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¥ Vorwort HE—

Liebe Mitglieder, Angehérige und
Interessierte,

.Von Mensch zu Mensch” — unter die-
sem Motto hat die Selbsthilfe Leber-
transplantierter in vergangenen Jahren
Veranstaltungen zum Tag der Organ-
spende durchgefiihrt. Dieses Motto
kdonnte aber auch ganz allgemein als
Leitsatz fur die ehrenamtliche Arbeit
der Selbsthilfe Lebertransplantierter
Deutschland e.V. seit 15 Jahren stehen.
— Denn so alt bzw. jung ist unser Ver-
band.

Herr Prof. Dr. Otto, Leiter des Trans-
plantationszentrum Mainz und lang-
jahriges Mitglied unseres Vereins hat
vor 15 Jahren die Grindung der SLD

Bild: Prof. Dr. Gerd Otto

Streiflicht 2007

o re Trdger herab.

Im Januar tobt der Orkan ,,Kyrill” durch Europa und hin-
terldsst eine Spur der Verwdstung. Allein in Deutschland
kommen elf Menschen zu Tode. Am gerade erst fertig
« gestellten Berliner Hauptbahnhof stiirzen tonnenschwe-

Bild: Hannover Patiententag

e.V. maBBgeblich vorangetrieben.

In der Mitgliederversammlung im Marz
2007 wurde er zum Ehrenmitglied er-
nannt.

Ich freue mich sehr fir den Verband,
dass wir nun neben dem Schirmherrn
Prof. Dr. Dr. Eckhard Nagel und der Eh-
renvorsitzenden Jutta Vierneusel auch
ein Ehrenmitglied haben, das mit Kopf
und Herz hinter unserem Selbsthilfever-
band steht.

Zunachst waren ab 1993 unter dem
Namen Selbsthilfegruppe Lebertrans-
plantierter Heidelberg e.V., ortlich be-
grenzt, betroffene Menschen fur an-
dere Transplantationspatienten da. Ziel
war es von der Grinderin, Jutta Vier-
neusel, aus eigenem Erleben heraus,
Mitbetroffene in
der schweren War-
tezeit und darUber
hinaus zu stltzen
und ihnen Hilfen
anzubieten.

Am  Grundprinzip
dieser Konzeption
hat sich auch 15
Jahre spéter nichts
geandert.

Inzwischen ist der
Verein jedoch bun-
desweit vertreten,
Uber 70 Ansprech-
partner haben ein
offenes Ohr fur
die Sorgen der
Mitpatienten und
geben aus eigener
Erfahrung Rat und

fungieren als Hinweisgeber fir das Le-
ben vor und nach der Lebertransplan-
tation.

Manches Mal bekommen wir eine Riick-
meldung zu unserer Arbeit, wie z.B. im
September 2007. Solche sind uns allen
dann Motivation zum Weitermachen.
Denn Selbsthilfearbeit kostet nicht nur
Zeit und Energie, sie gibt manches Mal
zurlck, wenn wir es gerade gar nicht
erwarten.

Zitat: ... Ihre  GedankenanstoBe
und Informationen haben bei mir und
meinem Mann viel bewirkt. Wir kon-
nen jetzt mit der Situation ganz an-
ders umgehen und haben eine neue
Sicht auf die kommende Zeit und die
Transplantation. Vorher war in unserer
Familie nur noch Verzweiflung zu spu-
ren, wenn wir nur an das Wort Leber-
transplantation gedacht haben. Jetzt
sehen wir den Hoffnungsschimmer!
Es hat uns Mut gemacht, dass Sie das
Uberstanden haben und sich so frohlich
angehort haben. Vielen Dank, dass Sie
far uns da waren. ..... "

Die Arbeit der SLD e.V. orientiert sich
an den Bedurfnissen der Patienten.
Gesprachsangebote und hilfreiche In-
formationen sind wichtige S&ulen.
Dass wir diese Bedurfnisse mit dem
Programm des Patiententages im Mai
2007 in Hannover getroffen haben,
konnten wir an der unerwartet ho-
hen Teilnehmerzahl und den positiven
Ruckmeldungen feststellen. Hier hat
unser Organisationsteam hervorragen-
de Vorbereitungsarbeit geleistet.
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Letztendlich kommt aber jedes Telefon-
gesprach, jedes Gruppentreffen, jeder
Kontakt zu Transplantationzentren,
jede Arbeit in der Redaktion Lebensli-
nien/LLaktuell, Arbeit in diversen Gre-
mien....... und auch jede Tatigkeit ,,im
Hintergrund” (Kassenfiihrung, Mitglie-
derverwaltung, Forderantrdge verfas-
sen, Homepage, Versandtatigkeit....),
wieder den Mitpatienten zugute.

An dieser Stelle ein besonders herzli-
ches Dankeschon an alle, die ehren-
amtlich fir den Verein und damit fir
die Betroffenen — so manches Mal auch
samstags, sonntags oder spat abends
— tatig sind.

Durch den ungebrochenen Mitglieder-
zuwachs wachsen das Arbeitspensum
und die Aufgabengebiete fur die Eh-
renamtler deutlich. Vorstandsmitglie-
der, Koordinatoren und das Redakti-
onsteam sind auch durch Einsatz in
mehreren Funktionen immer wieder an
der Grenze der Belastbarkeit und Zu-

mutbarkeit fir die Familien. Und auch
so mancher Ansprechpartner winscht
sich Verstarkung. Hier muss dringend
fdr Entlastung gesorgt werden.

Aus diesem Grund werden wir bei der
Mitgliederversammlung 2008 Uber die
Einrichtung einer Geschaftsstelle spre-
chen.

Nach wie vor pragt der Organman-
gel die Situation der Wartepatienten.
Durch die neuen von der Bundesarz-
tekammer erarbeiteten Verteilungskri-
terien (MELD-Score) wird die Wartezeit
weniger berlcksichtigt — es erhalten
diejenigen ein Organ, die es am drin-
gendsten benétigen, also auch schon
in besonderem Mafe krank sind.

Das war fur die Selbsthilfe Lebertrans-
plantierter auch in 2007 wieder Anlass
sich auf verschiedenen Ebenen fir die
Forderung der Organspende einzuset-
zen um kontraproduktiven Entwick-
lungen / Medienberichten ein positives
Gegengewicht zu verschaffen.
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Viele erfolgreich Transplantierte oder
/und Angehorige  mochten sich aus
Dankbarkeit fur die gute Sache enga-
gieren. Es freut uns sehr, dass wir 2007
wieder neue Ansprechpartner, auch im
Osten Deutschlands, gewinnen konn-
ten. Vielleicht haben auch Sie Zeit und
Freude an der gemeinsamen Sache mit
zu wirken? Melden Sie sich doch ein-
fach mal bei mir.

Mit den besten Wunschen fur ein zu-
friedenes, gesundes 2008
lhre

Impressum
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fentlichung der Selbsthilfe Leber-
transplantierter Deutschland e.V.,
Karlsbader Ring 28, 68782 Briihl.
V.i.S.d.P: Jutta Riemer.

Redaktion und Gestaltung:

Ulrich Kraus.

Mitarbeit: Jutta Riemer, Dieter Bern-
hardt, Egbert Trowe, Josef Theiss,
Birgit Schwenke, Peter Mohr, Ger-
hard Heigoldt.

