Weiteres maglich war.

Einnahmen:
Mitgliedsbeitrdage 44.603,30 €
Eigenbeteiligungen an

Seminaren usw. 12.984,76 €
Spenden allgemein 10.352,44 €
Fordermittel von

Krankenkassen 27.985,87 €

Forderung durch Wirt-
schaftsunternehmen 17.200,00 €

Sponsoring 7.500,00 €
Lebenslinien, Annoncen
und Entgelte 1.500,00 €

Fordermittel von

Wirtschafts-

unternehmen
Zinsen 672,97 €
Sonstiges 480,00 €

Summe der Einnahmen
123.279,34 €

Spenden und Sponsoring verursach-
ten auch 2011 keine Abhdngigkeit
von Lebertransplantierte Deutschland
gegeniber einzelnen Forderern. For-
dermittel und Sponsoring von Wirt-

Mitgliedsbeitrage

Sonstiges \
, / NNy
Zinsen
Lebenslinien /
Sponsoring

Fordermittel von
Krankenkassen

Eigenbeteili'gungen

Spenden
allgemein

Einnahmen
2011




schaftsunternehmen machten 20%
der Einnahmen aus. Der Rest wurde
vor allem aus Mitgliedsbeitrdgen, Teil-
nahmebeitrdgen und der &ffentlichen
Forderung der Krankenkassen erzielt.

Um unsere Finanzierung transparent
zu machen, werden nachfolgend wie-
der die Unternehmen aufgefihrt, die
uns finanziell mit groBen Betragen ge-
fordert haben (ab 1.000 €):

Pfizer Deutschland GmbH 2.000,00 €

ING-DiBa AG 1.000,00 €
Astellas Pharma AG 10.000,00 €
Roche Pharma AG 2.000,00 €
Roche Pharma (Anzeige

in Lebenslinien 1.500,00 €

Novartis Pharma GmbH  6.000,00 €
GSK GmbH 1.500,00 €
Dr. Falk Pharma GmbH Sachspenden

(Flyer und Broschuren)
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2. Ausgaben
Verwaltungskosten
Burodienstleistungen
Vorstandsitzungen,
Besprechungen
Telefon, Fax, Internet
Porto
Versand Lebenslinien
Gerate, Anschaffungen
Blromaterial, Kopien
Blumen, Geschenke
Zwischensumme

5.761,53 €

2.426,42 €
1.816,81 €
9.777,39 €
2.968,88 €
2.259,33 €
4.158,84 €
1.206,14 €

30.375,34 €

.

Andere Kosten

Qualifizierung /
Fortbildung

Selbsthilfearbeit /
Offentlichkeitsarbeit

-

Fahrt-/Reisekosten
Fahrkosten mit 6ffentl.
Verkehrsmitteln 10.451,83 €
Fahrkosten Privat-Pkw  14.520,82 €
Unterkunft und
Verpflegung 7.512,88 €
Zwischensumme 32.485,53 €

Selbsthilfe- / Offentlichkeitsarbeit

Zeitschrift Lebenslinien 10.398,26 €

Rundschreiben, INTERN,
.Lebenslinien aktuell” 1.821,53 €

Verwaltungskosten

Ausgaben
2011

Fahrt-/Reisekosten




Aufklarung, Werbung,

Prasentation 11.322,20 €
Homepage 5.056,55 €
Honorare, Aufwander-

satz f. Referenten 400,00 €
Veranstaltungen 17.513,07 €
Arbeitskreise 1.053,00 €

Zentrale Veranstaltungen (Pat.-
tag, Young LTX, TdO) 7.954,56 €
Regionale Patienten-
veranstaltungen
Zwischensumme

2.366,36 €
57.885,53 €

Qualifizierung/Fortbildung

Ansprechpartner-

seminare 9.800,32 €
Andere
Beitrédge, Gebuhren,

Versicherungen 3.433,36 €

Summe der Ausgaben
133.980,08 €

3. Ergebnis - 10.700,74€

Einnahmen (hell) - Ausgaben (dunkel)

