Jahresbericht 2008

15 Jahre
Lebertransplantierte Deutschland e. V.




Vorwort

Liebe Mitglieder und Angehdrige,

,Alle sind anders" — unter diesem Motto fand in
SUddeutschland ein Selbsthilfetag statt, bei dem
auch die dortige regionale Gruppe unseres Ver-
eins Hilfen vorgestellt und Uber Organspende
aufgeklart hat.

ren Institutionen zu sehen oder einfach die gute
Sache allgemein finanziell zu unterstutzen.

~Anders” — sind auch die Anliegen der jungen
Lebertransplantationspatienten. Anldsslich des
15-jGhrigen Bestehens von Lebertransplantier-
te Deutschland e.V. (LD e.V.) haben wir kein
groBes Fest gefeiert, sondern erstmalig zu einer

»Alle sind anders" - Die-
ses Motto trifft auch sehr
gut auf unsere Mitglie-
der und deren Angehdé-
rige und alle weiteren
Lebertransplantations-
patienten zu. Jeder geht
mit der Erkrankung / Situ-
ation anders um, keine
Lebenssituation gleicht
der anderen, Grunder-
krankungen und Lang-
zeitverlauf  unterschei-
den sich ebenso, wie
die Erwartungen, die

an die Mitgliedschaft in

einer Patientenorganisation geknUpft werden:
Vorrangig der Austausch unter einander, zusatz-
liche Informationen Gber Transplantation erhal-
ten, die Mitgliedschaft im Patientenverband als
Moglichkeit des Einflusses bei Politik und weite-
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Streiflicht 2008

Indien wird mobil: Im Januar wird der Tata Nano vor- |
gestellt. Er soll nur 1700 Euro kosten und so fir K&u-

| fer im eigenen Land erschwinglich sein. Der Kleinwa- |
gen hat 33 PS und ist das billigste Auto der Welt.

Veranstaltung fOr junge Lebertransplantations-
patienten und deren Angehdrige eingeladen
(Bild oben). Hier wurden unter psychologischer
Leitung und mit Arzten Themen besprochen, die
bei dlteren Transplantierten nicht mehr so von
Bedeutung sind: Schule, Berufsausbildung, Se-
xualitdt, Schwangerschaft nach Ltx, Verhutung,
Rechte am Arbeitsplatz u.a.m. Aber auch die Si-
tuation schon in jungen Jahren nur mithilfe von
sehr regeimdaBiger (!) Tabletteneinnahme Gber-
leben zu k&dnnen, chronisch krank zu sein, wurde
thematisiert und besprochen. Positive RUckmel-
dungen aus der Gruppe der ,,Young-Ltx" bestar-
ken uns hier weitere Angebote fUr diese Gruppe
zu planen.

So versuchen wir fUr verschiedene Interessenlo-
gen die Mitgliedschaft im Verband LD e.V. durch
Veranstaltungsangebote, unsere Zeitschriften,
politisches Engagement, Informationsschriften
u.a. facettenreich und attraktiv zu gestalten.
Wir — das sind in Kooperation die ehrenamtlich
Aktiven: Die Ansprechpartner, viele leiten auch
Kontaktgruppen vor Ort, der Vorstand, die Ko-



ordinatoren, das Redaktfionsteam Lebenslinien,
der Webmaster und weitere Berater.

Danke! An dieser Stelle mdchte ich mich im Na-
men des Vorstandes bei allen Aktiven for ihre
umfangreiche Arbeit bedanken. Nur durch die-
ses Engagement von vielen ehrenamtlich Tati-
gen kénnen die hilfreichen Angebote realisiert
werden. Wer ebenfalls ehrenamtlich aktiv wer-
den mochte, ist herzlich willkommen. Nehmen
Sie gerne Kontakt mit dem Vorstand auf.

Allen Firmen, Krankenkassen sowie privaten For-
derern und Spendern ebenso einen herzlichen
Dank. Einen Teil unserer Akfivitdten kdnnen wir
durch Mitgliedsbeitrdge finanzieren. Manche
Projekte kdnnten aber ohne Fremdfinanzierung
nicht realisiert werden. Die Anzahl der AktivitGten
in den verschiedenen Bereichen nimmt zu und ist
nicht mehr rein ehrenamtlich zu leisten. So konn-
te zwar bisher keine Geschdaftsstelle eingerichtet
werden, aber im Bereich Verwaltung haben wir
seit Januar professionelle UnterstUtzung.
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Nur gemeinsam sind wir stark - Ehrung langjah-
riger Mitglieder.

Nur durch die Mitgliedschaft vieler Betroffener
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entenverband ist es moglich, Angebote und In-
teressenvertretung zu realisieren. Im Rahmen der
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l&Gnger Mitglied im Verband sind. In den n&chs-
ten Jahren wird dann jeweils die Ehrung fur die
10- und 15-jahrige Mitgliedschaft stattfinden.

Mit besten Winschen fur gute Gesundheit und

Wohlbefinden
Ihre

Jutta Riemer
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l. Mitgliederentwicklung

Zum Jahresabschluss 2008 wa- 1200
ren 1130 Mitglieder registriert, 1100
zum Jahresabschluss 2007 wa- 1000
renes 1107.Diesbedeuteteinen ggg
Zuwachs von in der Summe 23 gy,
Mitgliedern. Dieser ergab sich
aus 87 Eintfritten und 64 Austrit- 600
ten. Der groBte Teil der Austritte 500
sind Verluste durch Tod von Mit-
gliedern und damit verbunden 400
Austritte der Angehdrigen der 300
Verstorbenen. Wir trauern um 200
100

unsere verstorbenen Mitglieder
und sind in Gedanken bei den 0
Angehdrigen. 93

94 95 96 97 98 99 00 O1
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Il. Vorstandsarbeit

Am 08. Mdarz 2008 fand die Mitgliederversamm-
lung in Essen statt. Dieses Mal musste nicht ge-
wdahlt werden, so dass sich keine Verdnderungen
im Vorstand ergaben.

