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¥ Vorwort HE—

Liebe Mitglieder und Angehdérige,

Auch im Jahr 2006 haben viele ehren-
amtlich tatige Mitglieder dafur gesorgt,
dass die Angebote des Verbandes bei-
behalten und sogar erweitert werden
konnten.

Der Vorstand ist froh und stolz, dass er
Herrn Prof. Dr. Dr. Nagel als Schirmherrn
gewinnen konnte. (s.Lebenslinien 2/06).
Dass die Angebote des Vereins genutzt
und fur hilfreich eingeschatzt werden,
ist auch am Mitgliederzuwachs zu spu-
ren. Wir konnten im Sommer 2006 das
1000. Mitglied begrtBen. Die weiteren
vielfachen Aktivitaten der Selbsthilfe
Lebertransplantierter Deutschland e. V.
(SLD e.V.) im Jahr 2006 entnehmen Sie
bitte dem folgenden Jahresbericht.

Es ist mir ein wichtiges Bediirfnis
allen ehrenamtlich tatigen Mitglie-
dern, sowie unseren Férderern und
Gonnern besonders zu danken.

Die ehrenamtlichen Ansprechpartnerin-
nen und Ansprechpartner der Selbsthil-
fe Lebertransplantierter haben auch im
Jahr 2006 wieder durch Telefongespra-
che, Besuche und Gruppentreffen Hilfe
angeboten und den Austausch unterei-
nander befordert.

Ohne das Engagement und die koope-
rative Zusammenarbeit der Ansprech-
partner, der Koordinatoren, des Vor-
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cherheit 6ffentlicher Gebdude aus.

Wegen schadhafter Tragkonstruktion bricht am 2. Janu-
ar die Eissporthalle in Bad Reichenhall plétzlich in sich
zusammen. 15 Menschen Uberleben das Unglick nicht.
Der Einsturz [6st eine landesweite Diskussion um die Si-

standes, der beratenden Mitglieder, der
Redaktionsmitglieder unserer Zeitschrif-
ten Lebenslinien und Lebenslinien ak-
tuell, der Mitglieder des wissenschaft-
lichen Beirats und derjenigen, die uns
finanzielle Unterstlitzung zukommen
lassen, ware ein solch vielfaltiges An-
gebot fur Mitglieder und weitere Trans-
plantationspatienten nicht realisierbar.

Bild: Prof. Dr. Dr. Eckhard Nagel

Einen besonderen Dank an alle, die die
SLD e.V. ehrenamtlich oder finanziell
unterstitzen.

Viele Mitpatienten nutzen unsere An-
gebote, lassen sich telefonisch teilweise
mehrfach beraten, bekommen Material
zugesandt, nehmen an unseren Veran-
staltungen teil — und werden niemals
Mitglied! Dass unsere Angebote nur
aufrecht  erhalten werden koénnen,
wenn auch viele Betroffene sich fur
eine Mitgliedschaft entscheiden, ist
wohl nicht allen bewusst. Auch die po-
litische Einflussnahme wird durch star-
ke Mitgliederzahlen verbessert.

Deshalb, liebe Mitglieder, Famili-
enmitglieder und Férdermitglieder,
einen besonderen Dank an Sie, die
unsere Angebote wahrnehmen und
schatzen und die Solidargemein-
schaft durch lhre Mitgliedschaft
stiitzen.

Haben sie bitte Nachsicht, wenn etwas
mal ein wenig langer dauert oder nicht
sofort perfekt ist. Alle Mitarbeiter sind
Betroffene, die diese Arbeit manchmal
neben ihrer Berufstatigkeit leisten oder
durch Austbung mehrerer Funktionen
auch mehrfach belastet sind. Der Vor-
stand freut sich auch immer Uber kon-
struktive Vorschlage.

Haben Sie etwas Zeit tbrig, dann wer-
den Sie doch auch bei ihrem Verein,
der SLD e.V, aktiv. Ehrenamt ist nicht
nur altruistisches Tun, sondern kann
uns allen wieder viel zurlick geben. So
sucht der Vorstand immer wieder fur
verschiedene Funktionen noch weitere
Mitarbeiter, um die Arbeit auf mehrere
Schultern verteilen zu kénnen.

Mit den besten Winschen fur das Jahr
2007 verbleibe ich lhre
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W 1. Mitgliederentwicklung M

Zum Jahresabschluss 2006 waren 1002
Mitglieder registriert, zum Jahresab-
schluss 2005 waren es 940. Dies bedeu-
tet einen Zuwachs von in der Summe
62 Mitgliedern. Leider mussten wir 14
Todesfalle verzeichnen und 29 weite-
re Austritte (teilweise Angehorige von
Verstorbenen und andere Griinde).

Wir trauern um unsere verstorbenen
Mitglieder und sind in Gedanken bei
den Angehorigen.

& Il. Vorstandsarbeit EE———

Da der Vorstand in 2005 fr 2 Jahre ge-
wahlt wurde, gab es keine Neuwahlen.
Es ergaben sich im Vorstand im Verlaufe
des Jahres 2006 keine Veranderungen:

Jutta Riemer

1. Vorsitzende

Vertretung des Verbandes nach innen
und auBen, Einberufung und Leitung
der Vorstandssitzungen, Kontakte zu
Ministerien, Kontaktpflege zur Phar-
maindustrie, Ansprechpartnerseminare,
(Aufkldrung Organspende), Konzepti-
on Patientenbetreuung, Koordination
nordliches Baden-Wdirttemberg und
Nordbayern, Zusammenarbeit mit di-
versen Gremien, z. B. Bundeszentrale
fir gesundheitliche Aufklarung (BzGA),
Deutsche Stiftung Organtransplantati-
n (DSO), Bundesarztekammer (BAK)
und Deutsche Transplantationsgesell-
schaft (DTG), Redaktion Lebenslinien,
Kontakte zu Transplantationszentren
und Reha-Kliniken, Beantwortung der
Internet-Anfragen

Dieter Bernhardt

stellvertretender Vorsitzender
Offentlichkeitsarbeit in  Printmedien,
Funk und Fernsehen, Veranstaltungs-
planung, Kontakte zu Transplantations-
zentren und Reha- Kliniken, Kontakte

zUu Ministe-
rien und Or-
ganisatio-
nen

Liesbeth
Schelbach
Kassen -
wart
Kassenfih-
rung, Buch-
fahrung,
Abrech-
nungen der
Ansprech-
partner,
Mitglieds-
beitrage

Gerhard
Heigoldt
Schriftfiih-
rer

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

Klhner, Egbert Trowe.

Henry Kiihner

Beisitzer

Aufklarung Organspende Sud, Le-
bendspende

Bild: Der Vorstand 2006. V. |. n. r. :
Heigoldt, Peter Mohr, Jutta Riemer, Liesbeth Schelbach, Henry

Dieter Bernhardt, Gerhard

Peter Mohr Beisitzer
Vertretung bei BAG Leber, Organisation
der Vorstandssitzungen, Aktualisierung
Adressen  LTx-Zentren, Koordination
Nord-West

Egbert Trowe Beisitzer
Kontakte zu Hep-Net, VA, (KABV) KBV,
BAG Leber, anderen Patientenorganisa-
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tionen, BAGH und Paritatischem Wohl-
fahrtsverband, Organspende Nord

Zudem berief der Vorstand beratende
Mitglieder:

Maren Otten (bernahm nach dem
Tode von Hans-Jirgen Graf dessen
Aufgaben ,Verwaltung Mitglieder-
bestand” und , Aufnahmekorrespon-
denz”.