4. Finanzentwicklung

Die obige Grafik zeigt die Entwicklung
der Finanzen seit 2003. Das Haus-
haltsvolumen steigt in der Tendenz
standig an, was im Einklang mit dem
Anwachsen der Mitgliederzahl steht
(vgl. S. 5). Spriinge im Vergleich zum
Vorjahr ergeben sich durch besondere
GroBveranstaltungen, so etwa 2007
und 2010 durch den Deutschen Pati-

ententag Lebertransplantation. In der
Regel Uberwiegen die Einnahmen die
Ausgaben, so dass es auch einmal -
wie 2011- maoglich ist, fur besondere
Projekte auf Ricklagen zurlckzugrei-
fen, wenn sich diese nicht vollstandig
durch Fordergelder oder Teilnahme-
beitrdge finanzieren lassen. Insgesamt
ist somit die Finanzierung solide.
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Ansprechpartner

Die Zahl der ortlichen Ansprechpartner/
innen von Lebertransplantierte Deutsch-
land konnte 2011 wieder gesteigert
werden. 77 Frauen und Manner stellten
sich ehrenamtlich fiir diese Aufgabe zur
Verfiigung und halfen mit dem Ange-
bote des personlichen Gesprachs und

Infostand der Kontaktgruppe
Oberbayern in Dachau

12

mit ihrem Rat betroffenen Patienten
und Angehdrigen. In sieben Regionen
ohne aktive Mitarbeiter/innenwurden
ihre die Aufgaben kommissarisch von
den zustdndigen Koordinatoren oder
Ansprechpartner/innen aus der Nach-
bargruppe Ubernommen.

Unterstltzt wurden die Anprechpart-
ner/innen wieder von den Koordina-
toren, die auch den Informationsfluss
zwischen Vorstand und Ansprechpart-
ner/innen sicher stellen. In den Fortbil-
dungsseminaren fur Ansprechpartner
wurde das Weiterbildungsangebot fur
diese wichtige Aufgabe kontinuierlich
wie in den Vorjahren fortgefihrt.

13 bundesweit tatige Fach-Ansprech-
partner/innen fur bestimmte Erkran-
kungen oder Lebenslagen gaben den

Kontaktgruppen

Ansprechpartner/innen vor Ort fach-
liche Ruckendeckung und berieten
auch direkt Betroffene.
Gruppentreffen als zweite Basis der
Hilfe flr Betroffene konnten von 30
Ansprechpartner/innen organisiert
werden. Insgesamt fanden 115 solche
Treffen statt. Dabei sind diese bisher
noch relativ ungleich im Bundesge-
biet verteilt. Nach wie vor gibt es ein
erfreulich dichtes Angebot in Baden-
Wirttemberg, wo der Verein gegriin-
det wurde. In den ostlichen Bun-
deslandern hingegen besteht noch
Ausbaubedarf (vgl. Landkarte auf S.
13). Hier ist der Vorstand standig da-
bei, die Verbesserung des Angebots zu
fordern.



Patienten, die auf eine Lebertrans-
plantation  warten, stehen unter
besonderer Belastung und benoti-
gen deshalb Information und die
Moglichkeit zum Austausch. In Zu-
sammenarbeit mit verschiedenen
Transplantationszentren konnten
bundesweit wieder 17 Veranstal-
tungen fir Wartepatienten durchge-
fuhrt werden.

Zuverlassige Information Uber die Er-
krankung, die Lebertransplantation
und das, was man danach beachten
und wissen sollte, wurde in 29 Arzt-
Patienten- Seminaren fur Leberkranke
und Transplantierte in Zusammenar-
beit mit Kliniken vermittelt.

Die ortlichen Kontaktgruppen lei-
steten erneut in hohem MaBe Aufkla-
rung zur Organspende. 166 Aktionen
und Infostande bundesweit sind hier
im Jahr 2011 zu verzeichnen. Uber die
Aktivitdten zum Thema Organspende
berichten wir ausfuhrlich ab S. 19.