W I. Mitgliederentwicklung R

1200
1100
1000
900
800
700
600
500
400
300
200
100
0

1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007

Grafik: Entwicklung der Mitgliederzahl seit 1993

Zum Jahresabschluss 2007 waren 1107
Mitglieder registriert, zum Jahresab-
schluss 2006 waren es 1002. Dies be-
deutet einen Zuwachs von in der Sum-
me 105 Mitgliedern. Dieser ergab sich
aus 154 Eintritten und 49 Austritten.
Ein groBer Anteil der Austritte waren
Todesfalle und der meist damit verbun-
denen Austritte der Angehorigen.

Wir trauern um unsere verstorbenen
Mitglieder und sind in Gedanken bei
den Angehdrigen.
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M Il. Vorstandsarbeit

Am 10. Marz 2007 wahlte die Mitglie-
derversammlung im Kloster Himmels-
pforten Wiirzburg turnusmaBig einen
neuen Vorstand. Liesbeth Schelbach
kandidierte nicht mehr als Kassiererin.
Diese Aufgabe Ubernahm zusatzlich zu
den Aufgaben als Schriftfihrer Gerhard
Heigoldt. Neu als Beisitzerin wurde Bir-
git Schwenke gewahilt.

Die gewahlten Vorstandsmitglieder
Ubernahmen in der konstituierenden
Vorstandssitzung folgende Aufgaben:

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-Wirttemberg und
Nordbayern, Zusammenarbeit mit Bun-
deszentrale fur gesundheitliche Aufkla-
rung (BzGA) und Deutscher Stiftung
Organtransplantation (DSO), Redaktion
Lebenslinien, Kontakte zu Transplanta-
tionszentren und Reha-Kliniken, Beant-
wortung der Internet-Anfragen

Dieter Bernhardt

stellvertretender Vorsitzender
Veranstaltungsplanung, Offentlichkeits-
arbeit in Printmedien, Funk und Fernse-
hen, Veranstaltungsplanung, Kontakte

: Streiflicht 2007

o Im Februar wird die deutsche Handball-Nationalmann-
« Schaft nach einem packenden Turnier im eigenen Land
« Weltmeister. Die Spieler feiern den hart erkdmpften Er-
+ folg mit angeklebten Schnauzbérten nach Art ihres Trai-

ners Heiner Brand.

zu Transplantationszentren und Reha-
Kliniken, Kontakte zu Ministerien und
Organisationen

Gerhard Heigoldt

Kassenwart und Schriftfiihrer
Kassenfuhrung, Buchfiuhrung, Abrech-
nungen der Ansprechpartner, Mitglieds-
beitrdge, Post- und E-Mail- Eingang,
Mitgliederdatei, Statistik, Materialver-
waltung, Versand Mitgliederinformati-
onen und Infomaterial, Protokolle

Henry Kiihner Beisitzer
Aufklarung Organspende Sud, Le-
bendspende

Peter Mohr Beisitzer
Vertretung bei BAG Leber, Organisation
der Vorstandssitzungen, Aktualisierung

Adressen LTx-Zentren, Koordination
Nord-West

Birgit Schwenke Beisitzerin
Themenfaltblatter, ,INTERN”, Koordi-
nation Nordrhein-Westfalen

Egbert Trowe Beisitzer

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

Zudem berief der Vorstand beratende
Mitglieder:

Maren Otten
Verwaltung  Mit-
gliederbestand,
Aufnahmekorres-
pondenz

Ulrich Kraus

Pflege der Internet-
Homepage des
Verbandes,  Her-
ausgabe und Pfle-
ge der Faltblattrei-
he , Informationen
der Selbsthilfe Le-
bertransplantier-
ter  Deutschland
e.V.”,  Redaktion
.Lebenslinien  ak-
tuell”, Internet-Pa-
tientenberatung,
Rechtliche Fragen,
Redaktionsmitglied
.Lebenslinien”

Ansgar Frischkemuth

Forderantrage fur den Bereich Pharma-
und andere Firmen, Spendenbeschei-
nigungen

Gabriele Sanden
Forderantrage fur den Bereich Kran-
kenkassenférderung

Dr. Ulrich Thumm

Vertretung bei EURO-Transplant Leiden,
Kontakte zur Bundesdrztekammer, Re-
daktion , Lebenslinien”

Jutta Vierneusel

Ehrenvorsitzende

Post- und Telefoneingang an Vereins-
adresse, Redaktionsleitung ,Lebens-
linien”,  Koordination  Hessen-Sud,
Saarland und Rheinland-Pfalz, Kontakt-
pflege zur Pharmaindustrie

Christine Held
Beratung junger Transplantierter

Mariele H6hn Kontakt zu Initiative
Organspende Rheinland-Pfalz, Organi-
sation von Ansprechpartnerseminaren,
Sonderaufgaben
Ernst Eberle Redaktions-
mitglied , Lebenslinien”

Die Koordinatoren nehmen eine
wichtige Funktion als Bindeglied zwi-
schen Ansprechpartnern und Vorstand
wahr und kimmern sich um Kontakte
zu Transplantationszentren und Reha-
Kliniken. Sie unterstitzen den Vorstand
in dieser Aufgabe:

Siegfried MaaB3

Koordination Bereich Berlin-Branden-
burg, Mecklenburg-Vorpommern,
Sachsen-Anhalt, teilweise Thuringen
und Sachsen

Peter Mohr
Koordination Bereich Nord-West, Hes-
sen-Nord, teilweise Thiringen

Birgit Schwenke
Koordination Bereich Nordrhein-West-
falen

Jutta Vierneusel
Koordination Mitte (stdl.
Rheinland-Pfalz, Saarland)

Hessen,
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Josef Theiss
Koordination Bereich stdliches Baden-
Wirttemberg und Stdbayern

Jutta Riemer
Koordination Bereich nordliches Baden-
Wirttemberg und nérdliches Bayern

Der Vorstand trat 2007 zu sechs Sit-
zungen zusammen. Hinzu kam die
Planungstagung 31.03./01.04. (s.u.).
Alle Aktivitdten und Initiativen werden
im Vorstand beraten und beschlossen.
Neben der inhaltlichen Arbeit geht es
auch immer wieder um die Finanzie-
rung und Organisation unserer Arbeit.

Wesentliche Vorstandsarbeit im Jahr

2007:

> Automatisierung der Homepage-
Pflege

> \orbereitung der Jahrestagung im
Mérz 2007 in Wirzburg

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

> Vorbereitungsbesprechungen zum
Tag der Organspende 2007

> Vorbereitung und Durchfihrung der
Planungstagung in Wirzburg

> Regelung Versand fur Lebenslinien
und Massenpost

> Strategie- und Strukturberatung in
einer Klausurtagung in Frankfurt

> Beratung Uber die Einrichtung einer
Geschaftsstelle

> Beratung Uber Archivierung unserer
Vereinsunterlagen

> Diskussion Uber Themen fur INTERN,
LL aktuell

> Teilnahme an der DTG-Tagung in
Mainz, DGIM, DSO-Jahrestagung

u.a. Fremdveranstaltungen mit un-
terschiedlichen Personen

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

> Beratung Uber Vereinheitlichung der
Kontaktgruppen-Flyer

> Beratung Uber Namensanderung
fur den Verband

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

> Erstellung des Haushaltsplanes far
2008

> Vorbereitung der Jahresversamm-
lung 2008 in Essen

& . Finanzen EEm—"mm

Gegeniber dem
Vorjahr 2006 stie-
gen unsere Eln-
nahmen 2007 um
etwa 10.000 €,
die Ausgaben um
ca. 20.000 €. An-
gesichts der GroB-
veranstaltung 1.
Deutscher  Pati-
ententag  Leber-
transplantation”
liegt dies im nor-
malen  Schwan-
kungsrahmen. Das hohere Haushalts-
volumen wurde durch eine Steigerung
bei den Spenden und Sonsorengeldern
finanziert. Auf diese Weise konnte ein
ausgeglichenes Haushaltsergebnis er-
zielt werden. Diese Forderungen durch
Dritte machten so mehr als 54% der
Einnahmen aus., wahrend die Mit-
gliedsbeitrage nur auf etwas Gber 30%
kommen. In dieser Situation achtet der
Vorstand besonders darauf, dass finan-
zielle Forderung nicht mit inhaltlicher
EInflussnahme verbunden sein darf.
Als Selbsthilfe von Betroffenen fur Be-
troffene steht allein das Interesse der
Patienten und Angehérigen im Vorder-
grund der Tatigkeit unseres Vereins. Als
Gegenleistung fir Sonsorenleistungen
bieten wir Anzeigen in unseren Vereins-
zeitschriften oder auf der Homepage