Ulrich Kraus  Pflege der Internet-
Homepage des Verbandes, Herausgabe
und Pflege der Faltblattreihe , Informa-
tionen der Selbsthilfe Lebertransplan-
tierter Deutschland e.V.”, Redaktion
.Lebenslinien aktuell”, Redaktion , Le-
benslinien”,  Internet-Patientenbera-
tung, Rechtliche Fragen

Heinz Reiter gab seine Aufgabe
.Betreuung Sponsoring und Férdergel-
der, Einwerbung von Spenden” gegen
Ende 2006 ab,
diese  Aufgaben
1.10.2006
Ansgar Frischkemuth fir den Be-
reich Pharma- und andere Firmen und
Gabriele Sanden fur den Be-
reich Krankenkassenférderung.

Ubernahmen ab

Dr. Ulrich Thumm Vertretung
bei EURO-Transplant Leiden, Redaktion
.Lebenslinien”.

 Streiflicht 2006

e Beiden 20. olympischen Winterspielen im Februar in Turin
+ wird Deutschland mit elf Goldmedaillen sowie zwélfmal
« Silber und sechsmal Bronze erfolgreichste Nation. Mit zu
+ den Siegern gehéren z.B. die deutschen Eisschnelllaufe-

rinnen in der Team-Verfolgung.

Jutta Vierneusel

Ehrenvorsitzende

Post- und Telefoneingang an Vereinsa-
dresse, Redaktionsleitung Lebenslinien,
Koordination Hessen-Sud, Saarland
und Rheinland-Pfalz, Kontaktpflege zur
Pharmaindustrie

Christine Held (geb. Katz) Bera-
tung junger Transplantierter

Mariele H6hn Kontakt zu IO-RLP, Or-
ganisation von Ansprechpartnersemi-
naren, Sonderaufgaben
Ernst Eberle Redaktions-
mitglied Lebenslinien

Die Koordinatoren nehmen eine
wichtige Funktion als Bindeglied zwi-
schen Ansprechpartnern und Vorstand
wahr und kiimmern sich um Kontakte
zu Transplantationszentren und Reha-
Kliniken. Neben den Vorgenannten
unterstUtzen sie den Vorstand in dieser
Aufgabe:

Siegfried MaaB  Koordination Be-
reich Berlin-Brandenburg, Mecklen-
burg-Vorpommern,  Sachsen-Anhalt,
teilweise Thiuringen und Sachsen

Peter Mohr Koordination Be-
reich Nord-West, Hessen-Nord, teilwei-
se Thiringen

Koordination Be-
reich  Nordrhein-
Westfalen

Birgit Schwenke

Jutta Vierneusel
Koordination Mit-
te (stdl. Hessen,
Rheinland-Pfalz,
Saarland)

Josef Theiss
Koordination Be-
reich stdliches Ba-
den-Wurttemberg
und Sudbayern

Jutta Riemer
Koordination Be-
reich  nordliches
Baden-Wirttem-
berg und nordli-
ches Bayern

Der Vorstand trat 2006 zu funf Sit-
zungen zusammen. Hinzu kam die
Planungstagung im April (s.u.). Alle Ak-
tivitdten und Initiativen werden im Vor-
stand beraten und beschlossen. Neben
der inhaltlichen Arbeit geht es auch
immer wieder um die Finanzierung und
Organisation unserer Arbeit.

Wesentliche Vorstandsarbeit in 2006:

> Automatisierung der Homepage-
Pflege / Termineinstellung

> Vorbereitung der Jahresversamm-
lung im Marz 2006

> Vorbereitung 1. Deutscher Patien-
tentag Lebertransplantation im Mai
2007 in Hannover

> Vorbereitungsbesprechungen zum
Tag der Organspende 2006 und
2007

> Vorbereitung und Durchfihrung der
Planungstagung in Kassel

> Vorbereitung eines Nachsorgetage-
buches

> Planung eines Buches mit Betroffen-
entexten

> Diskussion Uber Themen fir INTERN,
LL aktuell

> Beratung und
Schirmherrschaft

> Aktualisierung der CD/Papierversion
des ,Grunen Ordners” (Arbeitshil-
fen fur Ansprechpartner)

> Teilnahme an der DTG-Tagung in
Munchen, DGIM, DSO-Jahresta-
gung u.a. Fremdveranstaltungen
mit unterschiedlichen Personen

> Beschaffung und Verteilung von
Tischbandern, Tragetaschen, Or-
ganspendeausweisen jeweils mit
unserem Logo

> Beratung Uber Gewinnung neuer
Mitarbeiter fir Vorstand und Son-
deraufgaben

> Einfihrung und Einarbeitung ge-
wonnener Mitarbeiter

> Beratung Uber Vereinheitlichung der
Kontaktgruppen-Flyer

> Beratung Uber Eintritt SLD in die
neue Leberstiftung (friher HepNet)

> Erstellung des Haushaltsplanes far
2007

> Vorbereitung der Jahresversamm-
lung 2007 in Wiirzburg

Beschluss  Uber
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lll. Finanzen

Grafik 1:
Ausgaben 2006

Sonstiges

Geréate Anschaffungen

@ Biirobedarf und Kopien
Beitrage und Gebilhren
. Werbung und Préasentation

E+I+I+ Porto, Telefon, Internet
E Fahrtkosten

Als eingetragener Verein mussen wir
eine exakte Buchfihrung tber alle Ein-
nahmen und Ausgaben unterhalten.
Bei einem Verein unserer GroBenord-
nung ist dies ein betrachtlicher Arbeits-
aufwand. Die Buchfuhrung selber wird
am Computer mit dem Tabellenkalkula-
tionsprogramm Excel durchgefihrt.

Die Mitgliederdatei wurde bis Ende Mai
06 von den Herren Bernhardt und Pol-
lakowski gefihrt, danach von Frau Ot-
ten. Dies erfolgt mittels Computer mit
einem speziellen Vereinsprogramm.

Der Anteil von Mitgliedsbeitragen und
Teilnahmebeitrdgen an den Gesamt-
einnahmen lag 2006 hoher als in den
Vorjahren und hielt sich mit den Ein-
nahmen aus Spenden, Fordermittel
und Ahnlichem etwa die Waage. Fir
die Einwerbung der zuletzt genannten
Mittel missen zahlreiche Forderantrage
gestellt werden, Spendenquittungen
und Dankschreiben verschickt werden.
Diese umfangreiche Tatigkeit haben im
Lauf des Jahres Ansgar Frischkemuth
und Gabriele Sanden Gibernommen.

Herzlichen Dank an alle, die unseren
Verein auch 2006 wieder finanziell un-
terstlitzt und so die umfangreiche Ar-
beit méglich gemacht haben.

Seminare und Projekte

4 Vorstandssitzung, Koordinatorenbespr.

L] Lebenslinien

L] Lebenslinien aktuell und Intern

Il 1. Einnahmen

Einnahmen Grafik 2: Einnahmen 2006
insgesamt 94 983,76 €

Davon: _— -
Mitgliedsbeitrage 32 991,70 € Ml vitgiicdsbeitrage
Teilnahmebeitrage bei Teilnahmebeitrage
Veranstaltupgen _ 13 638,00 € Spenden/Spons.
Spenden, Fordermittel, _

Sponsoren 46 880,10 € Sonstiges
Sonstiges 1473,96 €

lll.2. Ausgaben

Ausgaben insgesamt 84 126,56 €
davon:

Seminare und Projekte 19 263,23 €
Vorstandssitzungen, Koordi
natorenbesprechungen 2 455,00 €
Lebenslinien 21 264,77 €
Lebenslinien aktuell

und intern 379,32 €
Fahrtkosten 20 250,16 €
Porto, Telefon,Internet 9904,92 €
Werbung ,Prasentation 438,48 €
Beitrdge und Geblhren 1 682,24 €
Burobedarf u.Kopien 5301,77 €
Sonstiges 3129,17 €
Gerate Anschaffungen 57,50 €
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lll.3. Gesamt-Kassenstand
Ubertrag aus dem Vorjahr:
Girokonto + Tagesgeld-

konto + Handkassen 48 483,59 €
Vorgdnge in 2006

Einnahmen 94 983,76 €
Ausgaben 84 126,56 €
Gesamtbestand

am 31.12.2006 59 340,79 €

Kassenzunahme in 2006 10 857,20 €

Kassenvergleich zum Vorjahr:

Die Kasse hat im Jahr 2005 mit einem
Plus von € 17.214,28 abgeschlos-
sen, im Jahr 2006 ist ein Plus von €
10.857,20 zu verzeichnen.