Verteilung der
Aktivitdten 2011

I_ Organ-
spendeak- Nord
tivitaten
Wartepati-
entengespr.
Arzt-Pat.-
~ seminare
Kontaktgruppen-
" treffen

NRW

Mitte

Bay-Nord

BW-Nord

Bay-Sud

BW-Siid

Ost
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VYom Verein durchgefihrte
Veranstctcalcungen

Die wichtigsten Aktivitaten in 2011 ne-
ben den Routineaufgaben wie Orga-
nisation im Verband, Kassenflhrung,
Einwerben von Spenden fir die Arbeit
des Verbandes, den vielen Veranstal-
tungen in den Regionen, der Koordi-
nationstatigkeit in den einzelnen Berei-
chen usw. waren:

Planungstagung 2011

% Die Planungstagung 25./26.

Maérz in Montabaur:

Die jahrliche Planungstagung hat
den Zweck, grundsatzliche Aspek-
te der Verbandsarbeit zu erarbeiten
und langerfristige Organisations-
fragen zu klaren. Hier wurden in
Arbeitskreisen folgende Themen
behandelt und Lésungsansdtze er-
arbeitet:

M Vereinsauftritt (Medien, Home-
page u.a.)

Lebensqualitat
Verbandsstruktur

Compliance bei Jugendlichen
Homepage

Angebote des Verbandes fur
spezielle Gruppen

M Nachsorge an Kliniken

M Fachbeirate

NENENENEN

¥ Koordinatorentreffen

22.09.2011 in Wiirzburg,

Themen:

M Arbeitshilfen fur Ansprechpartner

M Termineinstellung durch
Koordinatoren

M Benétigte Materialien

M Tatigkeit des Koordinators

M Fortbildung Ansprechpartner

M Finanzielle Férderung von Gruppen

Seminare fiir

unsere Ansprechpartner

Die Ansprechpartnerseminare sol-
len den Ansprechpartnern Hilfe-
stellungen fur die Arbeit vor Ort
geben, zum Austausch von Erfah-
rungen dienen und Sicherheit in
der Patientenbetreuung durch zu-
nehmende Kompetenz schaffen.



23.02.2011 Miinchen

(Koordinationsbereich Siidbayern)

Themen:

M Erfahrungsaustausch

M kunftige Arbeit in der Region

M Aufteilung nach Kontaktgruppen

M Aktivitatenplanung

18.06.2011 Niirnberg

(Koordinationsbereich Nordbayern)

Themen:

M Arbeitsschwerpunkte der An-
sprechpartner

M Zuordnung Mitglieder zu den
Ansprechpartnern

M Kommunikation der Ansprech-
partner untereinander

M Koordination Nordbayern — Was
ist zu tun? Wer kann entlasten?
Verteilung der Aufgaben

M Regional Ubergreifende Aktivitdten

M Zusammenarbeit mit Kliniken,
Krankenhdusern, weiteren Ins-
titutionen

M Externe Forderung

20.11.2011 Kassel

(Zentrales Seminar)

Themen:

M Trauerarbeit

M neue Homepage

M Stand Transplantationsgesetz
M Infostand Organspende

M Wartepatiententreffen
Gesundheitswoche

Die 12. Gesundheitswoche fand
in der Zeit vom 28.Mai bis zum
04. Juni in Naumburg an der Saale
statt. Die Gesundheitswoche ist ne-
ben der Aufgabe, etwas fur Kérper
und Seele zu tun, auch eine belieb-
te Gelegenheit, Kontakte zu ande-
ren Mitgliedern aufzubauen bzw.
zu pflegen.

28 Teilnehmer hatten sich fur den
Aufenthalt im Hotel Zur Henne an-
gemeldet.

Ein Programmpunkt neben selbst
gestalteter Freizeit war ein Vortrag
.Das kolorektale Karzinom”, den

Gruppenfoto beim Ansprechpart-

nerseminar Sidbayern

Herr Dr. Thilo Koch vom Burgen-
land-Klinikum, Naumburg prasen-
tierte.

