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Titelbild: Organspende- Aktion bei der

Landesgartenschau 2012 in Nagold.
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Liebe Mitglieder und Angehorige,

Das ersehnte novellierte Transplantati-
onsgesetz trat mit durchaus positiven
Anderungen fir die Patienten zwar
in Kraft. Dieses Ereignis wurde aber
Uberschattet durch die Aufdeckung
von UnreglmaBigkeiten und Tau-
schungen bei der Wartelistenfhrung
in einigen deutschen Lebertransplan-
tationszentren. Dadurch wurde das
Jahr 2012 zu keinem besonders guten
fir die Organspende und Transplan-

tationsmedizin. Was war geschehen?
Durch gefalschte Daten wurde einigen
Patienten ein Wartelistenplatz zuge-
ordnet, der diesen laut der erreichten
MELD-Punkte noch nicht zustand.
Dadurch wurden evtl. andere Patien-
ten an anderen Zentren benachteiligt,
die eigentlich an de rreihe gewesen
waren. Aus diesen nicht akzeptablen
Fehlverhalten von einigen Arzten und
Zentren ergaben sich viele negative
Schlagzeilen und Beitrage in den Me-
dien und fuhrten traurigerweise zu
einem Ruckgang der Organspenden.
Diese Vorgange haben auch unsere
Verbandsarbeit 2012 direkt betroffen.
Verstarkt in den Monaten Juli und Au-
gust waren der Vorstand und auch die
Ansprechpartner immer wieder mit
Anfragen von verunsicherten Patien-
ten und Medienvertretern konfron-
tiert. Wir mussten z. B. immer wieder
erldutern, dass
e Lebertransplantierte  Deutschland
e.V. diese Vorfalle ebenfalls verur-

teilt.

e MaBnahmen ergriffen  werden
missen, um eine Missachtung der
Richtlinien zur Organtransplantati-
on durch einzelne Arzte und Zen-
tren unmaoglich zu machen.

e ein daraus abgeleiteter Rickzug
der Menschen von der Organspen-
de die schwerkranken Wartepati-
enten trifft und nicht diejenigen,
die sich falsch verhalten haben.

e es 24 Leber-Transplantationszen-
tren gibt, davon aber nur wenige
auffallig geworden sind.

eEs sich nicht um einen
.Organspende”-Skandal handelt.

e hier kein , Organhandel” stattge-
funden hat.

e es hier nicht um die Bevorzugung
von Privatpatienten ging.

e Durch das beschleunigte Vermitt-
lungsverfahren keine Organe ,an
der Warteliste vorbei” geschleust
werden, sondern es sich hier um
eine gute Maoglichkeit handelt

maoglichst fir alle angebotenen Or-
gane — und das Ubrigens ebenfalls
Uber Eurotransplant — einen geeig-
neten Empfanger zu finden.

Der Verband hat mehrere Pressemit-
teilungen und Statements (10-Punk-
te-Plan, s. Lebenslinien 1/2013) her-
ausgegeben und sich aktiv an der
notwendigen Uberarbeitung der ent-
sprechenden Richtlinien der Bundes-
arztekammer beteiligt und fuhrt diese
Arbeit immer noch weiter.

Neben diesen besonderen Herausfor-
derungen des Jahrs 2012 haben der
Vorstand, die Ansprechpartner und Ko-
ordinatoren, das Redaktionsteam und
der Webmaster, Arbeitskreismitglieder
u. a. ein weiteres Jahr unermidliche
ehrenamtliche Arbeit im ,Normalbe-
trieb” geleistet. Betrachten Sie doch
einmal die Aufzéhlungen der Aktionen
in dem vorliegenden Jahresbericht un-
ter folgenden Uberlegungen:
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Ein Satz in diesem Jahresbericht — z.B.
der Hinweis auf ein durchgefihrtes
Seminar fur Ansprechpartner oder ein
Workshop fir die Organspendeaufkla-
rung bedeuten jeweils umfangreiche
organisatorische und sachkundige
Leistungen unserer Mitstreiter: Kon-
zeptentwicklung,  Terminfestlegung,
Forderung beantragen, Raumlichkei-
ten, Referenten, Einladungsschreiben,
Bearbeitung der Rlckmeldungen,
Bestatigungen versenden, Materi-
alien bestellen, transportieren und
auslegen, moderieren - das sind nur
einige Arbeiten, die notwendig sind,
damit ein solches Seminar effektiv
und erfolgreich durchgefihrt wird.
Ahnliches gilt auch fri regionale und
oOrtliche Aktivitdten. Alle Aktiven sei an
dieser Stelle besonders gedankt. Alle
ihre Tatigkeiten dienen letztendlich
dazu die Situation der Betroffene zu
verbessern. Das geschieht taglich in
unserem Verband durch personliche
und telefonische Gesprache, Besuche
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im Krankenhaus, Versand von Infor-
mationsschriften u.v.a.m.