Damit entstanden auch keine Anderungen in
den Aufgabenzuordnungen. Diese kbnnen dem
Jahresbericht 2007 enthommen werden. Dem
Vorstand gehérten an:

¢ Jutta Riemer 1. Vorsitzende
e Dieter Bernhardt stv. Vorsitzender
* Gerhard Heigoldt Kassenwart, SchriftfUhrer

* Henry KUhner Beisitzer
* Peter Mohr Beisitzer
* Birgit Schwenke  Beisitzerin
* Egbert Trowe Beisitzer

Auch bei den beratenden Mitgliedern ergaben
sich keine Verdnderungen:

* Maren Otten

e Ulrich Kraus

* Ansgar Frischkemuth

e Gabriele Sanden

* Dr. Ulrich Thumm

e Jutta Vierneusel

e Christine Held

* Mariele H5hn

e Ernst Eberle

e Josef Theiss

Ehrenvorsitzende

_—_—_—_—_—1

r
Streiflicht 2008

Im Februar kommen die Finanzbehdérden in den Besitz ei-
| ner CD mit Daten einer Liechtensteiner Bank. In der Fol-
ge wird gegen Hunderte von Steuerhinterziehern vorge-
| gangen. Prominentester Angeklagter ist Post- Chef Klaus
Zumwinkel, der von seinem Vorstandsamt wurdicktritt.

Die Koordinatoren nehmen eine wichtige Funk-
tion als Bindeglied zwischen Ansprechpartnern
und Vorstand wahr und kimmern sich um Kon-
takte zu Transplantationszentren und Reha-Klini-
ken in inren Bereichen. Sie unterstUtzen den Vor-
stand in dieser Aufgabe:

* Siegfried MaaB

* Peter Mohr

* Birgit Schwenke

* Jutta Vierneusel

» Josef Theiss

* Jutta Riemer

Der Vorstand trat 2008 zu fUnf Sitzungen zusam-
men. Hinzu kam die Planungstagung 14./15.04.
(s.u.). Alle Aktivitdten und Initiativen werden im

Vorstand beraten und beschlossen. Neben der
inhaltlichen Arbeit geht es auch immer wieder
um die Finanzierung und Organisation unserer
Arbeit.
Wesentliche Vorstandsarbeit im Jahr 2008:
> Automatisierung der Homepage-Pflege u.
Fremdvergabe der Programmierung und
Pflege
> Vorbereitung der Jahrestagung im Marz
2008 in Essen
> Vorbereitungsbesprechungen zum Tag der
Organspende 2008
> Vorbereitung und DurchfUhrung der Plo-
nungstagung in Wurzburg (Bild oben)
> Beratung Uber die Einrichtung einer Ge-
schaftsstelle



> Beratung Uber Fremdvergabe von Verwal-
tungstatigkeiten

> Diskussion Uber Themen fUr INTERN, LL aktu-
ell

> Teilnahme an der DTG-Tagung, DGIM, DSO-
Jahrestagung u.a. Fremdveranstaltungen
mit unterschiedlichen Personen

> Beratung Uber Gewinnung neuer Mitarbei-
ter fUr Vorstand und Sonderaufgaben

> Beratung Uber Namensénderung fUr den
Verband u. Umsetzung z.B. Neudruck unserer
Prasentationsmedien (Plakate, Flyer usw.)

> Beratung Uber Erweiterung des Fachbeiro-
tes

> Beratung Uber den Beitritt unseres Verban-
des zum Dachverband BAG Selbsthilfe

> Vorbereitung des Jahresabschlusses

> Beratung Uber die Ehrung langjahriger Mit-
glieder

> Erstellung des Haushaltsplanes fur 2009

> Vorbereitung der Jahresversammlung 2009
in Mainz

Ill. Finanzen

Gegenuber dem Vorjahr blie-
ben Einnahmen und Ausgaben
in etwa stabil.

Herzlichen Dank an alle Spen-
der, Sponsoren und Férderer.

lll. 1. Einnahmen
Einnahmen gesamt 117751,16 €

Davon:

Spenden/Sponsor. 29780,00 €
Beitrdge 10238,73 €
Forderung Kran-

kenkassen 24000,00 €

Mitgliedsbeitrdge 36352,65 €
Teilnahmebeitrdge13907,40 €
Zinsen 2439,35 €
Sonstiges 1033,03 €

lll. 2. Ausgaben
Ausgaben gesamt
Davon:
Lebenslinien
Fahrtkosten
Seminare und Projekte
Aufklarung, Werbung,
Pr&sentation
Porto, Telefon, Internet
Vorstandssitzungen,
Koordinatoren
Beitrdge u. GebUhren
BUrobedarf, Kopien
Lebenslinien aktuell
Gerate, Anschaffungen
Sonstiges

Beitrdge Biarobedarf Lebenslinien Geréte,
u. Gebdhren und Kopien aktuell Anschaffunge
Lebenslinien

SN

zungen, Koor-
dinatoren

A
Porto, Telefon,
Internet

Sonstiges

Fahrtkosten
Aufkldrung, Werbung, Seminare und Ausgaben
Prdsentation Projekte 2008

110867,94 € Die Finanzierung aus Spenden und Sponsoring-
mitteln setzt voraus, dass diese nicht zu einer
23250,28 € Abhdangigkeit fUhrt, die den Patienteninteressen
17994,48 € schaden kénnte. Aus Griunden der Transpanrenz
22717,32 € teilen wir daher unsere groBten Spender/Spon-
soren (ab 1000 €) mit:
10005,16 €
18447,73 € Novartis Pharma 11500,00 €
Roche Pharma AG Germany 4000,00 €
6083,32 € Astellas 3750,00 €
1906,98 € Genzyme 2000,00 €
3847,74 € Falk 1500,00 €
1235,85 € Fresenius Biotech 1000,00 €
2377,92 €
3001,16 €