Eine Stadtfuhrung durch Naum-
burg brachte die Region néher.
Einige besuchten den Fundort der
berihmten Himmelsscheibe von
Nebra.
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% Wochenende der Begegnung

15 Mitglieder und Angehdorige be-
teiligten sich an dem Wochenende
der Begegnung in Milseburg/Rhén.
Es war das 16. Wochenende der
Begegnung.

Thema der Gruppengesprache war
. Wie kann man sich nach langerer
Krankheit wieder zu Aktivitaten
motivieren”. Das Thema wurde in
diesem Jahr von zwei neuen Psy-

Josef Theiss und Jiirgen Glaser
beim Gottesdienst der zentra-
len Veranstaltung zum Tag der
Organspende in Frankfurt.
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chologinnen vorbereitet und ge-
staltet.

Im Kreativteil wurden Tafeln gestal-
tet, auf denen jeder fir sich sein
Tagesmotto oder andere Dinge no-
tieren kann.

Eine FUhrung im nahegelegenen
LPfundsmuseum” zeigte auf, wie
sich das Messen und Wiegen im
Laufe der Jahrhunderte verdndert
hat.

Tag der Organspende

Zentrale Veranstaltung anlasslich
des bundesweiten Tages der Or-
ganspende am 04. Juni in Frank-
furt. Motto: ,Richtig — Wichtig —
Lebenswichtig!”

Schirmherrin war die Oberburger-
meisterin von Frankfurt Petra Roth.
Gesamtplanung  und  —durch-
fuhrung von der DSO, den Pa-
tientenverbanden BDO eV,
Bundesverband Niere e.V., Leber-
transplantierte Deutschland e.V.

sowie der BZgA, der Deutschen
Transplantationsgesellschaft (DTG)
und der Stiftung , Furs Leben”.

Okumenischer Dank- und Furbitt-
gottesdienst in der Paulskirche,
gestaltet von katholischen und
evangelischen Priestern unter Mit-
wirkung Transplantationsbetroffe-
ner. Die Organisation lag wieder in
den Handen unseres Verbandes.

Weitere  Aktivitaten auf dem
.Marktplatz des Lebens” vor der
Hauptwache:  BUhnenprogramm
mit Musik und Interviews, Infor-
mationsstande, Organspendedorf,
Riesen-Organspende-ausweis, Fo-
toaktion, begehbares Herz u.a.

Sonstige
Patientenveranstaltungen

An verschiedenen Ltx-Zentren wur-
den meist zusammen mit den dort
zustandigen Ansprechpartnern
Treffen flr Wartepatienten organi-
siert, wobei den Patienten an Hand



von Erfahrungen Transplantierter,
aber auch durch Arztvortrage und
zwanglose Gesprache deutlich ge-
macht werden konnte, was mit der
Transplantation auf sie zukommt
und wie man nach der Transplan-
tation mit dem neuen Organ leben
kann. Zielsetzung ist hier die Patien-
teninformation und so die Starkung
der Eigenverantwortung, sowie die
Beantwortung der Patientenfragen.
17 solcher Wartepatiententref-
fen fanden statt z.B. in Heidelberg,
Regensburg, Tdbingen, Munchen,
Frankfurt, Mainz, Bonn, Essen,
Kiel, Rostock.

29 verschiedene Patientenveranstal-
tungen wie Arzt-Patienten-Semi-
nare fanden statt, um gemeinsam
mit Arzten interessierten Patienten
Informationen und Hilfestellung zu
bieten und den Kontakt unter den
Patienten zu fordern, so z.B. in Frei-
burg, Minchen, Libeck, Hamburg,

Kreativarbeit beim Wochenen-
de der Begegnung

Hannover, Kassel, Gottingen, Tu-
bingen, Heidelberg, Heilbronn, Bad
Cannstadt, Regensburg, Frankfurt,
Homburg/Saar, Mainz, Munster,
Herne, Essen, Mettmann, Dresden.