Dank an alle Mitglieder! GroBe Be-
deutung fur eine erfolgreiche Arbeit
fur die Betroffenen kommt den Men-
schen zu, die sich uns solidarisch als
betroffene Mitglieder, Angehorige
und Foérdermitglieder anschlieBen, lan-
ge Jahre treu bleiben, von den Ange-
boten einerseits profitieren, aber auch
mit daflr sorgen, dass der Verband die
in diesem Jahresbericht beschriebenen
Leistungen anbieten kann.

Bei allen positiven Erlebnissen und der
Freude an der Selbsthilfearbeit, treffen
uns aber auch immer wieder schlim-
me Nachrichten Uber schwere Erkran-
kungen oder Todesfalle. So haben uns
auch im Jahr 2012 liebe Mitglieder far
immer verlassen. Exemplarisch mdch-
ten ich hier unser Vorstandsmitglied
Jutta Kulbach und unser friheres Vor-
standsmitglied Prof. Dr. Frank Tons-

mann nennen. Wir gedenken aller
verstorbenen Vereinsmitglieder und
werden sie nicht vergessen. Unsere
Gedanken sind auch bei den Angehd-
rigen.

Mit den besten Wiunschen lhre

Stand 31.12.2012 1.364
Stand 31.12.2011 1.283
Eintritte 2012 151
Austritte 2012 70
Zuwachs 81

Die meisten Austritte sind Verluste
durch Tod von Mitgliedern und damit
verbundene Austritte ihrer Angehori-
gen. Wir trauern um unsere verstorbe-
nen Mitglieder und sind in Gedanken
bei den Hinterbliebenen.

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

Die Zahl unserer Mitglieder wachst seit
der Griindung des Verbandes 1993 je-
des Jahr weiter. Es gab in keinem Jahr
einen Rluckgang. Hier zeigt sich die
Anziehungskraft der guten Arbeit fur
Betroffene vor Ort ebenso wie regional
und bundesweit. Herzlichen Dank ins-
besondere den aktiven Ansprechpart-
nern vor Ort. Mitglieder werden aber
auch gewonnen, wenn wir Patienten-
veranstaltungen wie Patienten-Arzt-Se-
minare, Wartepatiententreffen,
Patiententag u.a. o
durchfihren.

Viele Mitglieder sind bereits sehr lange
im Verband. So konnten 2012 insge-
samt 61 Mitglieder wegen 10-jahriger
und 29 wegen 15-jahriger Mitglied-
schaft geehrt werden.
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In der Mitgliederversammlung am 12.
Marz 2011 in Essen wurde der Vor-
stand fur 2 Jahre neu gewahlt. Inso-
fern gab es keine Veranderungen ge-
genlber 2011. Allerdings verstarb im
Sommer 2012 Jutta Kulbach.
Funktionen und Aufgaben:

Jutta Riemer ¢ 1. Vorsitzende
Vertretung des Verbandes nach innen

und auBen, Einberufung und Leitung
)

Planungstagung 2012

der \orstandssitzungen, Kontakte zu
Ministerien, Bundesarztekammer, Indus-
trie, zentrales Ansprechpartnerseminar,
Mitglied  Arbeitskreis  Transplantation
und Organspende (ATOSP), Koordina-
tion nérdliches Baden-Wiirttemberg
(und Nordbayern), Zusammenarbeit mit
BZgA, DSO, Redaktion ,Lebenslinien”,
Kontakte zu Transplantationszentren
und Reha-Kliniken, Beantwortung der
Internet-Anfragen, Planungstagung.