Grafik: Einnahmen 2007 nach Herkunft

und die Mdglichkeit fir den Sponsor,
bei Veranstaltungen Infostdnde auf-
zustellen oder Informationsmaterial
auszulegen sowie auf Veranstaltungs-
unterlagen eine Anzeige zu schalten.
Dadurch soll die Férderung gleichzeitig
transparent werden. Wichtig ist fur uns
auch, dass wir auf eine Vielzahl von
Forderern - Wirtschaftunternehmen
wie Krankenkassen - setzen, sodass
nicht Abhdngigkeit von einem einzel-
nen entsteht.

Herzlichen Dank an alle Spender, Spon-
soren und Forderer.

Ill. 1. Einnahmen

Einnahmen gesamt 114.912,07 €
Davon:

Spenden / Sponsoren 62.666,50 €
Beitrdge 35.280,50 €

Teilnehmerbeitrage 14.510,20 €
Sonstiges 2.454,87 €
lll. 2. Ausgaben

Ausgaben gesamt 113.663,18 €
Davon:

Lebenslinien 21.294,57 €
Fahrtkosten 20.347,78 €
Seminare und Projekte  19.114,29 €
Aufklarung, Werbung,

Prasentation 17.592,43 €
Porto, Telefon, Internet  15.865,02 €
Vorstandssitzungen,

Koordinatoren 6.989,05 €
Beitrage u. Gebihren 6.478,66 €
Blrobedarf, Kopien 3.366,62 €
Lebenslinien aktuell

und intern 1.240,65 €
Gerate, Anschaffungen 460,55 €
Sonstiges 913,56 €
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Beitrdge Bidrobedarf  Lebensl. aktuell Sonstiges Geréte Lebenslinien
u. Gebtihren und Kopien  und intern Anschaffungen
VorStandssit—\
zungen, Koor-~—
dinatoren
/ Fahrtkosten

Porto, Telefon,
Internet

Aufklarung, Werbung,

Présentation

Seminare und
Projekte

Grafik: Ausgaben 2007 nach Verwendungszwecken

IV. Ansprechpartner und Kontaktgruppen

Die Zahl unserer ortlichen Ansprech-
partnerinnen und  Ansprechpartner
stieg im Jahr 2007 auf 70 Personen.
Damit konnte das Angebot fir Betrof-
fene, im personlichen Gesprach Unter-
stlitzung zu finden, weiter ausgeweitet
werden. Zudem wurde die Funktion
des personlichen Ansprechpartners far
Betroffenene in sechs Gegenden kom-
missarisch  von Vorstandsmitgliedern

° Streiflicht 2007

: Bei den franzésischen Prdsidentschaftswahlen im April
« kann keiner der Bewerber die erforderliche Mehrheit er-
< Zlelen. In der Stichwahl im Mai setzt sich Nicolas Sakozy
+ gegen Segoléne Royal durch. Von sich reden macht Sar-
+ kozy egen Ende des Jahres aber nicht durch politische
¢ Leistungen, sondern durch seine Beziehung zu Modell

und Séngerin Carla Bruni.

oder Koordinatoren wahrgenommen,
um nach Ausfall eines Ansprechpart-
ners die Licke zu schlieBen. Eine der
wesentlichen Stdrken unserer Selbst-
hilfe Lebertransplantierter Deutschland
bleibt so, dass in relativ geringer Entfer-
nung eine Hilfe von Mensch zu Mensch
erfolgen kann.

Wie bisher erhalten die ortlichen An-
sprechpartner/innen bei fachlich spezi-
fischen Fragen von
einer Riege von
Ansprechpartnern
mit eigener Erfah-
rung  Rickende-
ckung. So kénnen
den  Betroffenen
auch Fragen be-
antwortet  wer-
den, die sich auf
eine  bestimmte
Erkrankung  oder
Lebenssituation
beziehen, wenn
der Ansprechpart-
ner vor Ort damit
keine eigenen Er-
fahrungen hat.
Die regelmaBigen
Fortbildungsan-
gebote fur unsere
Ansprechpartner

wurden nattrlich beibehalten.

RegelmaBige Gruppentreffen bilden an
vielen Orten eine weitere Grundlage
des Angebotes. Hier wird der Austausch
zwischen Betroffenen in der Gruppe
gefordert, aber auch Bildungsarbeit ge-
leistet. Im Jahr 2007 fanden 56 ortliche
Gruppentreffen und 3 Gber-6rtliche Re-
gionaltreffen statt, Hinzu kamen zehn
Vortragsabende. Kontaktgruppen fihr-
ten zudem insgesamt neun Ausflige
fur ihre Mitglieder durch.

Das umfangreiche Bildungsangebot
wurde durch Patienten-Arzt-Seminare
erganzt, die in der Regel zusammen mit
Kliniken und oftmals mit weiteren Koo-
perationspartnern veranstaltet werden.
Zu den Themen Lebererkrankungen
und Lebertransplantation luden unsere
Gruppen zu 15 Seminaren ein. Ein be-
sonderes Augenmerk galt erneut den
Patienten auf der Warteliste zur Leber-
transplantation, fir die fanf Seminare
und Gesprachstreffen veranstaltet wur-
den.

Im Rahmen ihres umfangreichen En-
gagements fur Organspende organi-
sierten unsere Kontaktgruppen zudem
38 Informationsstande, an denen Uber



Jahresbericht 2007 - Selbsthilfe Lebertransplantierter Deutschland e.V. 7.

unsere Arbeit informiert und Uber die
lebensrettende Bedeutung von Organ-
spenden aufgeklart wurde. Zu nennen
ist auBerdem eine Wanderausstellung
zum Thema Organspende im Bereich
Wuppertal, Dusseldorf und Bergisches
Land. Die Gruppe in Leipzig bot einen
Gottesdienst zum Thema Organspende
mit anschlieBendem Empfang an, der
gute Resonanz fand.

Besondere Erwdhnung verdient der
Flohmarkt der Gruppe Ludwigsburg,
der 2007 zum 26. - und voraussichtlich
letzten - Mal veranstaltet wurde. Uber
die Jahre gelang es der Gruppe, hiermit
etwa 17.500 € fur die gute Sache des
Selbsthilfeangebotes fur Patienten und
Angehorige vor und nach Lebertrans-
plantation zu sammeln.

Bild: 26. Flohmarkt der Kontaktruppe Ludwigsburg (Foto: Privat).

¥ V. Vom Verein durchgefiihrte Veranstaltungen I

Die wichtigsten Aktivitdten in 2007 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 Ende Marz
in Wiirzburg:
Die jahrliche Planungstagung hat
den Zweck, grundsatzliche As-
pekte der Verbandsarbeit zu er-
arbeiten und langerfristige Or-
ganisationsfragen zu kldren.