Bilder von den
Arzt-Patienten-
Seminaren in Ti-
bingen  (oben),
Miinchen (links)
und Heidelberg
(unten).
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Aktivitaten zur Verbes-
serung der Organspende

Auf verschiedenen Ebenen des Ver-
bandes wurden auch in 2011 viele
Aktionen seitens Lebertransplantierter
Deutschland e.V. zur Verbesserung der
Organspendesituation  durchgefihrt.
Koordination und Planung Uberre-
gionaler Aktionen obliegt hier dem
verbandsinternen Arbeitskreis Organ-
spende und Transplantationsgesetz
(ATOSP). Vorstandsmitglieder, Koordi-
natoren, Ansprechpartner, Mitglieder

Frank-Walter Steinmeier an unse-
rem Informationsstand.

18

und Angehorige haben sich auch im
vergangenen Jahr auf vielfaltige Art
intensiv und ehrenamtlich fir die Or-
ganspende eingebracht.
Fur das Jahr 2011 kdnnen wir von
166 Aktivitaten fur die Organspende
berichten, die dem Vorstand gemel-
det wurden. Wir wissen, dass hierzu
noch einige weitere Aktionen gezahlt
werden mussen, die unsere Mitglie-
der und Ansprechpartner gemafR dem
Motto ,Gutes tun und nicht dartber
reden” durchfiihren und nicht an den
Vorstand gemeldet haben.
Zu den gemeldeten Aktionen gehdren
z.B.:
M Eintagige Infostdnde bei Selbsthil-
fetagen, in Kliniken, Einkaufszent-
ren, Krankenkassen, Schulen etc.

M Teilweise Mitorganisation und Teil-
nahme an 2 Radtouren fur die Or-
ganspende;

M Mehrtagige Aktionen z.B. beim
Kirchentag in Dresden, bei Ver-
brauchermessen (z.B.in Essen), bei
Veranstaltungen der Bundeslander
( z.B. Tag der Niedersachsen) und
den Wissenschaftstagen  Miin-
chen;

M Aktionen zum Tag der Apotheke ,,In
jedem steckt ein Lebensretter”;

M Vortrage bei Landfrauenverbanden,

Firmen, Seniorenkreisen, Kirchen-

gemeinden, Schulen, Krankenpfle-

geschulen;

Fortbildungsseminare fur Lehrer

Podiumsdiskusssionen:  Organisa-

tion, Moderation und Teilnahme

beim Evangelischen Kirchentag in

NN



Dresden. Teilnahme Podiumsdis-
kussion bei der Kérber-Stiftung
Hamburg mit Radiolbertragung.
Teilnahme an drei Kommissions-
Sitzungen Organspende (Arbeits-
gruppe der Deutschen Transplan-
tationsgesellschaft - DTG)
Mitglieder des Verbandes waren
Partner bei Radio- und Fernsehin-
terviews und Pressekonferenzen
und waren Ansprechpartner fur
Berichte in div. Tageszeitungen.

Bei Sitzungen in verschiedenen
Gremien der Lander , der deut-
schen Transplantationsgesellschaft
(KOSE der DTG) und der DSO ist
LD e.V. stets vertreten, z.B. Fach-
gesprach im Staatsministerium in
Bayern,  Mitgliederversammlung
Initiative Organspende Rheinland-
Pfalz(IOR), Jahrestagung DSO-Re-
gion Mitte.

% Bundeszentrale fiir gesundheitli-

che Aufklarung (BzGA)

Die BzGA ist als Organ des Bundes-
gesundheitsministeriums auch fur die
Offentlichkeitsarbeit zur Organspende
zustandig. Bei der durch Deutschland
wandernden Kampagne ,Organ-
paten” waren wir 2011 an fast allen
Standorten aktiv dabei.