Dieter Bernhardt e stv. Vorsitzender
Veranstaltungsplanung, ~ Organisati-
onsaufgaben,  (Offentlichkeitsarbeit
in Printmedien, Funk und Fernsehen),
Kontakte zu Transplantationszentren
und Reha- Kliniken, Kontakte zu Mi-
nisterien und Organisationen.

Gerhard Heigoldt ¢ Kassenwart
und Verwaltungsleiter
Kassenfihrung, Buchfihrung, Férder-

antrdge, Abrechnungen der Ansprech-
partner, Mitgliedsbeitrdge, Post- und
E-Mail- Eingang, Mitgliederdatei, Sta-
tistik, Materialverwaltung, Versand Mit-
gliederinformationen und Infomaterial,
(Schriftfihrung fir den Vorstand).

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

Jutta Kulbach e Beisitzerin
Junge Transplantierte, Ansprechpart-
nerseminare.

Joachim Linder ¢ Beisitzer
Rechtsfragen, Koordination 6stl. Bundes-
lander, Ausschussarbeit BAG Selbsthilfe,
Vertretung in verschiedenen Gremien,
DSO-Kontakt Nord-Ost, Infos INTERN.

Peter Mohr ¢ Beisitzer
Organisation der Vorstandssitzungen,

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

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

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

Egbert Trowe ¢ Beisitzer

Deutsche Leberstiftung, Kontakte zu
Hep-Net, VIA, (KABV), KBV, BAG Leber,
Patientenorganisationen, BAGH u. Pa-
ritatischem Wohlfahrtsverband, Organ-
spende Nord, West und Nord-Ost, DSO-
Kontakte Nord u. Nord-West, Netzwerk
Organspende Niedersachsen, ATOSP

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

Ulrich Kraus

* Beratendes Vorstandsmitglied
Redaktion ,Lebenslinien aktuell”, Rechtli-
che Fragen, Redaktionsmitglied , Lebens-
linien”, Jahresbericht, Pflege der Internet-
Homepage des Verbandes, Pressearbeit
Internet, Internet-Patientenberatung.

Dennis Phillips

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

Josef Theiss
* Beratendes Vorstandsmitglied
AK  Transplantation und Organspende
(ATOSP), Koordination Std (Stid-BW, Stad-
Bayern), Arbeitshilfen flir Ansprechpart-
ner, Aktionsbindnis OSP-BW, Kontakte
zu DSO-BW, AG OSP LK Ludwigsburg.
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Der Vorstand hat Mitglieder mit Son-
deraufgaben beauftragt:

Heidrun vom Baur

Teilnahme am Arbeitskreis Tx-Pflege
(AKTX).

Jutta Bertulat

Ansprechpartnerin fir Angehdrige.
Herrmann Fraas

Ansprechpartner flir Organspende Sid.
Rudi Hildmann

Webmaster, Pflege unserer Homepage.
Mariele H6hn

Teilnahme an der Initiative Organspen-
de RLR Kontakt zu DSO-Mitte, Mitglied
im ATOSR, Koordination Hessen, Rhein-
land-Pfalz und Saarland.

Birgit Ketzner

Organisation der Gesundheitswoche.
Renate Pauli

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

Koordination NRW.
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Andrea Sebastian

Organisation Ansprechpartnersemina-
re, ,Junge Transplantierte”.

Roland Stahl

Koordination Bayern-Nord.

Helmut Thaler

Koordination Bayern-Sid.

Dr. Ulrich Thumm

Redaktion , Lebenslinien” (Fachgebiet).

Der Vorstand trat 2012 zu sechs Sit-
zungen zusammen. Hinzu kam die
Planungstagung 20./21. April (s.u.) in
Goslar.