Hier wurden in Arbeitskreisen fol-

gende Themen behandelt und Lo6-

sungsansatze erarbeitet:

> Arbeitskreis Soziales: spezielle
Angebote flr Lebertransplan-
tierte in Reha-Einrichtungen

> Arbeitskreis Organspende: Um-
setzung des TPG in den ver-
schiedenen Bundeslandern; The-
ma Organspende auf unserer
Homepage,

> Arbeitskreis  Offentlichkeitsar-
beit: aktuelle Situation unserer
OA, Diskussion b er die Aktua-
lisierung und Handhabung unse-
rer Homepage

> Arbeitskreis Patientenveranstal-
tung 2007 in Hannover: weite-
re Planungs- und Umsetzungs-
schritte

> Zusammenarbeit mit LTx-Zen-
tren: Bestandsaufnahme und
MaBnahmen

> Faltblatt Gber Wartezeit wurde
erstellt

> Koordinatorentreffen

09./10.01.2007 Wiirzburg

Themen:

> Ansprechpartnerseminare bun-
desweit u. regional

> Gewinnung neuer Ansprech-
partner

> Zusammenarbeit mit LTx-Zen-

tren

Gewinnung von Mitgliedern

Info- und Prasentationsmateriali-

en fur Offentlichkeitsarbeit und

Veranstaltungen

vy

> Seminare fiir unsere Ansprech-

partner

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.

05. — 07.0ktober in Wirzburg,

Kloster Himmelspforten

Themen:

> Psychologische Belastungen von

Angehorigen vor und nach LTx.

Referentin: Dr. Brigitte Schleho-

fer, UK Heidelberg

MELD-Score

Neues aus dem Verein

Wie kann ich Gruppentreffen at-

traktiver gestalten?

> Gewinnung von neuen Mitglie-
dern

Y VY

Neben dem =zentrale An-

sprechpartnerseminar wur-
de in der Region Bayern/
Baden-Wirttemberg ein

regionalesSeminardurchgefiihrt:

30. Juni in Stuttgart

Themen:

Arbeit des Ansprechpartners
Fragen von Wartepatienten -Wie
antworten wir darauf?

> Kommunikation Ansprechpart-
ner/Koordinatoren

Planung von Veranstaltungen
Stand Termineingaben
Homepage,  Berichte/Redakti-
onsteam Lebenslinien

neuer Flyer fiir Kontaktgruppen
Berichte aus den Kontaktgrup-
pen (wie? an wen?)

v

v

vV



Streiflicht 2007

Zum ,G8-Gipfel” treffen sich im Juni Regierungschefs
in Heiligendamm. Von der Bevélkerung wird der Gipfel
o durch einen Sicherheitszaun und ein massives Polizeiauf-
+ gebot abgeschottet. Die Zusammensetzung des Gipfels ist
umstritten, weil die acht vertretenen Nationen heute nicht
mehr alle zu den wirtschaftlich Wichtigsten gehdren.
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> QOrganspende/TPG

> Aktionsbindnis  Organspende
Baden-Wirttemberg

> Arbeitsgruppen, Medien, Kam-
pagne ,Sei Zukunft”, Aktivita-
ten

Gesundheitswoche

Die 8. Gesundheitswoche fand in
der Zeit vom 12. bis 19. Mai in Go-
tha statt. Die Gesundheitswoche
ist neben der Aufgabe, etwas fur
K&rper und Seele zu tun, auch eine
beliebte Gelegenheit, Kontakte zu
anderen Mitgliedern aufzubauen
bzw. zu pflegen.

Wir waren im Morada Hotel Gotha-
er Hof in Gotha/Thiringen einge-
bucht.

Es haben 30 Personen teilgenom-
men.

Die wesentlichen Programmpunk-
te neben selbst gestalteter Freizeit
waren Vortrage Uber Auswirkungen
der Gesundheitsreform und Stress-
bewadltigung. Beide Vortrdge wur-
den von den Referenten fachlich
gut und engagiert prasentiert.

Das Angebot zu einem Schnupper-
kurses ,Nordic Walking” musste
von dem Sportlehrer leider abge-
sagt werden. Dafur fand das Ange-
bot ,Yoga mit Klangerlebnis” sehr
guten Anklang.

Eine Stadtfiihrung rundete das Erle-
ben in Gotha ab.

Eine Busfahrt fhrte uns nach Wei-
mar, in die Kulturstadt.

Bild: Gesundheitswoche 2007

> Wochenende der Begegnung

Zum 12. Mal trafen sich Mitglieder
und Angehorige zum Wochenende
der Begegnung, in diesem Jahr in
Bad Sachsa (28.-30.09.) im Harz.
22 Teilnehmer lieBen sich von Clau-
dia Maller und Claudia Appel, als
psychologische  Leiterinnen,  zu
»Meinungsbildung durch Standort-
wahl” bewegen.

Darlber hinaus haben wir unter ih-
rer Anleitung gelernt, wunderscho-
ne farbige Karten herzustellen, die
als Glickwunschkarten oder auch
aus anderen Anlassen den Empfan-
gern Freude bereiten werden.

Eine Stadtfihrung durch das histori-
sche Bad Sachsa rundete dieses Wo-
chenende ab. Wegen sehr starken
Regens nahmen an dieser Fihrung
allerdings nur etwa 7 Personen teil.

> Tag der Organspende

In  diesem Jahr
stand der zentra-
le Tag der Organ-
spende unter dem
Motto ,10 Jahre
Transplantations-
gesetz -Wege ge-
meinsam gehen”.
Im Rahmen der
DSO-Jahrestagung
fand am 1. Juni
ein Symposium mit
prominenter Betei-
ligung statt, das
von der DSO ge-
meinsam mit den
Patientenverban-
den SLD, BDO und
BN organisiert wur-
de. Neben diversen
Vortragen von pro-
minenten  Arzten

und anderen zur Situation der
Organspende hielt Ministe-
rin  Ulla Schmidt den Festvor-
trag unter dem zentralen Motto.
Danach moderierte die aus dem
Fernsehen bekannte Arztin und Mo-
deratorin Dr. Susanne Holst eine Po-
diumsdiskussion mit Patienten und
Angehdrigen. (s. auch unter VI.)

Sonstige Patientenveranstaltun-
gen

An verschiedenen Ltx-Zentren wur-
den meist zusammen mit den dort
zustandigen Ansprechpartnern
Treffen flar Wartepatienten or-
ganisiert, wobei den Patienten an
Hand von Erfahrungen Transplan-
tierter, aber auch durch Arztvor-
trdge und zwanglose Gesprache
deutlich gemacht werden konnte,
was mit der Transplantation auf sie
zukommt und wie man nach der
Transplantation mit dem neuen Or-
gan leben kann. Zielsetzung ist hier
die Patienteninformation und so die
Starkung der Eigenverantwortung,
sowie die Beantwortung der Patien-
tenfragen.

Solche Wartepatiententreffen fan-
den z.B. statt in Heidelberg (2x),
Regensburg, Tubingen, GroBha-
dern, Leipzig, Essen, Hamburg, Kiel,
Mainz.

Eine Reihe verschiedener Patienten-
veranstaltungen wie Arzt-Patien-
ten-Seminare oder Regionaltref-
fen fanden statt, um gemeinsam
mit Arzten interessierten Patienten
Informationen und Hilfestellung zu
bieten und den Kontakt unter den
Patienten zu foérdern. Hier waren
wir selbst Organisatoren, mit einem
Stand vertreten und/ oder als Refe-
renten tatig, so z.B. in Ludwigsburg,
Freiburg, Essen, Bremen, Hamburg,
Bremerhaven, Goéttingen, Tubingen,
Augsburg, Heidelberg (2x), Regens-
burg, GroBhadern, Ulm, Kiel, Hom-
burg, Mainz (2x), Augsburg.