Die belassenen Ricklagen dienen u.a.
der Begleichung von zu erwartenden
Rechnungen aus 2006 (z.B. Lebenslini-
en), der Durchfihrung des Patiententa-
ges in Hannover und der Einbringung

in die Leberstiftung.

Interessierte Mitglieder konnen den
gepriften Kassenbericht und die Ab-
rechnungslisten auf der Mitgliederver-
sammlung einsehen.

IV. Ansprechpartner und Kontaktgruppen

Im Vordergrund der Tatigkeit der Selbst-
hilfe Lebertransplantierter stand und
steht die Hilfe fir betroffene Patienten
und Angehérige. Grundlage ist dabei
stets das personliche Gesprach. Unser
Angebot stUtzt sich hier auf ein Netz
regionaler Ansprechpartnerinnen und
Ansprechpartner. Im Jahre 2006 waren
es 65 Mitglieder, die sich hier enga-
gierten. In einigen Regionen konnten
leider erneut keine Mitarbeiter/innen
gefunden werden, sodass Ende 2006
weiterhin in sechs Bereichen die Auf-
gabe kommissarisch von den zustan-
digen Koordinatoren wahrgenommen
werden musste. Alle Ansprechpartner
machen betroffenen Patienten das An-
gebot zum personlichen Gesprach. Hier
soll die Moglichkeit erdffnet werden,
die Sorgen und Angste im Zusammen-
hang mit der Erkrankung und Trans-

 Streiflicht 2006

« Nach nur fiinf Monaten im Amt tritt der brandenburgi-
« sche Ministerprésident Matthias Platzeck als SPD-Vorsit-
« zender zuriick. Zuvor hatte er sich wegen eines Hérstur-
« zes in arztliche Behandlung begeben mdissen.

plantation zu benennen und
sich darUber auszutauschen.

Um die Ansprechpartner zu
unterstttzen und fir ihre Ta-
tigkeit zu qualifizieren, gibt
es ein Bindel von Angebo-
ten des Vereins. Bundesweit
und regional fanden mehrere
Fortbildungsseminare fir An-
sprechpartner statt. Zudem
ist das Bundesgebiet in sechs
Koordinationsbereiche aufge-
teilt. Die Koordinatoren (siehe
Kapitel Il.) vermitteln den In-
formationsfluss zwischen Vor-
stand und Ansprechpartnern
und unterstitzen letztere in ihrer Ta-
tigkeit. Zudem gibt es zusatzlich eine
Gruppe von bundesweit tatigen Fach-
Ansprechpartner/innen fir bestimmte
Erkrankungen oder
Lebenslagen, die als
Informationspool
far die Ansprech-
partner/innen  vor
Ort bereit stehen.

Zweite Basis des
Gesprachsangebo-
tes sind Gruppen-
treffen. Um den
Kontakt suchenden
Patienten unser An-
gebottransparenter
zu machen, wur-
de 2006 erstmals
in der Zeitschrift
.Lebenslinien”
gekennzeichnet,
welche Ansprech-
partner solche
Treffen regelmaBig
organisieren. Dies

Bild: Gruppentreffen in Heidelberg

waren immerhin 29. Langfristig ist es
unser Ziel, in solchen Kontaktgruppen-
bereichen, in denen ein Ansprechpart-
ner - vielleicht aus beruflichen, viel-
leicht aus gesundheitlichen Grinden
- nicht in der Lage ist, Gruppentreffen
zu organisieren, nach weiteren Mitar-
beiter/innen zu suchen, welche diese
Teilaufgabe Ubernehmen. 2006 luden
die Ansprechpartner insgesamt zu 77
Gruppentreffen ein. Hinzu kamen zehn
Fachvortrage fur Betroffene. Das Ange-
bot der Themen bei solchen Vortragen -
aber auch bei Kurzreferaten im Rahmen
von Gruppentreffen ist sehr vielfaltig.
Es variierte beispielsweise von , Erndh-
rung vor und nach Lebertransplantati-
on” (Gruppe Hamburg) tber , Wirbel-
saulengymnastik” (Gruppe Essen) und
.SpaB im Alltag und Bewaltigung von
Stresssituationen”  (Heilbronn/Hohen-
lohe zusammen mit KKOT Heilbronn)
bis , Patientenverfigungen” (Minster).
Elfmal fuhrten Kontaktgruppen zudem
Ausflige und Wanderungen fir ihre
Mitglieder durch.



Jahresbericht 2006 - Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutschland e.V. 7.

Patienten, die auf eine Lebertransplan-
tation warten, stehen unter besonde-
rer Belastung und benétigen deshalb
Information und die Méglichkeit zum
Austausch. In Zusammenarbeit mit
verschiedenen Transplantationszentren
wurden hier spezielle Informationsver-
anstaltungen angeboten. Die Gruppe
Heidelberg - als alteste Gruppe unseres
Vereins schon oft Vorreiter - hat dies
mit einem neuen Ansatz erganzt: Hier
fanden zusatzlich zu den seit vielen
Jahren etablierten Veranstaltungen far
Wartepatienten in Kooperation mit den
Kliniken zwei weitere zwanglose Grup-
pennachmittage flr Wartepatienten
statt. Insgesamt fanden bundesweit 14
Veranstaltungen fir Wartepatienten
zusammen mit Kliniken statt.

Das Bedurfnis nach fachlich fundier-
ter Information Uber die Erkrankung,
die Lebertransplantation und das, was
man danach beachten und wissen
sollte, wird durch ein vielfaltiges Semi-
narangebot befriedigt. Zusammen mit
Transplantationszentren und anderen

Kliniken wurden 14
Patienten-Arzt-Semi-
nare durchgefihrt.

Nicht zu vernachlassi-
gen ist, dass die ortli-
chen Kontaktgruppen
sich stark im Bereich
der Organspende-In-
formation engagieren
und hierzu Infostande
und Veranstaltungen
anbieten. Die Akti-
vitaten zum Thema
Organspende sind im
Kapitel VI. zusammen-
gefasst.

Bild: Unser Vlerein wéchst weiter. Im Jahr 2006 konnten
Vorsitzende Jutta Riemer und Ehrenvorsitzende Jutta
Vierneusel unser 1000. Mitglied begrdBen.

¥ V. Vom Verein durchgefiihrte Veranstaltungen N

Bild: Planungstagung 2006 in Kassel

Die wichtigsten Aktivitdten in 2006 ne-
ben den Routineaufgaben wie Organi-
sation im Verband, Kassenfihrung, Ein-
werben von Spenden fir die Arbeit des
Verbandes, den vielen Veranstaltungen
in den Regionen, der Koordinationsta-

tigkeit in den einzelnen Bereichen usw.
waren:

> Die Planungstagung im Marz
in Kassel
Die jahrliche Planungstagung hat

den Zweck, grundsatzliche Aspek-
te der Verbandsarbeit zu erarbeiten
und langerfristige Organisationsfra-
gen zu klaren.