Wesentliche Vorstandsarbeit 2012:

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

@® Vorbereitung und Durchfihrung
der Jahrestagung im Marz 2012 in
Stuttgart

@® Vorbereitung und Durchflhrung
der Planungstagung in Goslar

Einrichtung einer Arbeitsgruppe
.Datenschutz im Verein”
|deensammlung und Planung des
Jubildumsjahres 2013
Vorbereitung des Tages der Or-
ganspende in Dresden in Zusam-
menarbeit mit DSO und anderen
Patientenverbanden
Beratung/Beschluss Uber die An-
schaffung neuer Prasentationsme-
dien (RollUps fur TdO u.a.)
Beratung Uber neue Vereinsver-
waltungs-Software

Bestellung neuer Ansprechpartne-
rinnen

Vorbereitung des Jahresabschlus-
ses

Vorbereitung der Ehrung langjah-
riger Mitglieder

Erstellung des Haushaltsplanes fur
2013
Vorbereitung der
2013 in Hannover

Jahrestagung

Einnahmen: —=

Mitgliedsbeitrage 43.636,70 €
Eigenbeteiligungen an

Seminaren usw. 18.058,00 €
Spenden allgemein 18.304,67 €
Fordermittel von

Krankenkassen 45.908,27 €

Forderung durch Wirt-
schaftsunternehmen 14.370,73 €

Sponsoring 9.500,00 €
Lebenslinien, Annoncen

und Entgelte 3.000,00 €
Zinsen 406,71 €

Summe der Einnahmen 153.185,08 €

Haben Sie es schon bemerkt? Auf den Euromiinzen befindet sich unser
Vereinslogo! Deshalb kénnen Sie die Minzen jederzeit bei uns abgeben.

Zinsen

Lebenslinien

Sponsoring

Fordermittel von
Wirtschafts-
unternehmen

Fordermittel von
Krankenkassen

Lebertransplantierte  Deutschland eV,

achtet sehr auf Unabhangigkeit und
Neutralitdt gegentiber Unternehmen aus
der Wirtschaft. LD e.V. hat die Leitlinien
der BAG Selbsthilfe fur die eigene Orga-
nisation Ubernommen. Aus Transparenz-
griinden nennen wir hier die gréBten Ein-
zelspenden (Betrage Gber 1.000,00 €):

Novartis
Astellas
GlaxoSmithKline
Dr. Falk Pharma
Biotest AG

Mitgliedsbeitrage

Einnahmen
2012

Eigenbeteiligungen

Spenden allgemein

6.000,00 €
5.000,00 €
2.000,00 €
1.500,00 €
1.500,00 €
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Die Forderung durch die Wirtschaft
machte in 2011 etwa 17,5 % der Ein-
nahmen aus, die Einnahmen aus Mit-
gliedsbeitragen,  Eigenbeteiligungen
und allgemeinen Spenden 52,2 %.
Krankenkassenférderung umfasste 30
% der Gesamteinnahmen.

Ausgaben
2012

Selbsthilfearbeit /
Offentlichkeitsarbeit

Fahrt-/Reisekosten
10

Finanzentwicklung
2003- 2012

od Kontgy,

Qsp‘ pq,--l-ne‘ unser immer besser grup E

ausgebautes Netz ort-  zehn Gebieten wurden ausgeschie-

Qualifizierung /
Seit unserer Vereinsgrin-  licher Ansprechpartnerinnen und An-  dene Ansprechpartner kommissarisch

Fortbildung

Ty 3. Ergebnis - 2.477,29€

dung ist es bis heute eine wesentliche  sprechpartner, die als gleichermaBen  vertreten. 14 Personen standen au-
Grundlage der Arbeit von LD e.V., Betroffene fir das menschliche Ge- Berdem bundesweit als Ansprech-
Betroffenen maglichs nahe zu ihrem  spréach zur Verflgung stehen. Wirsind  partner fur spezielle Fragen zur
Wohnort Angebote des personlichen  standig auf der Suche nach geeig- Verfigung, wie z.B. fUr junge Trans-
Kontaktes zu machen. Hierzu dient neten Personen, die sich und ihre Zeit  plantierte, Angehorige von Betrof-

fur diese Aufgabe fenen oder Schwerbehindertenrecht.