Der 1. Deutsche Patiententag
Lebertransplantation im Mai in
Hannover bildete einen besonderen
Hohepunkt in der Reihe der Patien-
tenveranstaltungen. Er wurde von
der SLD e.V. aufwandig vorbereitet
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und durchgefihrt (siehe Bericht in
Lebenslinien 2/07). Mit Uber 300
Teilnehmern war er sehr erfolgreich
und bot den Mitgliedern, Angehéri-
gen und anderen Patienten Uber die
Fachinformationen am Samstag Ge-
legenheit zum Austausch und Ge-
sprach in den Arbeitsgruppen, beim
BegriiBungsabend, dem geselligen
Beisammensein am Abend und der
Stadtfihrung am Sonntag.

Bild: Beim 1. Deutschen Pa-
tiententag  Lebertransplan-
tation in Hannover trafen
sich auch junge Patienten zu
einem workshop (Foto: D.
Bernhardt).

W VI. Aktivitdten IEEEEEEEEEEEE—

zur Verbesserung der Organspendesituation

Aus Dankbarkeit und dem Wissen her-
aus, dass immer noch viel zu wenige
Spenderorgane zur Verfligung stehen,
engagieren sich unsere Mitglieder, An-
sprechpartner und der erweiterte Vor-
stand umfangreich in der Offentlich-
keitsarbeit Organspende.

Immer wieder gibt es Pressemitteilun-
gen, die dem Image der Organspende
nicht zutraglich sind. Hier kénnen wir
nur durch positive Botschaften und
sachliche Information Gegengewichte
setzen. Proteste im Stillen oder Schuld-
zuweisungen helfen hier nicht.

So hat sich die Selbsthilfe Lebertrans-
plantierter auch im Jahr 2007 umfang-
reich engagiert.

Es wurden insgesamt Uber 130 Akti-
vitaten der SLD e.V.zur Foérderung der
Organspende erfasst. Wir gehen aber
davon aus, dass die tatsachliche Zahl
der Aktivitaten hoher ist, weil nicht alle
Ansprechpartner jede ihrer Aktionen
an den Vorstand mitgeteilt haben. Die
politischen Aktivitaten (Sitzungen, Ge-
sprache in Ministerien, Briefe etc.) sind
hier noch nicht dabei.

Im Einzelnen:

> Uber 80 Informationsstande in FuB-
gangerzonen, anlasslich Gesund-
heits- und Selbsthilfetagen und
Markten u.a.

> Vier mehrtdgige Aktionen auf
Messen oder speziellen Veranstal-
tungen der Lander, z.B. ,Mode,
Heim, Handwerk” in Essen, ,Tag
der Niedersachsen” in Bremen,

Bild: Tag der Organspende 2007 (Foto: Privat).

~Maimarkt” in Mannheim, Mes-
e ,Natura Vital” in Wirges u.a.
mehr

> 8 Aktionen mit Vortragen und Un-

terrrichtsstunden in Schulen bzw.
Universitat

> 12 Vortrage seitens der SLD e.V. in

Kirchengemeinden, Frauenverban-
den, Frauenfrihstlck etc.

> Viele von uns verteilen regelmaBig

Organspendeausweise und Plakte
in Ihrer Wohnortumgebung bei Arz-
ten, Apotheken, Banken, Fiihrersch-
einstellen etc.

> Radio- und Fernsehinterviews wur-

den gegeben. Mitglieder wurden
an Medien zwecks Reportagen in
bekannten Zeitschriften vermittelt.
(z.B.Freundin, siehe Abdruck in Le-
benslinien aktuell 2/07)

Tag der Organspende

In besonderem MaBe hat sich die SLD
e.V. wieder am Tag der Organspende
engagiert.

Mit 8 Informationsstanden in verschie-
denen Bundeslandern wurde auf das
Thema aufmerksam gemacht. An Or-
ganisation und Durchfiihrung zweier
Dankgottesdienste in Hannover und
Leipzig waren wir aktiv beteiligt.

Der Vorstand hat gemeinsam mit der
DSO und zwei weiteren Patientenor-
ganisationen wieder eine zentrale Ver-
anstaltung, dieses Mal in Berlin, zum
Tag der Organspende vorbereitet und
durchgefahrt.

Die Veranstaltung war zeitlich und
raumlich gekoppelt an die Jahresta-
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gung der DSO. Prominente Redner aus
Wissenschaft, Kirche und Poltik, darun-
ter Bundesgesundheitsministerin  Ulla
Schmidt, wechselten sich ab mit einem
Betroffenenpodium und einem Szenen-
spiel.

Die SLD e.V. engagierte aktiv sich bei
dieser Veranstaltung durch einen Vor-
trag (s. Lebenslinien 1/08), im Pressepo-
dium bei der Pressekonferenz, als Teil-
nehmer im Betroffenenpodium sowie
in der Durchfihrung des Szenenspiels

(hier gemeinsam mit Vertretern der ort-
lichen Kontaktgruppe)

Der ,ATOSP”

Der Arbeitskreis der SLD e.V. Transplan-
tationsgesetz und Organspende (ATO-
SP) traf sich 2007 zu einer Planungs-
sitzung in Frankfurt. Hier wurde Uber
langfristige Projekte beraten: z.B. Me-
dien zur Offenlichkeitsarbeit, Kontakte
zur DSO-Regionen und Partnerverban-
den, das geplante politische Engage-

ment, regionale Fortbildungsseminare
fir Ansprechpartner und Mitglieder,
Aktivitdten zum Tag der Organspende
2008 sowie Uber die Erstellung einer
Homepageeinheit zur Organspende.
Festgestellt wurde unter anderem, dass
dringend weitere Mitarbeiter bendtigt
werden.

Uber den Einsatz fir die Verbesserung
der Organspendesituation auf politi-
scher Ebene wird unter Punkt VIII be-
richtet.

W VII. Zusammenarbeit H—

mit Organisationen, Verbanden, Gremien und Kliniken

1. Weitere
Patientenorganisationen

Vor allen Dingen in der Offentlichkeits-
arbeit Organspende arbeitet die SLD
e.V. mit anderen Patientenorganisatio-
nen gut zusammen. Die Veranstaltung
zum Tag der Organspende in Berlin
wurde traditionsgemaB gemeinsam
von unserem Verband zusammen mit
weiteren bundesweiten Vereinen vorbe-
reitet und von unseren Mitgliedern vor
Ort und einem ortlichen Berliner Verein
bei der Durchfihrung des Szenenspiel
unterstUtzt. Auch auf ortlicher / regio-
naler Ebene arbeiten viele unserer An-
sprechpartner mit weiteren Selbsthilfe-
gruppen zusammen. Dies begrift der
Vorstand ausdricklich. Haben wir in

: Streiflicht 2007

« Im August toben riesige Waldbrénde auf der griechi-
« schen Halbinsel Peloponnes. 67 Menschen sterben in

s den Flammen.

der Patientenbetreuung ein ganz spezi-
ell auf Lebertransplantationspatienten
ausgerichtetes Profil, sollten wir doch
beim Thema Organspende gemeinsam,
weil effektiver agieren. Dies halten wir
besonders auch beim politischen En-
gagements fur Organspende fur wich-
tig.  (Aktionsbindnis  Organspende
Baden-Wirttemberg, 10- Hessen, 10-
Rheinland-Pfalz, RTO Niedersachsen s.
unten)

2. Ministerien des Bundes

und der Lander
Die SLDe.V. ist vertreten in den Organ-
spendeinitiativen der Lander z.B. Hes-
sen, Rheinland-Pfalz, Baden-Wurttem-
berg und Niedersachsen (s. unter VIII)

3.Firmen der
Pharmazeuti-
schen Industrie
und Kranken-
kassen
Wir erfuhren auch
2007 wieder Un-
terstltzung unse-
rer Arbeit durch
die Firmen und
Kassen. So konn-
te die Durchfth-
rung der Projekte
( z.B. Patiententag
Hannover, Druck
unserer Zeitschrift
Lebenslinien, der
Informationsfalt-
blatter u.a.m.)
gesichert werden.
Die SLD e.V. achte-

Bild: Patienten-Arzt-Seminar am Zen-
tralklinikum Augsburg (Foto: Privat).

te auch in 2007 darauf einen groBen
Eigenanteil durch Mitgliederbeitrédge zu
erbringen (2006: Gber 35%) und von
vielen verschiedenen Firmen Unterst(it-
zung zu erhalten, um in jedem Fall in-
haltlich autark zu sein.