Hier wurden in Arbeitskreisen fol-

gende Themen behandelt und L6-

sungsansatze erarbeitet:

> Arbeitskreis Soziales: Entwick-
lung eines Faltblattes Schwerbe-
hinderung

> Arbeitskreis Organspende: Ver-
teilung Flyer zum TdO in Essen,
Festlegung der Zustandigkeiten
far Gesprache mit den versch.
DSO-Regionen,  Vorbereitung
der Veranstaltung mit Minister
Laumann in Ibbenbdren,

> Konzept flr die Erstellung einer
Liste von Hepatologen und LTx-
Ambulanzen

> Arbeitskreis Patientenveranstal-
tung 2007 in Hannover: Kon-
zepterstellung

> Konzepterstellung fur ein Buch-
mit Betroffenentexten

> Erarbeitung des INTERN 1/2006,
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Besprechung Gruner Ordner

> Vorbereitung von MaBnahmen
zur Erstellung eines Patienten-
passes fur Lebertransplantierte

> Seminare fiir unsere Ansprech-

partner

Die Ansprechpartnerseminare sollen
den Ansprechpartnern Hilfestellun-
gen fir die Arbeit vor Ort geben,
zum Austausch von Erfahrungen
dienen und Sicherheit in der Patien-
tenbetreuung durch zunehmende
Kompetenz schaffen.

21. - 23. April in Wirzburg (zen-
tral bundesweit)
Themen: - Langzeitprobleme nach
LTx, Referent: Prof. Scheurlen
- Gesprachsfihrung und Moderation
in der Gruppe, Referenten: Almut
Friedl-Huber u. Patrick Fried|
- Fordermittel fur die Kontaktgruppe,
Referent: Dieter Bernhardt

Auch in diesem Jahr wurden neben
dem zentralen Ansprechpartnerse-
minar auch in den Regionen An-
sprechpartnertreffen organisiert:

> 18. Februar in Stuttgart

> 30. September in Mainz

> 04. November in Eichstatt

Themen:

e Gesprachsfihrung in der
Kontaktgruppe

e Anwendung unserer Info-
Blatter

 Streiflicht 2006

« Die FuBball-Weltmeisterschaft im Sommer wird zu einem
groBen friedlichen Fest. Dass die deutsche Mannschaft
am Ende das Finale nicht erreicht, sondern den dritten
Platz belegt, tut der Freude kaum Abbruch.

e Selbsthilfe sucht....”: Ge-
winnung neuer Mitarbeiter

e \orstellung Patiententage-
buch

e Einsatz Griner Ordner

e Die wichtigsten Fragen der
Wartepatienten

e Die Arbeit des Ansprechpart-
ners

e Betreuung von Wartepatien-
ten

e Kontaktgruppentreffen —Or-
ganisation und Teamarbeit

e Tx-Gesetz und Organspende:
Situation in Baden-Wurttem-
berg

e Mitgliederpflege

> Gesundheitswoche

Die Gesundheitswoche soll den Teil-
nehmern helfen, ihre gesundheitli-
chen und psychologischen Probleme
durch besondere Aktivitaten und Er-
fahrungen ertraglicher zu gestalten
und eventuell zu mildern. Gleich-

Bild: Bad Mergentheim, Marktplatz

zeitig ist die Ge-
sundheitswoche
eine beliebte Ge-
legenheit, Kon-
takte zu anderen
Mitgliedern auf-
zubauen bzw. zu
pflegen.

Die Gesundheits-
woche 2006 fand
im Mai im Hotel
Aquarell in Bad
Mergentheim
statt.

Es haben 34 Per-
sonen teilgenom-
men.

Die wesentlichen
Programmpunkte
neben selbst ge-
stalteter Freizeit

waren Vortrage Uber Stressbewalti-
gung und Schwerbehindertenrecht,
beide Vortrage fanden in der Tau-
bertal Klinik mit deren Referenten
statt.

Das Angebot zu einem Schnupper-
kurses , Nordic Walking” wurde gut
angenommen.

Eine Kurpark- und eine Stadtfh-
rung rundeten das Erleben in Bad
Mergentheim ab.

Eine Busfahrt fuhrte uns nach Ro-
thenburg ob der Tauber.

Wochenende der Begegnung
Auch mit dem Wochenende der Be-
gegnung soll den Teilnehmern Hil-
festellung bei der Bewadltigung der
Erkrankung gegeben werden.

In diesem Jahr waren wir mit 23
Teilnehmern im Bildungshaus Haus
am Steinberg der niedersachsischen
Landfrauen in Goslar.

Claudia Mduller und Claudia Ap-
pel als psychologische Leiterinnen
haben uns zum Nachdenken Uber
unsere Identitat gefihrt: was macht
unsere ldentitat aus?

DarlUber hinaus haben wir unter
ihrer Anleitung das Filzen von z.B.
farbigen Bluten gelernt.

Eine Stadtfihrung durch das histori-
sche wunderschéne Goslar rundete
dieses Wochenende ab.

Tag der Organspende

In diesem Jahr organisierte die Deut-
sche Stiftung Organtransplantation
Nordrhein-Westfalen ~ gemeinsam
mit der Selbsthilfe Lebertransplan-
tierter e.V. einen Dank- und Firbitt-
gottesdienst im Dom zu Essen. Die
Leitung des Gottesdienstes lag in
den Handen von Weihbischof Vor-
rath, von der evangelischen Kirche
hielt Prases Schneider eine sehr en-
gagierte Predigt zum Thema Trans-
plantation und Organspende. Be-
teiligt waren wieder die drei groBen
Patientenverbdnde - Bundesverband
Niere, der Bundesverband der Org-
antransplantierten und die Selbst-
hilfe Lebertransplantierter - wobei
die Organisation des Gottesdienstes
wegen der vorhandenen Erfahrun-
gen weitestgehend in den Handen
der SLD e.V. lag.
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> Sonstige Patienten-

veranstaltungen

An verschiedenen Ltx-Zentren wur-
den meist zusammen mit den dort
zustandigen Ansprechpartnern
Treffen fUr Wartepatienten organi-
siert, wobei den Patienten an Hand
von Erfahrungen Transplantierter,
aber auch durch Arztvortrdge 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 ebenfalls
die Patienteninformation und so die
Starkung der Eigenverantwortung,
sowie die Beantwortung der Patien-
tenfragen.

Solche Wartepatiententreffen fan-
den z.B. statt in Heidelberg, Mainz,
Regensburg, Tubingen, Minster,
Munchen.

Eine Reihe verschiedener Patienten-
veranstaltungen wie Patienten-Arzt-

Bilder vom Gottesdienst zum Tag
der Organspende im Dom zu Es-
sen

Bild unten: Wartepatienten in Heidelberg

Seminare oder Regionaltreffen fan-
den statt, um gemeinsam mit Arzten
interessierten Patienten Informatio-
nen und Hilfestellung zu bieten und
den Kontakt unter den Patienten zu
férdern, so z.B. in Mnchen, Tubin-
gen, Heidelberg, Mainz, Hannover,
Hamburg, Regensburg.
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W VI. Aktivitdten IEEEEEEEEEEEEE—

zur Verbesserung der Organspendesituation

Hier berichten wir Gber die Tatigkeiten
unseres Verbandes zu diesen Themen
aus allen Regionen.

Uber die im Zusammenhang mit dem
Thema Organspende durchgefihrten
politischen Aktivitaten seitens des Ar-
beitskreises Organspende und Trans-
plantationsgesetz (ATOSP) wird unter
X. Politisches Engagement berichtet.
Insgesamt ist festzustellen, dass wir in
unseren Anstrengungen, die Organ-
spendesituation in unserem Lande zu
verbessern, nicht nachgelassen haben.
Daflr gebihrt allen Beteiligten, beson-
ders unseren Ansprechpartnern, ein
ganz besonderer Dank. Wir haben zu
der Verbesserung der Organspende-
zahlen sicher einen Beitrag geleistet.

Und hier knipft sich gleich der Appell
an uns alle an: Lassen Sie uns in un-
seren BemUhungen nicht nachlassen.
Tauschen wir uns regelmaBig aus, ge-
ben wir uns gegenseitig Hilfestellung,
wo, was, wie getan werden kann.
Denn es besteht fur niemanden Anlass,
sich beruhigt zurlckzulehnen. Von ei-
ner befriedigenden Situation bei den
Organspenden sind wir noch sehr weit
entfernt, trotz der groBen Bemihun-
gen aller Beteiligten.