Beitrdge u.a.

Verwaltungskosten

Einnahmen (hé)/)
Ausgaben (dunkel)

2. Ausgaben Kontaktgren::trffen in Helberg zur Verfigung stel-  Im Hintergrund werden die Ansprech-
Verwaltungskosten 35.497,84 € T len. Nur so kénnen  partner von den Koordinatoren und
Fahrt-/Reisekosten 34.452,27 € zusatzliche Gebiete  weiteren Helfer/innen begleitet, bei
Selbsthilfe- / abgedeckt werden. denen sie selbst Beratung erhalten

Offentlichkeitsarbeit ~ 78.573,72 €
Qualifizierung/

Insgesamt waren  kénnen, wenn Fragen ihre eigene
2012 am Jahresen-  Erfahrung Ubersteigen. Unsere An-

FQr’F_biIdung . 3.543.95 € de 76 ortliche An-  sprechpartner werden fur ihre Aufga-
Beltragg, Gebuhren, sprechpartner/innen  ben regelmaBig fortgebildet). Herz-
= Versicherungen 3.594,59 €

tatig, von denen 35 lichen Dank an alle Ehrenamtlichen,
auch zu Gruppen- die sich in unserem Verein im vergan-
treffen einluden. In  genen Jahr engagiert habenen.

Summe der Ausgaben 155.662,37 €
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Ortlich luden die Kontaktgruppen zu
118 Kontaktgruppentreffen ein. 15
Mal fanden regionale Treffen statt,
zu denen die Mitglieder aus den Be-
reichen mehrerer Kontaktgruppen
eingeladen wurden. Drei Vortragsver-
anstaltungen erganzten das Angebot.

Neben den Angeboten fir Betroffene
ist auch die Mitarbeit an der Gemein-
schaftsaufgabe

Organspende  un-

verzichtbar. Unsere Ansprechpartner
und Gruppen organisierten insgesamt
67 Informationsstande auf ortlichen
Festen, Gesundheitstagen oder Mes-
sen.

Patienten mit Lebererkrankungen, die
gerade erfahren, dass bei ihnen eine
Lebertransplantation notwendig wird,
profitieren sehr vom persénlichen Kon-
takt mir einem Ansprechpartner. Aber
diese Patienten
und ihre Angehéri-
gen haben gleich-
zeitig einen groBen
Bedarf an fach-
licher Information,
der im Gesprach
zwischen  Betrof-
fenen nicht erfullt
werden kann. Des-
halb fanden in Zu-
" sammenarbeit mit

Kliniken und Transplantationszentren
19 Informationsveranstaltungen fur
Wartepatienten statt.

Auch far Betroffene nach der Trans-
plantation sind  natdrlich medizi-
nische Informationen wichtig. Leber-
transplantierte Deutschland e.V. bot
in Zusammenarbeit mit Kliniken 29
Seminare fUr Patienten an, in denen
Lebererkrankungen und die Nachsor-
ge nach der Lebertransplantation im
Mittelpunkt standen.

Links: Regionaltreffen in
Regensburg

<

Lebertransplantierte
Deutschland e.V. m

Die wichtigsten Aktivitdten 2012 ne-
ben den Routineaufgaben wie Orga-
nisation im Verband, Kassenfuhrung,
Einwerben von Spenden fiir die Arbeit
des Verbandes, den vielen Veranstal-
tungen in den Regionen, der Koordi-
nationstatigkeit in den einzelnen Berei-
chen usw. waren:

&e Vergnstaitungey,

% Die Planungstagung

20./21. April in Goslar:
Die  jadhrliche  Planungs-
tagung hat den Zweck,
grundsatzliche Aspekte der §
Verbandsarbeit zu erarbei-
ten und langerfristige Orga-
nisationsfragen zu  kldren.
Hier wurden in Arbeitskreisen fol- %
gende Themen behandelt und L6-
sungsansatze erarbeitet:
M Gestaltung der neuen Messe-
wand
M Jubildumsjahr 2013
M Organspende (Offentlichkeitsar-
beit, Tenor, Aufklarung usw.)
M Datenschutz
M Pressearbeit

Unten: Teilnehmer/innen
beim Ansprechpartnersemi-
nar in Wiirzburg.