4. Transplantationszentren,
weitere Kliniken und
Reha-Einrichtungen

Im Sinne der Complianceverstarkung

und Forderung des Austauschs der

Patienten untereinander fuhrten wir

im Jahr 2007 wieder gemeinsam mit

den Transplantationszentren und pe-

ripheren  Krankenhdusern  spezielle

Patienten-Arzt—-Seminare durch, bzw.

beteiligten uns aktiv. So z. B. in Mainz,

Heidelberg, Tabingen, Mlnchen GroB-

hadern, Regensburg, Ulm, Ludwigs-

burg, Hannover, Bonn, u.a.) Erstmals
organisierten wir gemeinsam mit dem

Tx-Zentrum Augsburg eine Patien-

tenveranstaltung. Besonders wichtig

waren uns auch wieder die speziellen,
interdisziplindren Veranstaltungen fur
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Wartepatienten in  Zusammenarbeit
mit Lebertransplantationszentren (z.B.
Bremen, Hamburg, Bremerhaven, Got-
tingen, Mainz, Heidelberg, Tubingen,
Erlangen, Minster, Essen, Regensburg,
Mdinchen u.a.) Erstmalig waren wir bei
zwei speziellen Kinderlebertransplanta-
tionstagen in Kiel und Heidelberg mit
einem Informationsstand und mit Vor-
standsmitgliedern und unseren speziel-
len Ansprechpartnern fir Eltern trans-
plantierter Kinder vertreten.

In der Taubertalklinik in Bad Mer-
gentheim finden regelmaBig von der
SLD e.V. geleitete Gesprachsrunden far
Lebertransplantationspatienten  statt.
Eine Zusammenarbeit besteht auch neu
mit der Reha-Klinik Kronprinz Medical-
Park Prien a. Chiemsee.

5. Deutsche
Stiftung Or-
gantransplan-
tation (DSO)

Eine Zusammenar-

beit bestand in der

Pflege der beste-

henden Kontakte

und der gemeinsa-
men Planung und

Durchfhrung der

zentralen  Veran-

staltung zum Tag
der Organspende

2007.  Sitzungen

zur Planung des Ta-

ges der Organspen-
de 2008 in Ulm
fanden in 2007 be-

Bild: Vortrag von Jutta Riemer beim Heidelberger Tag der
Organspende und Transplantation, Juni 2007 (Foto: Privat).

Bild: Vortrag bei einer Veranstaltung der Kontaktgruppe
Bremen in Zusammenarbeit mit der ortlichen Klinik (Foto:

Privat).

Bild: Infostand der SLD e.\. bei der Tagung der Deutschen
Transplantationsgesellschaft im Januar 2007 (Foto: Privat).

reits statt. An der
DSO-Jahrestagung,
sowie weiteren
DSO-Veranstaltun-
gen nahmen wir
teil (mit Informati-
onsstand). Es be-
steht regionale Zu-
sammenarbeit der
Koordinatoren und
Ansprechpartner
mit den DSO- Re-
gionen. Teilgenom-
men haben  wir
z.B. an der Jahres-
tagung der Trans-
plantationsbeauf-
tragten der Region
Nord und Ehrung
von Kliniken in der
Region Nord und
Mitte. Das Redak-
tionsteam tagt
kostenfrei in den
Raumen der DSO
Stuttgart. Wir be-
teiligten uns am
Projekt der Betreu-
ung der Spender-
angehdrigen durch
die Teilnahme bei
einer Wanderung
mit Angehdrigen in
Hannover.

6. BAG Leber

Die SLD e.V. ist
Mitglied der BAG
Leber. Die BAG hat

auch in 2007 wieder gemeinsam mit der
Gastro-Liga einen Deutschen Lebertag
ausgerufen und einen Fachvortrag zur
Verfligung gestellt. Die weiteren Aktivita-
ten der BAG nehmen ab. Sitzungen gab
es in 2007 nicht.

7. Deutsche Leberstiftung
Die SLDe.V. wurde in die Funktion des
stellvertretenden Vorsitzes des Kurato-
riums gewahlt und ist somit Mitglied
des Stiftungsrates der Deutschen Le-
berstiftung.
8. Stiftung Eurotransplant
Der Kontakt zu Eurotransplant besteht.
An der Jahrestagung in Leiden haben
wir teilgenommen.
9. Bundesarztekammer
Wir vertreten gegentber der Standigen
Kommission Organtransplantation der
BAK die Interessen der Betroffenen: im
Jahr 2007 z.B. bzgl. Aufnahme auf die
Warteliste von Patienten mit Erkran-
kungen, die nicht durch den MELD er-
fasst werden kénnen. Die SLD e.V. war
auf Einladung bei Deutschen Arztetag
in MUnster vertreten.
10. Medizinische Fach-
gesellschaften: DTG, DGIM
Bei den Tagungen der Fachgesellschaf-
ten (auch DGIM — Deutsche Gesell-
schaft fur 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. Wir sind
im Arbeitskreis der DTG Organspende
vertreten.
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® VIII. Politisches Engagement I

und Vertretung von Patientenrechten

> Hier hat sich die SLD e.V. besonders
in der Umsetzung des Transplan-
tationsgesetzes in verschiedenen
Bundeslandern engagiert. In Baden-
Wirttemberg hat das Aktionsbind-
nis Organspende in verschiedenen
Arbeitskreisen seine Arbeit aufge-
nommen.
Im Arbeitskreis Offentlichkeitsarbeit
wirken wir, der Arbeitskreis Schule
wird durch die SLD e.V. geleitet.

> In Niedersachsen arbeiten wir im
Runden Tisch Organspende mit und
versuchen auch dort zu bewirken,
dass sich das Land der gesetzlichen
Verpflichtung zur Offentlichkeitsar-
beit Organspende in Form einer Ini-
tiative verstarkt annimmt.

> Grindung Netzwerk Organspende
Niedersachsen (Fernseh- und Radio-
interview)

> Durch die neuen Leberverteilungs-
kriterien (MELD) werden nicht alle
Erkrankungen der Leber adadquat
abgebildet, die dringend durch eine
Ltx zu therapieren waren. Die SLD
e.V. hat bei der Bundesarztekammer
eingefordert, dass es Einzelfallent-
scheidungen durch eine Audit-Kom-
mission geben soll fur Indikationen
und Situationen, die auch in den
Sonderfallen bisher nicht beriick-
sichtigt waren.