Im Jahre 2006 wurden von unserem
Verband insgesamt bundesweit 90
Aktivitdten der unterschiedlichsten

 Streiflicht 2006

« Nach acht Jahren in der Gewalt eines Entfiihrers mel-
« det sich am 23. August in Wien die 18-jahrige Natascha
« Kampusch bei der Polizei, nachem ihr die Flucht gelang.

« Der Entfihrer nimmt sich das Leben.

Art zum Thema Organspende

durchgefuhrt. Das waren u.a.:

e Mehrtagige Beteiligung auf
Messen (Haus und Heimwer-
ker, Gesundheitsmessen);

e Informationsstande bei un-
terschiedlichsten  Veranstal-
tungen;

e Regionale Plakat- und Pro-
spektaktion mit 51 Banken
— Einzugsbereich ca. 45 Km;

e \ortragsveranstaltungen in
Schulen, kirchlichen Einrich-
tungen, Frauenverbanden,
Kliniken;

e Telefonaktion mit einer Regi-
onalzeitung;

e Organspendeprojekt mit

Bild: Infostand der Kontaktgruppe Mittelfranken

Lehramtsanwar-
tern;

e Aktion ge-
meinsam  mit
LSportler — fur
Organspende”

und Deutsche
FuBballiga (DFL)
-Verteilung von
2500 Flyern;

e Unterrichtsstun-
den an Schulen.

Der Arbeitskreis
ATOSP konnte
aus  terminlichen

und  personlichen
GrUnden leider nur
einmal zusammen-
kommen. Die Teil-
nehmer haben sich

Bild: Beim Aalener Selbsthilfetag informierte
die Kontaktgruppe Ostalb Uber Organspende.

jedoch anlasslich  ver-
schiedener Vorstandssit-
zungen getroffen und
abgestimmt.

Einige der angedachten
Projekte sind noch wei-
ter zu bearbeiten.

Uber die zentrale Ver-
anstaltung zum ,Tag
der Organspende”, eine
gemeinsame Arbeit der
SLD e.V. mit zwei weite-
ren bundesweit vertrete-
nen Verbanden und der
Deutschen Stiftung Or-
gantransplantation wird
an anderer Stelle berichtet. Eine sehr
erfolgreiche Veranstaltung. Auf Regio-
nal- und Bundesebene arbeiten wir mit
anderen Patientenverbdnden zusam-
men. Denn trotz sehr unterschiedlicher
Profile im Bereich der Patientenbetreu-
ung ist die Forderung der Organspen-
de ein Anliegen aller Transplantierten-
verbande. Denn hier gilt ganz sicher:
Gemeinsam sind wir stark.
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W VII. Zusammenarbeit IS

mit Organisationen, Verbanden, Gremien und Kliniken

1. Weitere
Patientenorganisationen

Vor allen Dingen im Bereich Forderung
der Organspende arbeitet die SLD e.V.
mit anderen Patientenorganisationen
zusammen. Dies sowohl bei bundes-
weiten Veranstaltungen, als auch auf
ortlicher Ebene. Anlasslich des Tages
der Organspende am 3.6.2006 organi-
sierte die SLD e.V. zusammen mit der
DSO Region NRW den Ablauf des 6ku-
menischen Gottesdienstes im Dom zu
Essen. Die anderen Verbande und die
SLD e.V. betrieben Informationsstan-
de vor dem Dom oder beteiligten sich
durch den Versand der Einladungen.
Auch im Rahmen des Politischen En-
gagements besteht Zusammenarbeit,
ebenso bei der Realisierung von Projek-
ten vor Ort (z.B. Heilbronn: Infostand
bei der Messe, am Tag der Organspen-
de, Hannover: Runder Tisch Organ-
transplantierter, Ba-Wu: Aktionsbind-
nis Organspende u.a.)

2. Ministerien des Bundes
und der Lander

Die SLDe.V. ist vertreten in den Organ-
spendeinitiativen der Lander Hessen
(IOH) und Rheinland-Pfalz . Sie hat die
Grindung einer solchen Initiative in Ba-
den-Wurttemberg maBgeblich befor-
dert und arbeitet dort auch aktiv mit.
In NRW und Niedersachsen fanden Ge-
sprache mit den Sozialministern statt.
In NRW besuchte Minister Karl Josef
Laumann eine unserer Gruppenveran-
staltungen und nahm Anregungen und
Vorschlage der SLD e.V. entgegen.

3. Firmen der Pharmazeutischen
Industrie und Krankenkassen
Wir erfuhren auch 2006 wieder Un-
terstlitzung unserer Arbeit durch die
Firmen und Kassen. So konnte die
Durchfuhrung der Projekte ( z.B. Druck
unserer Zeitschrift Lebenslinien, der
Informationsfaltblatter und des neuen
Nachsorgetagebuchs) gesichert wer-
den. Die SLD e.V. achtete auch 2006
darauf einen groBen Eigenanteil durch
Mitgliederbeitrage zu erbringen (2006:
Uber 35%) und von vielen verschiede-
nen Firmen Untersttzung zu erhalten,
um in jedem Fall inhaltlich autark zu

sein.

Bild: Patienten-Arzt-Seminar im Mérz 2006, Klinikum M nchen-GroBhadern.

4. Transplantationszentren
und Reha-Kliniken

Im Sinne der Complianceverstarkung
und Férderung des Austauschs der Pa-
tienten untereinander fUhrten wir im
Jahr 2006 wieder gemeinsam mit den
Transplantationszentren und periphe-
ren Krankenhdusern spezielle Patien-
ten-Arzt-Seminare durch. So z. B. in
Mainz, Heidelberg, Tubingen, Min-
chen GroBhadern, Regensburg, Bie-
tigheim, Hannover, Bonn, Leipzig u.a.)
Besonders wichtig waren uns auch
wieder die speziellen, interdisziplinaren
Veranstaltungen fur Wartepatienten in
Zusammenarbeit mit Lebertransplanta-
tionszentren (z.B. Mainz, Heidelberg,
TUbingen, Erlangen, Minster, Mnchen

a.) Erstmalig haben wir ein solches
Treffen mit dem Klinikum Regensburg
durchfthren kénnen. An einer Patien-
tenbroschire flr Lebertransplantati-
onspatienten der Universitatsklinik Hei-
delberg haben wir mitgewirkt.
In der Taubertalklinik in Bad Mer-
gentheim finden regelmaBig von der
SLD e.V. geleitete Gesprachsrunden fiir
Lebertransplantationspatienten statt.

5. Deutsche Stiftung
Organtransplantation (DSO)

Eine Zusammenarbeit bestand in der
Pflege der bestehenden Kontakte und
der gemeinsamen Planung und Durch-
fuhrung der zentralen Veranstaltung
zum Tag der Organspende 2006. Sit-
zungen zur Planung des Tages der Or-
ganspende 2007 in Berlin fanden 2006
bereits statt. An der DSO-Jahrestagung,
sowie weiteren DSO-Veranstaltungen
nahmen wir teil (mit Informationsstand).
Es besteht regionale Zusammenarbeit
der Koordinatoren und Ansprechpart-
ner mit den DSO- Regionen. Das Re-
daktionsteam , Lebenslinien” tagt in
den Raumen der DSO Stuttgart. Wir
beteiligten uns am Projekt der Betreu-
ung der Spenderangehorigen durch
die Teilnahme bei einer Wanderung mit
Angehdrigen in Hannover.