Koordinatorentreffen
27.09.2012 in Fulda,

Themen:

M Pflege Homepage

¢ Einstellen von Terminen

® Berichte

e interner Bereich
Jubilaumsjahr

neue Medien

Fortbildung Ansprechpartner

NENEN
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Seminare fiir

unsere Ansprechpartner

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

20.10.2012 Mainz

Themen:

M Verbesserungen in den LTx-Zen-
tren und in der Kontaktgruppe

M Patientenbetreuung in der Kili-
nik und am Telefon

M Vertrauen zurlickgewinnen nach
,Gottingen, Regensburg”
M Arbeitshilfen online

09.-11.11.2011 Wiirzburg

(Zentrales Seminar)

Themen:

M neue Homepage

M Grunderkrankungen der Leber

M Organspende und Patientenver-
fugung

M Pressearbeit

Gesundheitswoche

Die 13. Gesundheitswoche fand in
der Zeit vom 12. bis 19. Mai in Bad
Alexand-
ersbad im
Fichtelge-
birge statt.
Die  Ge-
sundheits-
woche st
" neben der

Aufgabe, etwas fir Koérper und
Seele zu tun, auch eine beliebte
Gelegenheit, Kontakte zu anderen
Mitgliedern aufzubauen bzw. zu
pflegen.

39 Teilnehmer hatten sich fur den
Aufenthalt im Hotel Alexandersbad
angemeldet.

Ein Programmpunkt neben selbst
gestalteter Freizeit war ein Vortrag
.Saure-Basen-Haushalt des Kor-
pers”, den Frau Dr. Charlotte Pfitz-
ner prasentierte.

Eine Stadtfuhrung durch Bad Alex-
andersbad sowie einige Fahrten in
die umliegenden Stadte brachten
die Region naher. Eine Busfahrt
fuhrte in die Kurstadt Karlsbad jen-
seits der tschechischen Grenze.

Wochenende der Begegnung

Zum 17. Mal veranstalteten wir das
Wochenende der Begegnung, die-
ses Mal in Bad Sooden-Allendorf.

Links: Gesundheitswoche 2012

19 Teilnehmer und zusatzlich die
beiden Psychologinnen waren vom
05. bis 07. Oktober Gast im Hotel
Martina. Thema der Gruppenge-
sprache war ,, Achtsamkeit”.

Im Kreativteil wurden Bilder gestal-
tet, die die personliche Sicht der
Energie verdeutlichen sollten.

Eine Fihrung im Kirchgarten zeigte
auf, welche Pflanzen bereits in bib-
lischen Texten genannt werden.
Tag der Organspende

Der Tag der Organspende wurde
in 2012 zum 30. Mal begangen.
Die Zentrale Veranstaltung anlass-
lich des bundesweiten Tages der
Organspende war am 02. Juni in
Dresden. Motto: ,Richtig — Wichtig
— Lebenswichtig!”

Schirmherrin - war die sachsische
Staatsministerin fur Soziales und
Verbraucherschutz, Christine
ClauB.

Gesamtplanung und —durchfih-
rungvon der DSO, den Patientenver-

banden BDO e.V., Bundesverband
Niere e.V.,, Lebertransplantierte
Deutschland e.V. sowie der BZgA,
der Deutschen Transplantationsge-
sellschaft (DTG), der Stiftung ,,Firs
Leben” und TransDia e.V.
Okumenischer Dank- und Fir-
bittgottesdienst in der Dresde-
ner Kreuzkirche, gestaltet von
katholischen und evangelischen
Priestern unter Mitwirkung Trans-
plantationsbetroffener. Die Orga-
nisation lag wieder in den Handen
unseres Verbandes.