IV. Ansprechpartner und Kontaktgruppen

Wie von der Vereinsgrundung an ist es bis heute
Grundlage der Arbeit von LD e.V., Betroffenen
Angebote des persdnlichen Kontaktes moéglichst
wohnortnah zu machen. Hierzu dient unser Netz
ortlicher Ansprechpartnerinnen und Ansprech-
partner, die als gleichermaBen Betroffene fur das
persdnliche Gespréch zur VerfGgung stehen. Wir
versuchen stets, fUr diese Aufgabe neue Freiwil-
lige zu finden, so dass zusatzliche Gebiete ab-
gedeckt werden kdnnen. 2008 gelang dies z.B.
in Wismar, Worms und Wiesbaden. Insgesamt
waren Ende 2008 68 &riliche Ansprechpartner/
innen tatig, von denen viele auch zu Gruppen-
treffen einluden. In sechs Gebieten wurden zu-
dem ausgeschiedene Ansprechpartner kommis-
sarisch vertreten. Zehn Personen standen zudem
bundesweit als Ansprechpartner fUr spezielle Fra-
gen zur Verfugung, wie z.B. Ltx bei Kindern oder
sozialversicherungsrechtliche Probleme.

Im Hintergrund werden die Ansprechpartner von
denKoordinatoren und weiteren Helfer/innen be-
gleitet, bei denen sie selbst ihre Fragen anbringen
kédnnen. In einem bundesweiten und drei regio-
nalen Veranstaltungen wurden Ansprechpartner
fOr ihre Aufgaben fortgebildet (vgl. S. 5). Es ist ein
groBes GlUck, dass sich so viele Enrenamtliche in
unserem Verein dauverhaft engagieren. Dennoch
werden standig neue Helferinnen und Helfer zur
Verbesserung des Angebots gesucht.

_—_—_—_—_—1

Sfre:ﬂ:chf 2008

Im April warnen die Weltbank und der IWF vor dem

| weltweiten Ansteig der Nahrungsmittelpreise. Lebens- |
mittel kosten fast doppelt so viel wie vor drei Jahren.

| Grund ist u. a. die Verwendung von Ackerflichen fiir |
Biokraftstoffe.

_—_—_—--__J

Ortlich luden die Kontaktgruppen zu 65 Grup-
pentreffen ein (Bild unten: Gruppentreffen in
Bremen). Hinzu kamen 6 Gruppenausflige. Vier-
mal fanden regionale Treffen statt, zu denen die
Mitglieder aus den Bereichen mehrerer Kontakt-
gruppen eingeladen wurden.

Ganzwichtigistneben den Angeboten furBetrof-
fene auch die Mitarbeit an der Gemeinschafts-
aufgabe Organspende. Ansprechpartner und
Gruppen organisierten insgesamt 24 Informati-
onsst@nde auf értlichen Festen, Gesundheitsta-
gen oder Messen.

So wichtig gerade fur Patienten mit Lebererkran-
kungen, die erstmals von der Notwendigkeit ei-
ner Lebertransplantation erfahren, der personli-
che Kontakt mir einem Ansprechpartner ist, so
reicht dies doch nicht aus. Denn diese Patienten
und ihre Angehdrigen haben gleichzeitig einen
groBen Bedarf an fachlicher Information, um mit
dem umgehen zu kénnen, was auf sie zukommt.
Zu diesem Zweck fanden in Zusammenarbeit mit
Transplantationszentren zwolf  Informationsver-
anstaltungen fUr Wartepatienten staftt.

FUr Betroffene vor nach der Transplantation sind
natUrlich auch unédbhdngig vom Thema Warte-
liste medizinische Informationen wichtig. Leber-
transplantierte Deutschland e.V. bot in Zusam-
menarbeit mit Kliniken 17 Seminare fUr Patienten
an, in denen Lebererkrankungen und die Nach-
sorge nach der Lebertransplantation im Mittel-
punkt standen.



V. Vom Verein durchgefuhrte Veranstaltungen

Die wichtigsten Aktivitdten in 2008 neben den
Routineaufgaben wie Organisation im Verband,
KassenfGhrung, Einwerben von Spenden fUr die
Arbeit des Verbandes, den vielen Veranstaltun-
gen in den Regionen, der Koordinationstatigkeit
in den einzelnen Bereichen usw. waren:

> Die Planungstagung 14./15. April

in Wirzburg:

Die ja@hrliche Planungstagung hat den Zweck,

grundsatzliche Aspekte der Verbandsarbeit

zu erarbeiten und langerfristige Organisati-

onsfragen zu kldren.

Hier wurden in Arbeitskreisen folgende The-

men behandelt und Lésungsansétze erarbei-

tet:

> Termineinstellung und Pflege der Terminliste
in der Homepage

> Arbeitskreis Soziales: aut idem-Regelung

> Arbeitskreis Organspende: Thema Organ-
spende auf unserer Homepage;

> Veranstaltung Young-LTx

> Archivierung

> Koordinatorentreffen

18.11.2008 in Wuppertal (Bild rechts oben),

Themen:

> Gewinnung neuer Ansprechpartner

> organisatorische Fragen

> Zusammenarbeit mit LTx-Zentren

> Info- und Prasentationsmaterialien for Of-
fentlichkeitsarbeit und Veranstaltungen

> Seminare fur unsere Ansprechpartner
Die Ansprechpartnerseminare sollen den
Ansprechpartnern Hilfestellungen fir die Ar-
beit vor Ort geben, zum Austausch von Erfah-
rungen dienen und Sicherheit in der Patien-
tenbetreuung durchzunehmende Kompetenz
schaffen.

16.02.2008 Hannover
Themen: ¢ Kontaktgruppenflyer
* Gruppensponsoring
* Gewinnung neuer Mitglieder und
Mitarbeiterlinnen
* Bericht aus der Vorstandsarbeit

29.03.2008 Wuppertal
diverse Themen und Erfahrungsaustausch

28.06.2008 Mainz

Themen: ¢ Patientenbetreuung — Berichte
* Einsatz Vereinsmaterial
« Uberarbeitung Regional-Flyer
* Bericht Uber Vorstandsarbeit

12.-14.09.2008 WUrzburg (zentrales Seminar)
Themen: e Sozialrechitliche Aspekte bei
Lebererkrankungen
* Neues aus dem Verein
» Patientenbetreuung - Rollenspiel
» ,Was brennt mir unter den Nagelng*

Gesundheitswoche

Die 9. Gesundheitswoche fand in der Zeit
vom 07. bis 14. Juni in Bad Sooden-Allendorf
statt. Die Gesundheitswoche ist neben der
Aufgabe, etwas fUr Kérper und Seele zu tun,
auch eine beliebte Gelegenheit, Kontakte
zu anderen Mitgliedern aufzubauen bzw. zu
pflegen.