6. Bundesarbeitsgemeinschaft Leber
Die SLD e.V. ist Mitglied der BAG Leber
und im Vorstand vertreten. Die BAG hat
auch 2006 wieder gemeinsam mit der
Gastro-Liga einen Deutschen Lebertag
ausgerufen und einen Fachvortrag zur
Verfligung gestellt. Eine Sitzung fand
im Februar statt.
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7. Kompetenznetz Hepatitis
und deutsche Leberstiftung

Im Kompetenznetz Hepatitis waren wir
assoziertes Mitglied und in Sitzungen
und Tagungen vertreten. Da die zur
Verflgung stehenden Forschungsgel-
der des Bundes zeitlich begrenzt waren,
die Arbeit aber fortgefihrt werden soll,
ist das Kompetenznetz Hepatitis in die
Deutsche Leberstiftung Gbergegangen.
Die SLD e.V. war bei der Pressekonfe-
renz zur Grindung prasent und wird
sich mit dem Ziel, die Lebertransplanta-
tionsforschung positiv zu beeinflussen,
in der Stiftung engagieren.

8. Stiftung Eurotransplant

Der Kontakt zu Eurotransplant besteht.
An der Jahrestagung in Leiden ha-
ben wir teilgenommen. Dr. T.Gerling,
Bereichsleiter der Sektion Leber bei
Eurotransplant, stand dem Vorstand
fdr einen Einflhrungsvortrag zum neu
eingefthrten MELD-Score (Neue Organ-
Verteilungsrichtlinien Leber) anlasslich
einer Vorstandssitzung zur Verflgung.

9. Bundesarztekammer

Gegeniiber der BAK hat die SLD e.V. die
Zusage, zu lebertransplantationsspezifi-
schen Themen einbezogen zu werden.
Wir vertreten gegentber der Standigen
Kommission Organtransplantation der

VIill. Politisches Engagement

und Vertretung von Patientenrechten

e Februar 2006: Uberreichung eines
Schreibens an die Sozialministerin
Dr. Stolz bzgl. der Forderung nach
einer Initiative Organspende Baden-
Wirttemberg.

e Februar: Teilnahme und Vortrag
beim Podium als Vertreter der Pa-
tientenorganisationen bei der Pres-
sekonferenz zur EinfUhrung der
Transplantationsbeauftragten in Ba-
den-Wirttemberg.

e Mai: Gewinnung des Herrn Prof.
Dr. Dr. Nagel als Schirmherrn fur die
SLD e.V.

 Streiflicht 2006

- Der Besuch von Papst Benedikt XVI. im September wird
eines der Medienereignisse des Herbstes. Uberschattet
wird er von Krawallen z. B. in der Tirkei als Reaktion
auf ein islamkritisches Zitat in einem Vortrag des Papstes.
Schon im Friihjahr hatten Mohammed-Karrikaturen in ei-
ner dénischen Zeitung zu Ausschreitungen im nahen und

fernen Osten gefihrt.

e Mai: Schreiben an

das Sozialministe-
rium  Niedersach-
sen bzgl. Antrag
auf Einfihrung
eines  Landesaus-
fuhrungsgesetzes
sowie  Grlindung

einer ,Initiative Or-
ganspende Nieder-
sachsen”.

e Juni: Unsere Be-
denken Uber die
Versorgung der

Ltx-Patienten
im Rahmen der
Arztestreiks  ha-
ben wir in einem
Brief an das So-
zialministerium
Baden-Wirttem-
berg formuliert
und diesen Brief
fur die Ministeri-
en der weiteren
Lander zur Ver-
fligung gestellt.
Eine Sympathie-

BAK die Interessen der Betroffenen: Im
Jahr 2006 z.B. bzgl. Aufnahme auf die
Warteliste von Patienten mit Erkrankun-
gen, die nicht durch den MELD erfasst
werden konnen (hier Morbus Osler).

10. Medizinische Fachgesellschaf-
ten: DTG, DGIM

Bei den Tagungen der Fachgesellschaf-
ten (auch DGIM - Deutsche Gesell-
schaft far Innere Medizin) waren wir
mit Informationsstanden vertreten. Die
Vorsitzende ist Mitglied der DTG (Deut-
sche Transplantationsgesellschaft). Da-
durch profitiert die SLD e.V. in Form
von aktuellen Informationen. Sie hat
sich zur Mitarbeit in der Arbeitsgruppe
Organspende der DTG bereit erklart.

Bild: Bei der Pressekonferenz zur Einflihrung von Trans-
plantationsbeauftragten in Baden-W(irttemberg im Fe-
bruar 2006. Von rechts.: Prof. Dr. W. Lauchart, DSO
Baden-Wiirttemberg, Jutta Riemer, SLD e.V. und Minis-
terin Dr. Monika Stolz.

anzeige wurde in der Rhein-Neckar-
Zeitung geschaltet (gemeinsam mit
anderen Patientenverbanden).

e Juni: Teilnahme am Empfang der
GAL-Fraktion der Hamburger Bur-
gerschaft zur Organspende.

e Juni: Pressekonferenz zur Organ-
spendesituation in  Niedersachsen
(mit MHH und DSO Region Nord).

e Juni: Anhoérung im Niedersachsi-
schen Landtag zu einem Gesetzes-
antrag zum Landesausfihrungsge-
setz.

e Juni: Sozialminister des Landes NRW
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Laumann zu Gast bei der SLD e.V. in
lbbenbiren.

Juni: Benefizveranstaltung der Ru-
dolf-Pichlmayr-Stiftung zu Gunsten
des Kinder-Rehabilitationszentrums
in Stronach/Osterreich mit Bundes-
auBenminister Walther Steinmeier
und Schirmherrn Prof. Dr. Dr. Na-
gel.

September: Grindung des Aktions-
bindnis Organspende in Baden-
Wirttemberg. Teilnahme an, bzw.
Leitung zweier Arbeitsgruppen.
Oktober: Stellungnahme zur Versor-
gung von Lebertransplantationspa-
tienten und lebererkrankten Patien-
ten gegendber der kassenarztlichen
Bundesvereinigung (KBV).

Oktober: Teilnahme an der Sitzung
des Nationalen Ethikrates in Berlin
Oktober: Gesprach mit dem Vize-
prasidenten der Landesarztekam-
mer Niedersachsen zum Ausfih-
rungsgesetz.

November: Schreiben des Sozialmi-
misters von NRW, Herrn Laumann
an rund 600.000 Bedienstete und
Pensiondre mit der Aufforderung
zur Organspende. (Unser Vorschlag
diesbezuglich im Gesprach im Juni).

Bild: Nordrhein-Westfalens Sozialminister Laumann mit Cilly
Strot-Blicker und Jutta Riemer bei einer \eranstaltung der Selbst-
hilfe Lebertransplantierter in Ibbenblhren.

November:  Pressekonferenz  zur
Grindung der Deutschen Leberstif-
tung in Frankfurt.

Dezember: Stellungnahme zu For-
schungsbedarf bei Reha-MaBnah-
men gegenUber der Deutschen Ver-
einigung fur Rehabilitation

Dezember: Darstellung der Proble-
matik bzgl. Sonderindikationen zur
Leberallokation — hier im speziellen
Fall: Allokation bei Morbus Osler
mit Leberbeteiligung gegenlber der
standigen Kommission Organtrans-
plantation der Bundesarztekammer
(BAK) und Eurotransplant (ET)

W IX. Teilnahme an Fachveranstaltungen Im

Die Vorstandsmitglieder, den Vorstand
beratende Mitglieder und Koordinato-
ren nahmen an zahlreichen Fachveran-
staltungen teil. Diese Teilnahme ist zum
einen wichtig, um den Mitgliedern Uber
unsere Medien aktuelle Informationen
zur Verfligung zu stellen, zum anderen,
um die Anliegen der Patienten einzu-
bringen und Kontakte zu Fachleuten
aus Kliniken und Forschung zu kntipfen
bzw. zu halten. Wir sind haufig mit In-
formationsstanden vertreten oder/und
wurden als Referenten eingeladen und
vertreten so den Verband aktiv z.B.
durch Vortrage.

Internationaler ~ Andsthesistenkon-
gress in St.Anton am Arlberg mit
Vortrag seitens SLD e.V.: ,Periope-
rative Patientenbetreuung — was er-
wartet der Patient”.
Pflegesymposium in Heidelberg mit
Vortrag seitens SLD e.V. (Teilnahme
und Informationsstand).