Deutsche Stiftung Organtrans-
plantation (DSO)

2011 stand besonders die Zusam-
menarbeit bei der Planung und
Durchfihrung der zentralen Veran-
staltung zum Tag der Organspen-

Zusammenarbeit
mit Organisationen,
Gremien, Yerbanden
Kiiniken

de in Frankfurt am Main und seit
September wieder die Vorbereitung
des Tages der Organspende 2012
in Dresden im Vordergrund. Wir
haben an der Jahrestagung sowie
an verschiedenen regionalen Veran-
staltungen der DSO teilgenommen.
Zu den jahrlichen Ehrungen von
Krankenhausern (Verleihung der Or-
ganspendepreise) werden wir von
den jeweiligen DSO-Regionen ein-
geladen. Immer wieder stehen auch
DSO-Mitarbeiter als Fachreferenten
zur Verfigung. Das Redaktionsteam
Lebenslinien” durfte auch im letz-
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ten Jahr die Raumlichkeiten der
DSO in Stuttgart nutzen. Auch der
»Runde Tisch Organspende Nieder-
sachsen” tagt in Raumen der DSO
Region-Nord. Hierfir danken wir
herzlich.

Deutsche Leberstiftung/Kompe-
tenznetz Hepatitis

Unser Verband ist sowohl im Kura-
torium als auch im Stiftungsrat Mit-
glied. Auch in 2011 nahmen wir an
Kuratoriums- und  Stiftungsratssit-
zung teil. Im Rahmen einer Konsen-
suskonferenz wurden die HCC -Leit-
linien aktualisiert. Hieran war unser
Patientenverband beteiligt. Auch an
der Jahrestagung des Kompetenz-
netzes Hepatitis haben wir teilge-
nommen.

Stiftung Eurotransplant (ET)

Wie im Vorjahr waren wir erneut
Teilnehmer an der ET-Jahrestagung
in Leiden. Fachfragen zu Allokation

bei der Ltx werden von den Experten
von ET immer beantwortet.

Firmen der Pharmazeutischen In-
dustrie und Krankenkassen

Wir erfuhren auch 2011 wieder
Unterstitzung unserer Arbeit durch
die Firmen und Krankenkassen. So
konnte die Durchfihrung vieler
Projekte gesichert werden. LD e.V.
achtete auch in 2011 darauf, einen
groBen Eigenanteil durch Mitglieder-
beitrage zu erbringen und von ver-
schiedenen Firmen Unterstltzung zu
erhalten, um in jedem Fall inhaltlich
autonom zu sein. Unser Verband hat
sich per Beschluss der Mitgliederver-
sammlung verpflichtet, die von der
BAG Selbsthilfe erstellten , Leitsatze
far die Zusammenarbeit mit Perso-
nen des privaten und o&ffentlichen
Rechts und Wirtschaftsunterneh-
men, insbesondere im Gesundheits-
wesen” als eigene Leitlinie anzuneh-
men und diese einzuhalten.

Manche Krankenkassen engagie-
ren sich zunehmend beim Thema
Organspende. Bei einem Stadte-
wettbewerb  einer  Krankenkasse
in Baden-Wurttemberg war unser
Verband an allen Standorten aktiv
dabei ebenso bei der Abschlussver-
anstaltung mit Podiumsdiskussion
in Heilbronn mit einem Vortrag und
Teilnahme im Podium.

Transplantationszentren und Kili-
niken

Mit Transplantationszentren und vie-
len Kliniken bestand reger Kontakt.
Diese Zusammenarbeit ermdglichte
erneut eine Vielzahl von Patienten-
veranstaltungen fur Wartepatienten
und Transplantierte und die Darstel-
lung der Arbeit unseres Verbandes
bei verschiedenen Veranstaltungen.



Politisches Engagement

M Teilnahme an zwei Anhérungen
zur Neufassung des Transplanta-
tionsgesetzes im Bundesgesund-
heitsministerium in Bonn und im
Gesundheitsausschuss des Bun-
destages in Berlin.

M Mehrere Stellungnahmen zur Neu-
fassung des Transplantationsgeset-
zes.

M Teilnahme und Mitarbeit in funf Sit-
zungen als Mitglied der Standigen
Kommission Organtransplantation
der Bundesarztekammer.

M Mitarbeit (drei Sitzungen) in der
Arbeitsgruppe , Leber-und Dunn-
darmtransplantation” der Standi-
gen Kommission Organtransplan-
tation der Bundesarztekammer.