Wir waren im Hotel Martina mit 33 Personen
eingebucht. Schén war die direkte NGhe zur
FuBgd&ngerzone und zum Kurviertel.

Die wesentlichen Programmpunkte neben
selbst gestalteter Freizeit waren ein Vortrag
Uber Auswirkungen der Gesundheitsreform
und eine Verbandsvorstellung durch D. Bern-
hardt mit Diskussion. Das Angebot zu einem
Schnupperkurses ,,Nordic Walking" wurde mit



> Wochenende der Begegnung

Begeisterung angenommen. Ein besonderes
High Light war der gemeinsame Singabend,
den Lioba Scheurer organisiert hatte, und
an dem fast alle teilgenommen haben. Eine
StadtfGhrung (Bild rechts) mit Besteigung der
Saline rundete das Erleben in Bad Sooden-Al-
lendorf ab. Eine Busfahrt fUhrte uns nach Han-
noversch Minden, eine gut erhaltene Fach-
werk-Stadt am Zusammenfluss von Werra und
Fulda.

> Tag der Organspende

Lentrale Veranstaltung anlésslich des bundes-
weiten Tages der Organspende am 07.Juni in
Ulm.

Okumenischer Dank- und FUrbittgottesdienst
unter Leitung von Frau Prélatin Gabriele Wulz
unter Mitwirkung Transplantationsbetroffener.
Weitere Aktivitaten (Informationssténde, Or-
ganspendebus, Luftballonaktion u.a.) auBer-
hallb des Munsters.

Zum 13. Wochenende der Begeg-
nung trafen sich 16 Mitglieder und
Angehdrige in diesem Jahr in Uder/
Eichsfeld (10.-12.10.).

Claudia MduUller und Claudia Ap-
pel als psychologische Leiterinnen
brachten uns zum Nachdenken
Uber Ordnung und Aufrumen in un-
serem und brachten uns mit ihrem
Vortrag Uber Wahrnehmungspsy-
chologie zum Staunen darUber, wie
weit manchmal Wahrnehmung und
Wirklichkeit auseinander gehen.

Zum Thema Ordnen und AufrGumen wurden
im Kreativteil Collagen angefertigt, die aus-
drUcken sollten, wie jemand sein Leben ge-
stalten kénnte (Bild auf Seite 9).

Eine StadtfGhrung durch das historische Heil-
bad Heiligenstadt rundete dieses Wochenen-
de ab.
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| DerZyklon,Nargis”verwiistetim Mai Birma. Mehralseine |

Million Menschen werden Giber Nacht obdachlos, Tausen-
de sterben. Die Militarregierung verschlimmert die Lage, |
indem sie ausldndischen Helfern die Einreise untersagt.

Young & Lix

Die Veranstaltung am 24.10. in Heidelberg
richtete sich an junge Lebertransplantierte.
Deren spezifische Problemstellungen - z. B.
Ausbildung und Beruf nach Lix, Partnersuche
und Kinderwunsch - standen im Mittelpunkt.

Sonstige Patientenveranstaltungen

An  verschiedenen Lix-Zentren wurden
meist zusammen mit den dort zustGndigen
Ansprechpartnern Treffen fur Wartepatienten
organisiert, wobei den Patienten an Hand
von Erfahrungen Transplantierter, aber auch
durch Arztvortrdge und zwanglose Gespra-
che deutlich gemacht werden konnte, was
mit der Transplantation auf sie zukommt und
wie man nach der Transplantation mit dem
neuen Organ leben kann. Zielsetzung ist hier
die Patienteninformation und so die Starkung
der Eigenverantwortung, sowie die Beantwor-
tung der Patientenfragen.

Solche Wartepatiententreffen fanden z.B.
statt in Heidelberg (2x), Frankfurt, Regens-
burg, MUnster, TUbingen, GroBhadern, Essen,



Hamburg, Kiel, Mainz (2x).
Eine Reihe verschiedener
Patientenveranstaltungen
wie Arzt-Patienten-Semina-
re oder Regionaltreffen fan-
den statt, um gemeinsam
mit Arzten interessierten Pa-
tienten Informationen und
Hilfestellung zu bieten und
den Kontakt unter den Pa-
tienten zu férdern, so z.B. in
Freiburg, Hamburg, Gottin-
gen, Tubingen, Heidelberg,
Regensburg, GroBhadern,
Homburg, Mainz (2x), MUns-
ter, Bottrop, Berlin, Wupper-
tal, Hannover.

Bild: Collage vom Wochenende der Begegnung (vgl. Text S. 8).

VI. Aktivitaten zur Verbesserung
der Organspendesituation

Im Jahr 2008 ist die Zahl der Organspenden er-
heblich zurockgegangen. Die Grinde sind sicher
vielschichtig. (s. Editorial Lebenslinien 1/09) Wich-
tig ist es in jedem Fall die kontinuierliche Offent-
lichkeitsarbeit mit sachlich korrekter Information
fort zu setzen. Dies geschah auch in 2008 von
Seiten LD e.V. Unsere Ansprechpartner, Koordi-
natoren und Vorstandsmitglieder engagierten
sich in verschiedener Form in diesem Bereich.
Auch Mitglieder starteten Initiativen.

So wurden 2008 Uber 100 Aktivitaten vor Ort sei-
tens LD e.V. — teilweise in Zusammenarbeit mit
anderen Patientengruppen — durchgefthrt. Wir
gehen aber davon aus, dass die tatsdchliche
Zahl der AkftivitGten hdher ist, weil nicht alle An-
sprechpartner/Mitglieder jede ihrer Aktionen an
den Vorstand mitgeteilt haben. Die politischen
Aktivitaten (Sitzungen, Gesprdche in Ministerien,
Briefe, Leitungen von Arbeitskreisen etc.) sind
hier noch nicht dabei.