Leber und Erndhrung — Fachsympo-
sium in Hannover (Teilnahme und

Informationsstand).

Jahrestagung der DGIM (Deutsche
Gesellschaft fir Innere Medizin) und
Falk-Symposium (Teilnahme und In-
formationsstand) in Frankfurt a.M.
Arbeitssitzungen der Arbeitsgruppe
Lebendorganspende in Mainz (LOS-
AG).

Leber und Transplantation aktuell
2006 - Fachveranstaltung in Han-
nover (Teilnahme und Informations-
stand).

3. Hep-Net Symposium des Kompe-
tenznetz Hepatitis in Hannover
DSO-Jahrestagung in Frankfurt a.M.
(Teilnahme und Informationsstand)
Vortrag bei Arztefortbildung in
Minchen-GroBhadern.
Jahrestagung der Deutschen Gesell-
schaft fur Verdauungs- und Stoff-
wechselkrankheiten (DGVS) mit der
Sektion gastroenterologische Endo-
skopie und der Deutschen Gesell-
schaft fur Viszeralchirurgie (DGVC)
in Hannover (Teilnahme und Infor-
mationsstand).

Fachsymposium  Transplantations-
hepatologie in Munster (Teilnahme
und Informationsstand).

Teilnahme Falk-Leberwoche in Frei-
burg (Teilnahme und Informations-
stand).

Jahrestagung der Deutschen Trans-
plantationsgesellschaft (DTG) in
Minchen (Teilnahme und Informa-
tionsstand).

Pflegesymposium  in Munchen
(AKTX Pflege e.V) mit Vortrag sei-
tens SLD e.V.

Jahrestagung des Verbandes for-
schender Arzneimittelhersteller
(VTA).

Symposium Organtransplantation in
Heidelberg (Teilnahme und Informa-
tionsstand).

Pressekonferenz zur Grindung der
Deutschen Leberstiftung.
Teilnahme und Informationsstande
bei verschiedenen Workshops und
Arztefortbildungen (z.B. Bochum,
Bielefeld, Essen, Hannover u.a.).
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X. Offentlichkeitsarbeit | Unsere Medien

~Lebenslinien”

Unsere offizielle Verbandszeitschrift fin-
det ein sehr gutes Echo, insbesondere
auch in arztlichen Fachkreisen und na-
tarlich auch bei unseren Mitgliedern. Sie
erscheint zweimal im Jahr und bedeu-
tet jedes Mal eine groBe Anstrengung
des Redaktionsteams, die Artikel zu-
sammenzutragen und die Zeitschrift zu
gestalten. Die Auflage von 6000 Stiick
wird auBer an alle Mitglieder auch an
eine groBBe Anzahl Nichtmitglieder ver-
schickt, so z. B. an viele Kliniken und an
Mediziner im Transplantationsbereich.

.Lebenslinien online”

Ein Informationsangebot in unserer
Homepage, wo kurzfristig Informatio-
nen und Berichte ver6ffentlicht werden
kénnen.

~Lebenslinien aktuell”

erscheint nur fir Mitglieder ebenfalls
zweimal jahrlich im Wechsel mit der
groBen Ausgabe .Lebenslinien” (letz-
tere jeweils im Juni und Dezember,
.Lebenslinien aktuell” im April und
Oktober). Damit soll fur die Vereins-
mitglieder die lange Wartezeit bis zur
nachsten Zeitschrift auf drei bis vier
Monate verkdrzt und ein zusatzliches
Informationsangebot gemacht werden.
Zudem kénnen Informationen Gber ak-
tuelle Ereignisse schneller zuganglich
gemacht werden.

 Streiflicht 2006

° Am 20. September stimmt der Bundestag dem Einsatz
¢ der Marine vor der Kiiste des Libanon zu. Dort soll durch
¢ Kontrollen der Schmuggel von Waffen verhindert wer-

* den. Kritiker wenden ein, dass dazu die Befugnisse der

Soldaten gar nicht ausreichen.

~Intern”

ist eine Informati-
onsschrift  fur alle
Ansprechpartner,
die ebenfalls zwei-
mal pro Jahr heraus-
gegeben wird, und
Ansprechpartnern
Informationen und
Hilfestellungen  fir
ihre Arbeit gibt.

Homepage

Eine sehr belieb-
te und informative
Quelle ist unsere
Verbandshomepage
www.lebertrans-
plantation.de,  die
zu Fachthemen wie

zum  Verbandsge-
schehen  Auskunft
gibt. Hier konnen

auch sehr speziel-
le Fragen im Forum
und im Chat disku-
tiert werden.

Faltblattreihe

In der Faltblattrei-

he ,Informationen

der Selbsthilfe Lebertransplantierter
Deutschland e.V.” werden Antworten
auf Fragen rund um das Thema Leber-
transplantation informativ aufbereitet.
Die Reihe umfasst inzwischen 16 Titel
und zuséatzlich zwei
Faltblatter in russi-
scher sowie eines
in tlrkischer Spra-
che. Hiervon wur-
den 2006 bis auf
zwei Faltblatter alle
neu aufgelegt und
teilweise neu bear-
beitet.

Nachsorgetage-
buch

Flr Patienten nach
einer  Lebertrans-
plantation wurde
ein  Nachsorgeta-
gebuch konzipiert
und erarbeitet, das
2007  erscheinen
soll.

Pressearbeit

In Printmedien sowie in Funk und Fern-
sehen sind wir davon abhangig, was
die zustandigen Redakteure fur sich je-
weils als wichtig erachten

Die Pressearbeit fir die gemeinsame
Veranstaltung von DSO, BN e.V., BDO
e.V. und SLD e.V. in Essen wurde in die-
sem Jahr durch die DSO durchgefahrt.
Das Echo war recht ansehnlich sowohl
in Funk, Fernsehen wie in den Printme-
dien.

Unsere Mitteilung an die Kliniken und
diverse Zeitschriften bezlglich Uber-
schreiten der 1000-Mitglieder-Mar-
ke und Bekanntgabe unseres neuen
Schirmherrn hat nur wenig Ruckmel-
dung ergeben. (Prof. Bechstein aus
Frankfurt, DIATRA-Journal).
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B X. Ausblick

Das bereits bestehende Angebot fir
die Mitglieder und Mitpatienten so-
wie das politische Engagement, die
Zusammenarbeit mit Gremien und
Kliniken etc. soll naturlich fortge-
fuhrt werden. Schon diese Weiter-
fuhrung bindet viele Kapazitaten
der ehrenamtlichen Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeiter. Ein Schwer-
punkt muss sicherlich auf der Mit-
arbeitersuche liegen, da viele der
derzeitigen Ehrenamtler durch Dop-
pel- und Mehrfachbelastungen (z.B.
Vorstandsmitglied + Koordinator +
Redaktionsmitglied oder Ansprech-
partner + Koordinator + Vorstands-
mitglied in Personalunion) an die
Grenzen des Machbaren geraten.

In einer Planungstagung Ende Marz
werden der Vorstand, die Koordina-
toren, Berater und einige Ansprech-
partner die Planung der Arbeits-
schwerpunkte fir 2007 und dariber
hinaus diskutieren und festlegen.

Nachdem nun die Termine auf der
Homepage wieder aktuell gehalten
werden kénnen, soll im Jahr 2007
auch die inhaltliche und gestalteri-
sche Aktualisierung vorangetrieben
werden.

Die Arbeitskreise ,Soziales” und
.Organspende und Transplantati-
onsgesetz” (ATOSP) suchen drin-
gend Verstarkung und wollen dann
lhre Aktivitaten ausweiten

Eine besondere Veranstaltung wird
im Mai 2007 stattfinden: Erster
Deutscher Patiententag Lebertrans-
plantation in Hannover. Die Einla-
dung haben alle Mitglieder separat
erhalten (siehe Kasten rechts).