> Teilnahme an der Veranstaltung 10
Jahre Gewebe- und Transplantati-
onsgesetz in Kloster Loccum

> Teilnahme und Beteiligung durch
einen Vortrag bei der Jahrestagung
der DSO in Berlin

> Drei Gesprache im Sozialministeri-
um Niedersachsen zur Verbesserung
der Organspendesituation

> Teilnahme als transplantierte Patien-
ten an Angehorigentreffen der DSO

> Teilnahme am Eurotransplant-Mee-
ting in den Niederlanden

> Einladung zum Abendgesprach bei
der Bundesgesundheitsministerin in
Aachen

> Stellungnahmen (s.Lebenslinien)
zum Vorschlag der Ethikkommission
(erweiterte Widerspruchslésung)

> Stellungnahme zu  AuBerungen
bzgl. Kommerzialisierung der Or-
ganspende (s. Lebenslinien)

> Teilnahme an Jubildumsveranstal-
tung 10 Jahre 10-Rheinland-Pfalz

> Stellungnahme zu Neugestaltung
des offiziellen Organspendeauswei-
ses bzgl. Gewebespende

W IX. Teilnahme an Fachveranstaltungen I

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
Verfigung zu stellen, zum anderen,
um die Anliegen der Patienten einzu-
bringen und Kontakte zu Fachleuten

: Streiflicht 2007

: Wéhrend des gesamten zweiten Halbjahres 2007 ma-
- chen Tarifauseinandersetzungen bei der Deutschen Bahn
. Schlagzeilen. Mit umfangreichen Streiks will die Gewerk-
- schaft der Lokflhrer einen eigenen Tarifvertrag durchset-
. zen. Zur Einigung kommt es erst Anfang 2008.

aus Kliniken und Forschung zu kntipfen
bzw. zu halten. Wir sind haufig mit In-
formationsstanden vertreten.

> Jahrestagung der Deutschen Trans-
plantationsgesellschaft (DTG) in
Mainz (Teilnahme und Informations-
stand)

> Jahrestagung der DGIM (Deutsche
Gesellschaft fur
Innere  Medi-
zin) und Falk-
Symposium
(Teilnahme und
Informations-
stand) in Wies-
baden.

> DSO-Jahresta-
gung in Berlin
und Veranstal-
tung zum tag
der Organspen-
de (Teilnahme,
Vortrag seitens

SLD,  Podium
Pressekonfe-
renz, Szenen-
spiel,

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

> Jahrestagung des Verbandes for-
schender Arzneimittelhersteller
(VfA)

> Heidelberger Tag der Organspende
und Transplantation (Informations-
stand und Vortrag seitens SLD)

> Fachtagung: Transplantationssym-
posium , Villa Bosch Heidelberg
(Teilnahme und Informationsstand)

> Teilnahme und Informationsstande
bei verschiedenen Workshops und
Arztefortbildungen

> Teilnahme am Seminar fur Offent-
lichkeitsarbeit des Verbandes for-
schender Arzneimittelhersteller
(VfA) in Berlin

> Teilnahme Pflegesymposium des
AKTX  (Arbeitskreis  Transplantati-
onspflege) in Mainz
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W X. Offentlichkeitsarbeit | Unsere Medien IWImmm

Wenn man unsere Mitgliederzahl von
nunmehr 1107 ins Verhaltnis setzt zur
Gesamtbevolkerung von ca. 83 Mil-
lionen in Deutschland, so durfen wir
durchaus stolz sein auf unsere Arbeit
fur und in der Offentlichkeit.

Wenn wir auch in den Printmedien und
in Rundfunk und Fernsehen nur sehr
selten erscheinen (dafur fehlen auch
zugkraftige Themen), arbeiten unsere
Mitglieder, Ansprechpartner ebenso
wie die Vorstandmitglieder doch sehr
intensiv in der Offentlichkeit.

Viele Informationsstéande ebenso wie
Arzt-Patienten-Seminare oder Warte-
patiententreffen genauso wie Grup-
penaktivitdten erreichen doch eine
erhebliche Anzahl Mitmenschen. Der
von uns organisierte 1. Deutsche Pati-
ententag Lebertransplantation in Han-
nover hat viele erreicht, die sonst nicht
auf unseren Verband aufmerksam ge-
worden waren.

Bild: Aushdngeschild unter unseren Medien ist die Zeitschrift ©
,Lebenslinien”, die auch 2007 in zwei Ausgaben erschien. ~ Ein

Wenn z.B. die Kontaktgruppe Essen
auf der Messe ,,Mode, Heim und Hand-
werk” in der Gruga Uber 9 Tage lang
den groBen Informationsstand betreut,
so ergeben sich etwa 4000 bis 5000
Kontakte direkt am Stand, ungezahlt
die Menschenmengen, die an dem
Stand vorbeigehen, ihn aber dennoch
registrieren.

Immerhin durfen wir nicht vergessen,
dass alle Mitarbeiter ehrenamtlich ar-
beiten, teilweise durchaus mit gesund-
heitlichen Einschrankungen. Dafur sei
allen engagierten Mitgliedern herzlich
Dank gesagt.

Auch Uber die Verteilung unserer diver-
sen Medien erreichen wir standig eine
erkleckliche Anzahl von Mitmenschen.
Nicht von ungefahr wachst unser Ver-
band bisher ungebrochen.

Unsere Medien:

~Lebenslinien”
Unsere offiziel-
le  Verbandszeit-
schrift findet ein
sehr gutes Echo,
insbesondere auch
in arztlichen Fach-
kreisen und natur-
lich auch bei un-
seren Mitgliedern.
Sie erscheint zwei-
mal im Jahr und
bedeutet jedes Mal
eine groBe An-
strengung des Re-
daktionsteams, die
Artikel zusammen-
zutragen und die
Zeitschrift zu ge-
stalten. Die Aufla-
ge von 6000 Stick
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
online”

Informations-
angebot in unserer

Bild: 2007 neu erschienen: Das Falt-
blatt Ltx. bei Kindern.

Homepage, wo kurzfristig Informati-
onen und Berichte veroffentlicht wer-
den.

«Lebenslinien aktuell”

erscheint nur fur Mitglieder ebenfalls
zweimal jahrlich im Wechsel mit der
groBen Ausgabe .Lebenslinien” (letz-
tere jeweils im Juni und Dezember, , Le-
benslinien aktuell” im Marz/April und
September/Oktober). Damit soll fur die
Vereinsmitglieder die lange Wartezeit
bis zur nachsten Zeitschrift auf drei
Monate verklrzt und ein zusatzliches
Informationsangebot gemacht werden.
Zudem koénnen Informationen Uber ak-
tuelle Ereignisse schneller zuganglich
gemacht werden.

«Intern”

ist eine Informationsschrift fir alle
Ansprechpartner, die ebenfalls re-
gelmaBig herausgegeben wird, und
Ansprechpartnern Informationen und
Hilfestellungen fir ihre Arbeit gibt.
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Homepage

Eine sehr beliebte und informative
Quelle ist unsere Verbandshomepage
www.lebertransplantation.de, die zu
Fachthemen wie zum Verbandsgesche-
hen Auskunft gibt. Hier kénnen auch
sehr spezielle Fragen im Forum und im
Chat diskutiert werden. Diese wird zur
Zeit Uberarbeitet, um wieder in einen
aktuellen Stand der Berichte und ande-
rer Vertffentlichung zu kommen und
zu bleiben.

Faltblattreihe

In der Faltblattreihe ,Informationen
der Selbsthilfe Lebertransplantierter
Deutschland e.V.” werden Antworten
auf Fragen rund um das Thema Leber-
transplantation informativ aufbereitet.
Die Reihe umfasst inzwischen 21 Titel.