Das bedeutet, dass im Durchschnitt in jeder
Woche in Deutschland mindestens zwei Aktio-
nen von unseren Aktiven gestaltet, wurden. Im
Uberblick eine Liste unten. Immer wieder gibt es
Pressemitteilungen, die dem Image der Organ-
spende nicht zutréglich sind und Menschen, die
Unwahrheiten Gber die Organspende verbrei-

ten. Die ehrenamtlich Tatigen unseres Vereins
haben im Jahr 2008 in vielen Aktionen vor Ort,
nah an der Bevolkerung, dazu beigetragen,
den Informationsstand Uber Organspende und
die Akzeptanz zu verbessern.

Im Einzelnen:

« Uber 65 Informationssténde in FuBgdan-
gerzonen, anlésslich Gesundheits- und
Selbsthilfetagen, Mdarkten, Bikertreffen,
Einkaufszentren, Verbrauchermessen. 10
Informationsstdnde wurden anldsslich des
Tages der Organspende zusatzlich zur zen-
tralen Veranstaltung in Ulm seitens LD e.V.
betrieben.

* FUNf mehrtédgige Aktionen auf Messen oder
speziellen Veranstaltungen der Lander, z.B.
verschiedene Verbrauchermessen und
Landesgartenschau

e 9 Aktionen mit Vortrdgen und Unterrichts-
stunden in Schulen bzw. Universitat

e 17 Vortrdge seitens LD e.V. in Kirchenge-
meinden, Studentenverbindung, Firmen,
FrauenfrUhstUck, Kolpingwerk, med. Perso-
nal efc.

e Radio- und Fernsehinterviews wurden ge-
geben. Mitglieder wurden an Medien
zwecks Reportagen in bekannten Zeit-



schriften vermittelt. (z.B. Freizeitrevue, Apo-
thekenumschau, diverse Tageszeitungen)
Ansprechpartner und Mitglieder platzierten
Artikel und gaben Interviews.

* Besondere Akfionen waren z.B. ein Benfiz-
lauf ,,Laufend helfen" und ein Lehrer-Schi-
ler- Projekt bei Jugendgesundheitstagen,
sowie die Teilnahme an groBen Veranstal-
tungen fUr die Organspende.

* Permanent: Viele von uns verteilen regel-
magBig Organspendeausweise und Plaka-
te in Inrer Wohnortumgebung bei Arzten,
Apotheken, Banken, FUhrerscheinstellen
etc.

* Der Vorstand hat im Weihnachtsbrief alle
Mitglieder aufgefordert Organspendeaus-
weise weiterzugeben.

Tag der Organspende

In besonderem MaBe hat sich LD e.V. wieder am
Tag der Organspende engagiert. Mit 10 Informa-
tionsstdnden in verschiedenen Bundesldndern
wurde auf das Thema aufmerksam gemacht.
Der Vorstand hat, unterstUtzt durch regionale An-
sprechpartner gemeinsam mit der DSO und zwei
weiteren Patientenorganisationen wieder eine
zentrale Veranstaltung, dieses Mal in Ulm, zum
Tag der Organspende vorbereitet und durchge-
fOhrt. Die Verantwortung fUr die DurchfUhrung
des Gottesdienstes lag bei LD e.V.
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In KéIn entgleist ein ICE wegen eines Achsenbruchs. Ur-
| sache ist eine defekte Radsatzwelle. Darauthin Gberpriift |

die Bahn wochenlang ihre ICE-3-Flotte, was zu erhebli-
| chen Beeintréchtigungen des Bahnverkehrs fiihrt.

Bild oben: Tag der Organspende in UIm.
Bild unten: Organspende- Infostand bei der
Landesgartenschau in Bad Rappenau.

Der ,,ATOSP*

LD e.V. hat speziell zum Thema Organspende
und Transplantationsgesetz  einen Arbeitskreis
installiert. (ATOSP) Es fand eine Sitzung statt. Hier
wurde Uber neue Medien beraten und Vorschl&-
ge an den Vorstand gegeben. Aus diesem Ar-
beitskreis heraus entstanden neue Medien fir
die Offentlichkeitsarbeit: Plakate in verschiede-
nen GroBen, zwei Motive, sowie DIN lang-Karten
mit Organspendeausweis. Ein regionales Fortbil-
dungsseminar zur Quadlifizierung fur die Offent-
lichkeitsarbeit Organspende fur Mitglieder und
Ansprechpartner fand in MUnchen statt. Bera-
ten wurden mogliche Inhalte und Gestaltung for
einen gesonderten Bereich ,,Organspende’ auf
der derzeit sich in Neugestaltung befindenden
Homepage.

Engagement des Vorstandes auf Lander- und
Bundesebene
(siehe VIII. Politisches Enganement)



VIl. Zusammenarbeit mit Organisationen,
Verbanden, Gremien und Kliniken

1. Weitere Patientenorganisationen

Mit weiteren Patientenverbdnden auf Bundese-
bene sowie regionalen und o&rtlichen Gruppen
arbeitet LD e.V. gut zusammen. Beispiel hierfir
ist auch die zentrale Veranstaltung zum Tag der
Organspende in Ulm. Diese wurde traditionsge-
mMas gemeinsam mit dem Bundesverband Nie-
re und dem BDO vorbereitet und durchgefUhrt
— untferstUtzt durch unsere Mitglieder vor Ort
und regional tatigen Gruppen. Auch auf ortli-
cher / regionaler Ebene arbeiten viele unserer
Ansprechpartner mit weiteren Selbsthilfegrup-
pen zusammen. Dies begruBt der Vorstand aus-
drUcklich. Speziell im Bereich AufklGrung Uber
Organspende ist gemeinsames Agieren wichti-
ges Signal. Dies halten wir besonders auch beim
politischen Engagement fUr Organspende for
wichtig. (AktionsbUndnis Organspende Baden-
Wirttemberg, 10- Hessen, 10-Rheinland - Pfalz,
RTO Niedersachsen s. unter VIII.)