Ein Buch mit Texten Betroffener zur
Hilfe fur die Situationsverarbeitung
von Lebertransplantationspatienten
ist in Planung.

Der Vorstand will sich verstarkt im
Rahmen der neu gegriindeten Deut-
schen Leberstiftung engagieren, um
neben der Erforschung der Virushepa-
titiden auch die Erforschung anderer
Grunderkrankungen, die zur Ltx fuh-
ren kdnnen, in den Focus zu ricken.

2008 wird unser Verein 15 Jahre be-
stehen. Im Jahr 2007 stehen Vorbe-
reitungen flr eine eventuelle Ver-
anstaltung an.

In jedem Fall sollen Sie als Mitglieder
sich in der Arbeit des Vorstandes
wieder finden und der Vorstand, die
Koordinatoren und Ansprechpart-

ner werden weiterhin das gewohnt
.Offene Ohr” flr Sie haben. Bitte
helfen Sie mit, das Profil des Vereins
zu gestalten: Verschenken Sie Zeit
fur Mitbetroffene, indem Sie sich
aktiv in die Arbeit einbringen.
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Presse

., Jur mich ist
es ein Wunder*

Selbsthilfe Lebertransplantierter:
Einer gespendeten Leber verdankt Birgit
Schwenke wieder ein normales Leben: Nun
wirbt sie fiir Organspenden.

Von Elisabeth Erbe

Ende 1983, Birgit Schwenke war
20 Jahre alt, fithite sich oft miide,
litt an Ubelkeit und kdmpfte im-
mer wieder mit erhohter Tempe-
ratur. Sie schob die Symptome

auf ihre bevorstehende Priifung .

zur Steuerfachgehilfin. Nach eini-
gen Monaten wuchs aber auch

ihr Bauch und sie nahm rapide
an Gewicht zu. Grund genug, zum
Arzt zu gehen. Nach diversen Un-
tersuchungen wurde festgestellt,
dass sich mittlerweile Bauchwas-
ser (Aszitis) eingelagert hatte und
das die Blutwerte nicht in Ord-
nung waren. Birgit Schwenke
wurde in die Uniklinik nach Es-
sen iiberwiesen. Budd-Chiari-
Syndrom (Lebervenenthrombo-
se) war die Diagnose. Eine seltene
Lebererkrankung, deren Ursache
nicht gefunden wurde. Es vergin-
gen Monate mit Medikamenten
zur Ausschwemmung und Blut-
verdiinnung. Aulerdem war eine
salzarme Erndhrung notwendig.

Ein Jahr spater hatte sich wie-
der Wasser éingelagert und die
Arzte erwihnten zum ersten Mal

: Streiflicht 2006

« Am 5. November wird in Bagdad Saddam Hussein zum
« Tode verurteilt. Angeklagt war er wegen der Anordnung
eines Massakers in einem schiitischen Dorf. Das Urteil
wird bald darauf vollstreckt.

die Lebertransplantation. Im Ja-
nuar 1985 musste die junge Frau
in die Medizinische Hochschule
Hannover (MHH). Es hatte sich
mittlerweile Krampfadern in der
Speiserohre gebildet und es sollte
ein Shunt, eine kiinstlich geschaf-
fene Verbindung zwischen Blut-
gefalen gelegt werden (Umge-
hungskreislauf). Nach  zwei
Shunt-Operationen traten massi-
ve Probleme auf und es kam zu
einem akuten Leberversagen. Bir-
git Schwenke kam sofort auf die
Warteliste zur Lebertransplanta-
tion mit hochster Dringlichkeit.
Zwei Tage spater wurde trans-
plantiert.

,von all den Zwischenfillen
nach den Operationen habe ich
nichts mitbekommen®, erklirt
Schwenke. ,Wenn ich heute dar-
an zuriickdenke, ist es fiir mich
immer noch ein Wunder, dass
innerhalb 36 Stunden ein passen-
des Organ gefunden wurde*, ver-
rat sie.

Deshalb appelliert sie an die
Bevolkerung, einen Organspen-
deausweis anzulegen. ,Man kann
den Ausweis selber ausfiillen und

Intensiv fir die Organspende warb Birgit Schwenke (links), lokale Sprecherin der Selbsthilfe Leber-
transplantierter Deutschland, im Gesprich mit Elisabeth Erbe, Autorin der Selbsthilfe-Serie. Heute
endet die Serie — vorlaufig. Auf Wunsch wird sie fortgesetzt. Kontakt: Redakteur Markus Schumacher,

Kolner Str. 54, &

ins Portmonee legen. Er muss
nicht registriert werden!“ Organ-
spendeausweise gibt es bei Birgit
Schwenke, bei den Krankenkas-

i

99 76 37, oder E-Mail: markus.schumacher@rga-online.de.

sen, Arzten und Apotheken.

Birgit Schwenke fithrt mittler-
weile ein ganz normales Leben,
sie ist verheiratet, treibt Sport und
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Der Bedarf an transplantierbaren
Organen ist héher als die Zahl
der zur Verfiigung stehenden
Spenderorgane. Jedes Jahr miiss-
ten mehr als doppelt so viele Or-
gane zur Verfigung stehen, als
gespendet werden, um die Zahl
der Neuanmeldungen auf der
Warteliste abzudecken. Zwar
werden téglich zw6lf Transplan-
tationen durchgefiihrt, doch es
sterben auch jeden Tag drei Men-
schen auf der Warteliste. Das

Transplantationsgesetz regelt seit
1997 die Spende, Entnahme und
Ubertragung von Organen und
Geweben. Der Hirntod ist defi-
niert als der endgultige, nicht be-
hebbare Ausfall aller Gesamt-
funktionen von Grof3hirn, Klein-
hirn und Hirnstamm. Mit der
kiinstlichen Durchblutung des
Korpers werden die zu {ibertra-
genen Organe funktionstiichtig
gehalten. Eine drztliche Untersu-
chung fiir den Spenderausweis

ist nicht nétig. Dabei kann man
selbst wihlen, ob man alle Orga-
ne oder nur vereinzelte Organe
spenden mochte (Herz, Lunge,
Leber, Niere, Bauchspeicheldrii-
se, Diinndarm und Teile der
Haut sowie Hornhaut der Augen,
Gehorkndchelchen,  Herzklap-
pen und Teile der Adern, der
Hirnhaut, des Knochengewebes
und der Sehnen). Info: Bundes-
zentrale fiir gesundheitliche Auf-
klarung: @ 0 800/90 40 400.

Foto: Michael Sieber

fahrt in den Urlaub. Seit 1998 ist

sie Ansprechpartnerin der Selbst-

hilfe Lebertransplantierter

Deutschland e.V. (SLD) fiir Rem-

scheid, Solingen, Radevormwald

und Oberberg. SLD ist ein bun-

desweiter Verein mit tiber 900

Mitgliedern. Die Gruppe trifft sich

drei bis vier Mal im Jahr, zurzeit

in der Firberei Wuppertal. Dort
finden abwechselnd Erfahrungs-
austausch zwischen Transplan-
tierten, Wartepatienten mit ihren

Angehorigen und Fachvortrage

statt. Aber auch ein Tagesausflug

und ein Weihnachtsessen sind
mittlerweile Tradition.

» Infos: @ 0 21 95/6 92 31, oder
per Email: bsschwenke@ya-
hoo.de, auch www lebertrans-
plantation.de.

Remscheider General-Anzeiger, 16.6.2006

Sie fanden bestimmte Themen die-
ses Jahresberichts interessant? Sie
wollen sich fiir die Interessen von

Transplantations-

und Wartepati-

enten sowie Angehdrigen einset-

zen?

Dann sind Sie bei uns richtig! Ar-
beiten Sie an der gemeinsamen
Aufgabe mit! Wenden Sie sich bitt-
te an ein Vorstandsmitglied oder
eine/n Ansprechpartner/in in lhrer

Néhe!