Pressearbeit

In Printmedien sowie in Funk und Fern-
sehen sind wir davon abhangig, was
die zustandigen Redakteure flr sich

jeweils als wichtig erachten. Einige un-
serer Ehrenamtler haben Radio- und
Fernsehinterviews gegeben und konn-
ten Zeitungsartikel in der Lokalpresse
platzieren.

Die Pressearbeit flr die gemeinsame
Veranstaltung von DSO, BN e.V., BDO
e.V.und SLD e.V. in Berlin wurde wie im
Vorjahr durch die DSO geleistet.

W XI. Ausblick FEEEEEEEEE——

> In Tagungen des Arbeitskrei-
ses Organspende und Transplantati-
onsgesetz (ATOSP) (Februar 2008) und
einer Planungstagung des erweiterten
Vorstands im April 2008 (Vorstand,
Koordinatoren, Berater und einige An-
sprechpartner) werden Arbeitsschwer-
punkte und anstehende Projekte disku-
tiert, festgelegt und geplant.

> Die umfangreiche Arbeit in Be-
reichen der direkten Patientenbetreu-
ung soll weiter gefiihrt und wenn moég-
lich auf Regionen ausgeweitet werden,
die bisher noch bzgl. Ansprechpartnern
und Kontakten zu Kliniken unterrepra-
sentiert sind. Hier sind wir auf Mitglie-
der angewiesen, die sich durch ehren-
amtliche Arbeit einbringen.

> Das bereits bestehende politi-
sche Engagement, die Zusammenarbeit
mit Gremien, anderen Patientenorgani-
sationen und Kliniken etc. soll natur-

: Streiflicht 2007

lich fortgefihrt werden. Schon diese
Weiterfihrung bindet viele Kapazitaten
der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter.

> Ein Schwerpunkt muss sicher-
lich auf der Mitarbeitersuche und auf
der Entlastung der Vorstandsmitglieder
liegen, da viele der derzeitigen Ehren-
amtler durch Doppel- und Mehrfach-
belastungen (z.B. Vorstandsmitglied,
Koordinator, Redaktionsmitglied oder
Ansprechpartner, Koordinator, Vor-
standsmitglied in Personalunion) an
die Grenzen des Machbaren geraten.
Die Einrichtung einer Geschaftsstelle
oder Blros mit einer/m bezahlten Mit-
arbeiter soll diskutiert und voran getrie-
ben werden.

> Nachdem nun die Termine auf
der Homepage wieder aktuell gehalten
werden kénnen, soll im Jahr 2008 die
Veranderung der Homepage insofern
weiter  betrieben
werden, als auch
die Koordinatoren

Am 27. Dezember
wird bei einem
Attentat in Pakis-
tan die Politikerin
Benazir Bhutto ge-
totet. Sie war erst
kurz vorher aus
dem Exil in ihr Hei-
matland  zuriick-
gekehrt, um zum
dritten Mal fir das
Amt der Premier-
ministerin zu kan-
didieren.

aktuelle  Berichte
lhrer Region ein-
stellen konnen.

> Die SLD
e.V. hat einen Sitz
im Stiftungsrat der
Deutschen Leber-
stiftung und  will
sich hier weiterhin
engagieren, um
neben der Erfor-
schung der Virus-
hepatitiden  auch
die Erforschung an-
derer Grunderkran-
kungen, die zur Ltx
fihren kénnen, im
Blick zu halten.

> In Planung ist die gemeinsa-
me Durchfiihrung einer zentralen Ver-
anstaltung zum Tag der Organspende
mit anderen Patientenverbanden und
der DSO. Die Veranstaltung wird dieses
Jahr in Baden-Wirttemberg, in Ulm,
stattfinden. Ein Dank- und Furbittgot-
tesdienst im Ulmer Munster ist vorge-
sehen.

> Zum 15-Jahrigen Bestehen des
Vereins wird es, nach dem umfangrei-
chen Patiententag im Mai 2007 in Han-
nover keine spezielle Veranstaltung
geben. Im Laufe dieser Veranstaltung
wurde aber deutlich, dass speziell junge
Transplantierte Hilfestellungen bené-
tigen. Hier soll in absehbarer Zeit eine
zielgruppenspezifische  Veranstaltung
geplant werden.

> In zwei weiteren Transplan-
tationszentren sind fur 2008 erstma-
lig Wartepatiententreffen vorgesehen
(Jena und Minchen-GroBhadern)

> In jedem Fall sollen Sie sich,
als Mitglieder der SLD e.V,, in der Ar-
beit des Vorstandes wieder finden und
der Vorstand, die Koordinatoren und
Ansprechpartner werden weiterhin das
gewohnt ,Offene Ohr” flr Sie haben.
Bitte helfen Sie mit das Profil des Ver-
eins zu gestalten: Verschenken Sie Zeit
fir Mitbetroffene, indem Sie sich aktiv
in die Arbeit einbringen. Da 2009 wie-
der Vorstandswahlen anstehen, missen
wir uns schon frihzeitig um weitere
Vorschlage fir Vorstandsmitglieder aus
lhrer Mitte bemdhen, um eine aktive,
effektive Vorstandsarbeit langfristig zu
sichern.
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15%

W XII. Einzelne Berichte N

17. Selbsthilfetag in Jena

SLD prasentiert sich

mit neuem Partner

Beim 17. Selbsthilfetag in der Goethe-
galerie in Jena war zum ersten Mal auch
unser Verband, gemeinsam mit der lo-
kalen Selbsthilfegruppe fur Lebertrans-
plantierte ,Pfad-Finder” vertreten.
Aber von vorn: Seit einiger Zeit gibt
es Kontakte zwischen Uwe Henning,
der in Jena eine Selbsthilfegruppe fur
Lebertransplantierte ,Pfad-Finder” ins
Leben gerufen hat und unserem Ver-
band. Gesprache machten deutlich,
dass beide Seiten engere Zusammenar-
beit winschten. So trat Uwe Henning
unserem Verein bei und besuchte, um
schon etwas , rein zu schnuppern”, das
Ansprechpartnerseminar von 5. -7. Ok-
tober 2007 in Wrzburg.

Von dort fuhren wir gemeinsam nach
Jena, wo am 8. Oktober der 17. Selbst-
hilfetag stattfand. Rund 50 Selbsthilfe-

gruppen hatten in
der Goethe-Gale-
rie, einer Einkaufs-
passage, ihre Stan-
de aufgebaut. Da
lebhafter Einkaufs-
betrieb herrschte,
gab es auch immer
wieder Interessen-
ten fUr unseren,
mit Informations-
material  reichlich
ausgestatteten Stand. Erfreulich war
auch, dass immer wieder Mitglieder
der Gruppe bei der Standbesetzung
mithalfen. So war unser Stand ein gu-
ter Erfolg.

Um das Ganze ,rund” zu machen ging
es am Mittwoch weiter: Jutta Riemer,
Uwe Henning als neuer Ansprechpart-

Bild: Uwe Henning am gemeinsamen Stand (Foto: Privat).

ner, Frau Kirst von der SiT Jena und ich
hatten ein Gesprach mit Herrn Prof. Dr.
Settmacher, in dem wir Uber die kinf-
tige Zusammenarbeit zwischen der Kili-
nik und der Selbsthilfe sprachen. Das
Ergebnis: Auch in Jena gibt es ein er-
freuliches, groBes Interesse an gemein-
samer Arbeit.

Peter Mohr

Bilder: Infostand beim Jubildum der Helios-Klinik in Schwelm
(lins oben); Ausflug der Kontaktgruppe Ostalb auf den
Rechberg (rechts oben); Vorstandsmitglied Egbert Trowe im
Gespréch beim Tag der Organspende Niedersachsen.