2. Ministerien des Bundes und der Lander

LD e.V. ist vertreten in den Organspendeinitiati-
ven der Ldnder z.B. Hessen, Rheinland-Pfalz, Ba-
den-Wurttemberg und Niedersachsen (s. unter
Vi)

3. Firmen der Pharmazeutischen Industrie

und Krankenkassen
Wir erfuhren auch 2008 wieder UnterstUtzung un-
serer Arbeit durch die Firmen und Krankenkas-
sen. So konnte die DurchfGhrung der Projekte
( z.B. Druck unserer Zeitschrift Lebenslinien, der
Informationsfaltbl&tter u.a.m.) gesichert wer-
den. LD e.V. achtete auch 2008 darauf, einen
groBen Eigenanteil durch Mitgliederbeitrédge zu
erbringen und von vielen verschiedenen Firmen
UnterstUtzung zu erhalten, um in jedem Fall in-
haltlich autark zu sein.

4. Transplantationszentren, weitere Kliniken

und Reha-Einrichtungen
Im Sinne der Complianceverstarkung und Férde-
rung des Austauschs der Patienten untereinan-
der fOhrten wir im Jahr 2007 wieder gemeinsam

mit den Transplantationszentren und peripheren
Krankenhdusern spezielle Patienten-Arzt-Semi-
nare durch, bzw. beteiligten uns aktiv. So z. B. in
Mainz, Heidelberg, TUubingen, Minchen GroB-
hadern, Regensburg (im Bild oben: Wartepa-
teintenseminar in Regensburg), Gottingen, Ulm,
Ludwigsburg, Hannover, Homburg, Bonn, u.a.)
Besonders wichtig waren uns auch wieder die
speziellen, interdisziplinédren Veranstaltungen for
Wartepatienten in Zusammenarbeit mit Leber-
transplantationszentren (z.B. Hamburg, Gottin-
gen, Mainz, Heidelberg, Frankfurt, Homburg, TU-
bingen, Essen, Regensburg, MUnchen GH).

Das Uniklinikkum Heidelberg hat unsere Veranstal-
tung fUr junge Lebertransplantierte durch Refe-
renten und RGumlichkeiten unterstUtzt.

In der Reha-Klinik Taubertalklinik in Bad Mer-
gentheim finden regelmdaBig von LD e.V. geleite-
te Gesprdchsrunden fur Lebertransplantations-
patfienten staft. Eine Zusammenarbeit besteht
auch mit der Reha-Klinik Kronprinz Medical-Park
Prien a. Chiemsee.

5. Deutsche Stiftung Organtransplantation (DSO)
Eine Zusammenarbeit bestand in der Plege der
bestehenden Kontakte und der gemeinsamen
Planung und DurchfUhrung der zentralen Veran-
staltung zum Tag der Organspende 2008. Eine
Sitzung und Abstimmungen zur Planung der zen-
fralen Veranstaltung zum Tag der Organspende
2009 fanden schon in 2008 statt. An der DSO-



Jahrestagung, sowie weiteren DSO-Veranstal-
tungen nahmen wir teil (mit Informationsstand).
Es besteht regionale Zusammenarbeit der Koor-
dinatoren und Ansprechpartner mit den DSO-
Regionen. Transplantierte unseres Verbandes
nahmen an Fortbildungsveranstaltungen der
DSO fUr Krankenhauspersonal ebenso teil, wie
bei Angehdrigentreffen der DSO. Teinahme bei
Jahrestagungen der Regionen, sowie Kranken-

den mehrere Veranstaltungen rund um den Le-
bertrag im November auch seitens LD e-V. statt.
Die weiteren AktivitGten der BAG nehmen ab.
Sitzungen gab es in 2008 nicht.

8. Deutsche Leberstiftung /

Kompetenznetz Hepatitis
LD e.V. wurde in die Funktfion des stellvertreten-
den Vorsitzes des Kuratoriums gewdhlt und ist
somit Mitglied des Stiftungsrates der Deutschen

hausehrungen Das Redaktionsteam hat die
Méglichkeit in  den
Rdumen der DSO

Stuttgart zu tagen.

6. Bundeszentrale fir
gesundheitliche Auf-
klarung (BzGA)

Die BZgA versendet
kostenlos  Informati-
onsmaterial fUr unse-
re  Offentlichkeitsar-
beit  Organspende.
Die BZgA hat sich fi-

Leberstiftung. An Sit-
zungen und inhaltli-
cher Arbeit sind wir
beteiligt.

9. Stiftung
Eurotransplant

Der Kontakt ZU
Eurofransplant  be-
steht. An der Jah-

restagung in Leiden
haben wir teilgenom-
men.

nanziell beim Druck
der Lehrerbroschuren fur den AK Schule (Leitung
LDe.V.) des Sozialministeriums Ba-WU engagiert.

7. BAG Leber

LD e.V. ist Mitglied der BAG Leber. Die BAG hat
auch 2008 wieder gemeinsam mit der Gastro-
Liga einen Deutschen Lebertag ausgerufen und
einen Fachvortrag zur VerfGgung gestellt. Es fan-
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Die weltweite Finanzkrise erreicht einen Héhepunkt:

| Die US-Investmentbank Lehman Brothers meldet am |
15. September Insolvenz an. Konkurrent Merrill Lynch

| wird von der Bank of America gekauft. Als Folge bre- |
chen die Aktienkurse ein und weltweit geraten im-

| mer mehr Banken und Unternehmen in Schieflage. I

10. Bundesdrztekammer

Wir vertreten gegenuber der Stdndigen Kom-
mission Organtransplantation der BAK die Inte-
ressen der Betroffenen: im Jahr 2008 z.B. bzgl.
Aufnahme auf die Warteliste von Patienten mit
Erkrankungen, die nicht durch den MELD add-
quat erfasst werden kdnnen. Z.B. PSC. Hier trat
eine Neuregelung im September 08 in Kraft.