M Aktionsbindnis Organspende Ba-
den-Wirttemberg: Teilnahme an
der Planungssitzung im Dezember
2011.

M Teilnahme an einer

Fachtagung zZum
neuen TPG im Sozial-
ministerium Bayern.

M In Niedersachsen ar-

beiten wir im Runden
Tisch  Organspende
und im  Netzwerk
Organspende  mit.
Kontakte zum Minis-
terium bestanden in
einer Anhérung im
Landtag, einem Ge-
sprach zur Situation
der OSP im Ministe-

Peter Mohr und Egbert Trowe im Gesprach mit

rium, zwei Sitzungen - Bundesminister Dr. Philipp Résler.

des Netzwerks Or-

ganspende Niedersachen. Im Rah-
men des Kooperationsprojektes mit
dem Landfrauenprojekt waren wir bei
vielen Veranstaltungen aktiv (Fachvor-
trage und als betroffene Patienten).

M Mitarbeit in der Initiative Organ-

spende Rheinland-Pfalz.

M In Hessen sind wir an Aktionen

der Initiative Organspende Hessen
(IOH) beteiligt.
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Fachveranstalcungen

Die Vorstandsmitglieder, den Vorstand
beratende Mitglieder, Koordinatoren
und einige Ansprechpartner nahmen
an zahlreichen Fachveranstaltungen
teil. Diese Teilnahme ist zum einen
wichtig, um den Mitgliedern Uber un-
sere Medien aktuelle Informationen
zur Verfligung zu stellen, zum ande-
ren, um die Anliegen der Patienten ein-

Aktive unseres Verbandes mit Prof
Dr. Schlitt (4. v. r.) bei der DTG- Jah-
restagung in Regensburg
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zubringen und Kontakte zu Fachleuten

aus Kliniken und Forschung zu knup-

fen bzw. zu halten. Wir waren auch

2011 haufig mit Informationsstanden

vertreten.

M Jahrestagung der Deutschen Trans-
plantationsgesellschaft (DTG) in Re-
gensburg (Teilnahme und Informa-
tionsstand).

M Jahrestagung der DGIM (Deutsche
Gesellschaft fur Innere Medizin) mit
Falk-Symposium (Teilnahme und In-
formationsstand) in Wiesbaden.

M Jahrestagung der deutschen Stif-
tung Organtransplantation (DSO)
(Infostand und Teilnahme).

M Update  Transplantationsmedizin
2011 in Regensburg.

M Teilnahme an einem Seminar der
BAG Selbsthilfe zum Thema Forde-

rung und Finanzierung.
M 9. Heidelberger Transplantations-

symposium in  Heidelberg (Villa
Bosch-Teilnahme und Informations-
stand).

MELD-Meeting in Munster.
Eurotransplant-Meeting in Leiden.
Teilnahme und Informationsstande
bei verschiedenen Workshops und
Arztefortbildungen.

M Teilnahme Pflegesymposium des
AKTX  (Arbeitskreis Transplantati-
onspflege) in Regensburg.

M Teilnahme an einer Kuratoriumssit-
zung und einer Stiftungsratssitzung
der Deutschen Leberstiftung.

M Teilnahme an der Jahrestagung des
Kompetenznetz Hepatitis.

M Teilnahme an Besprechungen zu

S3-Leitlinien HCC.

NENEN



Offentlichkeitsarbeit/

Unseere

Unsere  Offentlichkeitsarbeit  findet
weitestgehend in den einzelnen Glie-
derungen statt durch die vielen In-
formationsstande der Gruppen zu
verschiedenen Gelegenheiten. Diese
vielfaltigen Veranstaltungen wie Arzt-
Patienten-Seminare, \Wartepatienten-
treffen, Veranstaltungen mit Partner-
verbanden oder auch Gruppentreffen,
die vor Ort haufig in den 6rtlichen Me-
dien angekindigt werden, erreichen
eine erkleckliche Anzahl Mitmenschen.
Zentral bundesweit erscheinen wir nur
bei Veranstaltungen gemeinsam mit
Partnerverbénden z.B. zum Tag der
Organspende, aber inzwischen auch
durch gezielte Pressemitteilungen z.B.
zur Anderung des Transplantationsge-
setzes.