Bei der Fachtagung zum Novellierungsbedarf
des Transplantationsgesetzes in Berlin waren wir
vertreten (Bild oben).

11. Medizinische
DGIM

Bei den Tagungen der Fachgesellschaften (auch
DGIM — Deutsche Gesellschaft fUr Innere Medi-
zin) waren wir mit Informationsstnden vertreten.
Die Vorsitzende ist Mitglied der DTG (Deutsche
Transplantationsgesellschaft). Durch Fachvortra-
ge bei den Tagungen profitiert LD e.V. in Form
von Informationen Uber aktuelle medizinische
und politische Entwicklungen. Wir sind in einer
Kommission (,Arbeitskreis Organspende der
DTG") vertreten. Dieser tagte jedoch 2008 nicht.

Fachgesellschaften: DTG,



12. Arbeitskreis
(AKTX e.V.)
Pflegepersonal aus dem Transplantationspflege-
bereich haben sich zu einem Verein zusammen-
geschlossen. Bei deren Jahrestagung waren wir
vertreten auch mit Ausgabe von Informations-
material.

Transplantationspflege e.V.

13. Deutsche Gesellschaft fur Gewebetransplan-
tation (DGFG)

Da das Transplantationsgesetz um Regelungen
zur Gewebespende erweitert wurde und der

Organspendeausweis nun offiziell Organ- und
Gewebespendeausweis heillt, hat sich der Vor-
stand bei der Fachtagung der DGFG informiert
und Uber die aktuelle Entwicklung diskutiert.

14. Evangelischer Kirchentag

Die Vorsitzende LD e.V. wurde fUr das Projektlei-
terteam Bioethik in der Medizin vorgeschlagen
und hat in drei Sitzungen eine Veranstaltung zum
Kirchentag in Bremen 2009 mit vorbereitet.

VIII. Politisches Engagement

LD e.V. setzt sich in verschiedenen Bundesldn-
dern besonders fur die Umsetzung des Transplan-
tationsgesetzes ein, engagiert sich aber auch
auf Bundesebene und hat eine Stellungnahme
ZuU EU-Vorhaben abgegeben.

Landerebene
* In Baden-Wurttemberg sind wir aktiv im von
uns initiierten AktionsbUndnis Organspende.

In vier Arbeitskreisen soll die Organspendesi-

tuation verbessert werden.

- Arbeitskreis Offentlichkeitsarbeit: Organisa-
tionsarbeit und DurchfUhrung der Akfivita-
ten bei der Landesgartenschau.

- Arbeitskreis Schule: Dieser wird von LDe.
V. geleitet und eine mehrtdgige offizielle
Lehrerfortbildung des Kultusministeriums
befordert (siehe Bild rechts) und mitorgo-
nisiert, sowie dort referiert. Ebenso wurden
an alle weiterfGhrenden Schulen Unter-
richtsmaterialien und ein Begleitbrief mit
Kontaktadressen fur Lehrer versandt

* In Hessen arbeiten wir bei der Initiative Or-
ganspende (IOH) mit, nahmen an Sitzungen
teil und brachten Erfahrungen aus Baden-

Wurttemberg (AK Schule) in die IOH einge-

bracht

* In Rheinland-Pfalz sind wir Mitglied der IORH-
PF, nehmen an Sitzungen teil und beteiligen
uns aktiv. an den Aktionen.

* In Niedersachsen

- engagieren wir uns beim Runden Tisch Or-
ganspende

- ebenso im Netzwerk Organspende (17

Partner fUr Organspende unter Schirmherr-
schaft der Sozialministerin, Grundung 2008,
4 Sitzungen in 2008)

- Hieraus: Aktion mit Landfrauenverbdnden
in Niedersachsen und Tag der Niedersach-
sen mit Informationsstand.

Ziel ist in Niedersachsen auch die Formulie-
rung von AusfUhrungsgesetzen mit gesetzli-
cher Festschreibung von Tx-Beauftragten.

Bundesebene

* Engagement fUr Adaption der MELD-Allokati-
onskriterien (Z.B. PSC; Morbus Osler u.a.)

e Stellungnahmen zu Fragen des Bundesge-
sundheitsministeriums zum Novellierungsbe-
darf des Transplantationsgesetzes (Auszige s.
LL 2/09)

* Vorbereitung der Stellungnahme zum Richt-
linienvorschlag der EU - Sicherheitsstandards
fUr zur Transplantation bestimmte Organe.



IX. Teilnahme an Fachveranstaltungen

Die Vorstandsmitglieder, den Vorstand beraten-
de Mitglieder, Koordinatoren und einige An-
sprechpartner nahmen an zahlreichen Fach-
veranstaltungen fteil. Diese Teilnahme ist zum
einen wichtig, um den Mitgliedern Uber unsere
Medien aktuelle Informationen zur Verfugung zu
stellen, zum anderen, um die Anliegen der Pati-
enten einzubringen und Kontakte zu Fachleuten
aus Klinikken und Forschung zu knuUpfen bzw. zu
halten. Wir sind haufig mit Informationsstdnden
vertreten.

* Jahrestagung der Deutschen Transplantati-
onsgesellschaft (DTG) in Bochum (Teiinahme
und Informationsstand)

e Jahrestagung der DGIM (Deutsche Gesell-
schaft fUr Innere Medizin) mit Falk-Symposium
(Teilnahme und Informationsstand) in Wiesbao-
den.

* DSO-Jahrestagung in Frankfurt
und Informationsstand)

e Fachsymposium Transplantationsmedizin  in
Heidelberg (Teinahme und Informations-
stand)

* Jahrestagung des Verbandes forschender
Arzneimittelhersteller (VIA)

e Teilnahme und InformationsstGnde bei ver-
schiedenen Workshops und Arztefortbildun-
gen.

(Teilnahme
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In Hessen scheitert der zweite Versuch der SPD- Landesvor-
| sitzenden Ypsilanti, eine von der Linkspartei geduldete Ko-

alition mit den Griinen zu bilden. Vier SPD- Abgeordnete
| verweigern ihre Mitwirkung. Ypsilanti hatte vor der Wahl I
g Jede Zusammenarbeit mit der Linken ausgeschlossen.

« Teiinahme am Seminar fur Offentlichkeitsar-
beit des Verbandes forschender Arzneimittel-
hersteller (VfA) in Berlin

e Teilnahme Pflegesymposium des AKTX (Ar-
beitskreis Transplantationspflege) in Mainz

» Teilnahme Fachsymposium der BAK (Bundes-
arztekammer) zum Novellierungsbedarf des
TPG (Bild unten).

e Teilnahme Fachsymposium der DGFG (Deut-
sche Gesellschaft fur Gewebespende und
—transplantation)

* Teilnahme an einer Kuratoriumssitzung und ei-
ner Stiftungsratssitzung der Deutschen Leber-
stiftung.

e Teilnahme an der Jahrestagung des Kompe-
tenznetz Hepatitis.

X. Offentlichkeitsarbeit

Unsere Offentlichkeitsarbeit findet weitestge-
hend in den einzelnen Gliederungen statt durch
die vielen Informationssténde der Gruppen zu
verschiedenen Gelegenheiten; z.B. ist die Grup-
pe Essen allein auf der Messe ,Mode, Heim und
Handwerk" in der Gruga in Essen an 9 Tagen
prasent. Die vielen Veranstaltungen wie Arzt-Pa-
tienten-Seminare, Wartepatiententreffen, Ver-
anstaltungen mit Partherverbdnden oder auch
Gruppentreffen, die vor Ort haufig in den ortli-
chen Medien angekundigt werden, erreichen
eine erkleckliche Anzahl Mitmenschen.
Aktionen wie die Grindung des AktionsbUndnis-
ses Organspende in Baden-Wurttemberg wer-
den naturlich auch in der Presse bekannt ge-
macht.



Zentral bundesweit erscheinen wir nur bei Ver-
anstaltungen gemeinsam mit Partnerverbdnden
z.B. zum Tag der Organspende. Ansonsten feh-
len allgemein interessierende zugkraftige The-
men, die in den groBen Uberregionalen Medien
veroffentlicht werden kéonnten.
Offentlichkeitsarbeit ist natirlich auch der Ver-
sand von Lebenslinien an viele Nichtmitglieder
bundesweit wie Klinikarzte, aber auch die Ausla-
ge unseres Materials in Kliniken, Praxen usw.

Unsere Medien

»Lebenslinien*

Unsere offizielle Verbands-

zeitschrift findet ein sehr

gutes Echo, insbeson-

dere auch in arztlichen

Fachkreisen und natUrlich

auch bei unseren Mitglie-

dern. Sie erscheint zwei-

mal im Jahr und bedeu-

tet jedes Mal eine groBe

Anstrengung des Redak-

tionsteams, die Artikel zu-

sammenzutragen und die

Leitschrift zu gestalten. Do-

for gebUhrt dem Redakti-

onsteam groBer Dank und

Anerkennung.

Die Auflage von 6000

StOck wird auBer an alle

Mitglieder auch an eine

groBe Anzahl Nichtmitglie-

der verschickt, so z. B. an

viele Kliniken und an Mediziner im Transplantati-
onsbereich.

,Lebenslinien online"

Ein Informationsangebot in unserer Homepage,
wo kurzfristig Informationen und Berichte verof-
fentlicht werden.

,Lebenslinien aktuell*

erscheint nur fUr Mitglieder ebenfalls zweimal
jahrlich im Wechsel mit der groBen Ausgabe
»Lebenslinien" (letztere jeweils im Juni und De-
zember, ,Lebenslinien aktuell* im Mdarz/April und
September/Oktober). Damit soll fUr die Vereins-
mitglieder die lange Wartezeit bis zur ndchsten

Leitschrift auf drei Monate verkUrzt und ein zu-
s@tzliches Informationsangebot gemacht wer-
den. Zudem kdnnen Informationen Uber aktu-
elle Ereignisse schneller zugdnglich gemacht
werden.

Homepage
Eine sehr beliebte und informative Quelle ist un-
sere Verbandshomepage www.lebertransplan-
tation.de, die zu Fachthemen wie zum Verbands-
geschehen Auskunft gibt. Hier kbnnen auch sehr
spezielle Fragen im Forum und im Chat diskutiert
werden.
Die Homepage wird in Kurze
neu programmiert, um den
Gesamtaufwand fur die bisher
ausschlieBlich ehnrenamtlich be-
treute Pflege zu reduzieren und
Aktualitat zu gewdhrleisten. Un-
ter Anderem wird das Einstellen
von Berichten so gestaltet, dass
auch unsere Koordinatoren Be-
richte aus ihren Bereichen direkt
einstellen kbnnen.

Faltblatireihe

In der Faltblattreihe ,,Informati-
onen der Lebertransplantierte
Deutschland e.V." werden Ant-
worten auf Fragen rund um das
Thema Lebertransplantation in-
formativ aufbereitet. Die Reihe
umfasst inzwischen 21 Titel.

Sonstiges

Neu erstellt wurde ein Reisebegleitschreiben,
mit dem Patienten unterwegs in deutscher und
englischer Sprache die wichtigen Informationen
Uber die Transplantation mit sich tragen kén-
nen.

FUr die Organspendewerbung wurde eine Kar-
te im Format DIN-lang mit Organspendeausweis
gefertigt. Zudem wurden Plakate ,,Danke dem
Organspender* mit zwei unterschiedlichen Mo-
tiven gestaltet.

Vorhandene Vereinsmedien wurden schlieBlich
im Laufe des Jahres auf den neuen Vereinsna-
men ,,Lebertransplantierte Deutschland” umge-
stellt.
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Bilder auf dieser Seite: Oben links: Patiententag
in Jena; rechts: Schulaktion Organspende in Heil-
bronn. Mitte links: Patiententag in TUbingen; rechts:
Ministerprésident Wulff am Organspendestand.
Unten: Redaktionssitzung ,,Lebenslinien*.
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