Offentlichkeitsarbeit ist natirlich auch

der Versand von Lebenslinien an viele
Nichtmitglieder bundesweit wie Kli-
nikarzte, aber auch die Auslage unse-
res Materials in Kliniken, Praxen usw.
Immer wieder waren auch 2011 un-
sere Ansprechpartner und Mitglieder
als Interviewpartner oder fr Filmauf-
nahmen tatig oder haben selbst Artikel
initiiert.

Unsere Medien:

% ,Lebenslinien”
Unsere  offizielle  Verbandszeit-
schrift findet ein sehr gutes Echo,
insbesondere auch in &rztlichen
Fachkreisen und natdrlich auch bei
unseren Mitgliedern. Sie erscheint
zweimal im Jahr und bedeutet je-
des Mal eine groBe Anstrengung
des Redaktionsteams, die Artikel

zusammenzutragen und die Zeit-
schrift zu gestalten. Daftr gebuhrt
dem Redaktionsteam groBer Dank
und Anerkennung.

Die Auflage von 6500 Stlck wird
auBer an alle Mitglieder auch an
eine groBe Anzahl Nichtmitglieder
verschickt, so z. B. an viele Kliniken
und an Mediziner im Transplantati-
onsbereich.

Lebenslinien aktuell”

erscheint nur fur Mitglieder eben-
falls zweimal jahrlich im Wechsel
mit der groBen Ausgabe ,Lebens-
linien” (letztere jeweils im Juli und
Januar, ,Lebenslinien aktuell” im
Zeitraum dazwischen). Damit soll
fur die Vereinsmitglieder die lange
Wartezeit bis zur nachsten Zeit-

schrift auf drei Monate verkirzt
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und ein zusatzliches Informations-
angebot gemacht werden. Zudem
kénnen Informationen tber aktu-
elle Ereignisse schneller zuganglich
gemacht werden.

Homepage

Eine sehr beliebte und informative
Quelle ist unsere Verbandshome-
page  www.lebertransplantation.
de, die zu Fachthemen wie zum
Verbandsgeschehen Auskunft gibt.
Die Homepage wurde 2010 neu
gestaltet und programmiert. Sie
wird in dieser Form sehr gut ange-
nommen. Eine groBe Aufgabe flr
Webmaster und Vorstand ist noch
die standige Aktualisierung aller
Bereiche.

In der neuen Homepage ist ein
passwortgeschltzter interner Be-
reich eingerichtet worden, der
Arbeitshilfen fur unsere Ansprech-
partner beinhaltet.

Das Forum wird in Klrze eingerich-
tet und freigeschaltet.

%*

%*

Faltblattreihe

In der Faltblattreihe , Informationen
der Lebertransplantierte Deutsch-
land e.V.” werden Antworten auf
Fragen rund um das Thema Leber-
transplantation informativ aufberei-
tet. Die Reihe umfasst inzwischen 21
Titel.  Alle

Titel  wur-

den neu

gestaltet

und aktua-

lisiert. Neue

Titel bezie-

hen  sich

auf Hauter-

krankungen und Hin-

weise fur die Angehori-

gen. Ein Merkblatt zum

Thema Generika wurde verfasst.
Wartepatientenpass

Neu entwickelt wurden spezielle
Ausweise flr Wartepatientinnen und
Wartepatienten, die im Krankheits-
oder Notfall einen raschen Kontakt

zum behandelnden Lebertransplan-
tationszentrum gewadhrleisten. Er-
stellt wurden zunachst Passe fur Pa-
tienten der Zentren in Regensburg,
Tubingen und Heidelberg. Falls der
Pass Anklang findet, soll er auch in
Zusammenarbeit mit weiteren Zen-
tren erstellt. werden. Der
Pass ist scheckkartengrof3
und aus stra-
pazierfahi-

gem Papier.