Weitere  Aktivitdten auf dem
.Marktplatz des Lebens” auf dem
Dresdener Altmarkt: Blhnenpro-
gramm mit Musik und Interviews,
Informationsstande, Organspende-
dorf, Fotoaktion, begehbare Orga-
ne (Leber, Bauchspeicheldrise) u.a.

Fotos von der Zentralen Veran-
staltung zum Tag der Organ-
spende in Dresden.




%* Sonstige

Patientenveranstaltungen

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 Arztvortrage und
zwanglose Gesprache deutlich ge-
macht werden konnte, was mit der
Transplantation auf sie zukommt
und wie man nach der Transplan-
tation mit dem neuen Organ leben
kann. Zielsetzung ist hier die Patien-

teninformation und so die Starkung
der Eigenverantwortung, sowie die
Beantwortung der Patientenfra-
gen.

19 solcher Wartepatiententreffen
fanden statt z.B. in Mainz (4), Frank-
furt (2), Rostock, Kiel (4), Hamburg,
TUbingen, Heidelberg (2), Aachen,
Essen, Miinchen, Regensburg.

29 verschiedene Patientenveranstal-
tungen wie Arzt-Patienten-Semi-
nare fanden statt, um gemeinsam
mit Arzten interessierten Patienten
Informationen und Hilfestellung zu

Seminar in
Rostock:
V.l.n.r.: Dr.
Lébermann,
Prof. Lamp-
recht, Joa-
chim Linder,
Prof. Klar,
Frau Heiden

bieten und den Kontakt unter den
Patienten zu fordern, so z.B. in Mainz
(2), Frankfurt (2), Berlin, Hamburg,
Gottingen, Kassel (3), Rudolstadt (4),
TUbingen (3), Heidelberg (2), Kéln,
MuUnster, Essen (2), Minchen (2),
Freiburg, Regensburg, Dresden.

Dartber hinaus fanden 10 Patien-
tentreffen in Bad Driburg statt in der
dortigen Reha-Klinik.

‘s
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Akt

Ebenen unseres
Verbandes wurden auch im
Jahr 2012 viele Aktivitaten zur
Verbesserung der Organspen-
desituation durchgefiihrt. Ko-
ordination und Planung Uber-

Auf allen

regionaler Aktionen obliegt
hier dem verbandsinternen
Arbeitskreis Organspende und
Transplantationsgesetz ~ (ATO-
SP). Vorstandsmitglieder, Ko-
ordinatoren, Ansprechpartner,
Mitglieder und Angehdrige
haben sich auch im vergange-

nen Jahr auf vielfaltige Art intensiv und
ehrenamtlich fir die Organspende ein-
gebracht.
FUr das Jahr 2012 kénnen wir von 228
Aktivitadten (160 im Jahr zuvor) fur die
Organspende berichten, die dem Vor-
stand gemeldet wurden. Weitere Ak-
tionen haben sicher unsere Mitglieder
und Ansprechpartner wieder einfach
nur durchgefiihrt haben, aber nicht an
uns gemeldet. Nicht erfassbar sind die
vielen Einzelgesprache Uber das Thema,
sowie die Versorgung von Amtern, Arzt-
praxen, Laden, Banken, Werkstatten,
Firmen etc. mit Organspendeausweisen
durch unsere Mitglieder und Aktiven.
Zu den gemeldeten Aktionen gehdren
z.B.
M Eintdgige Infostande bei Selbsthil-
fetagen, in Kliniken, Einkaufszent-
ren, Krankenkassen, Schulen etc.

M Teilweise Mitorganisation und Teil-
nahme an 1 Radtour fur die Organ-
spende;

M Teilnahme an zwei Laufen firs Le-
ben;

M Teilnahme mehrerer Mitglieder an
der deutschen Meisterschaft fur
Transplantierte (Sommer) und an
den Winterspielen;

M Mehrtagige Aktionen z.B. beim Kir-
chentag in Dresden, bei Verbrau-
chermessen (z.B.in Essen), bei Ver-
anstaltungen der Bundeslander ( z.B.
Tag der Niedersachsen), den Aktio-
nen der BZgA, Landesgartenschau;

M Vortrége bei Landfrauenverbanden,

Firmen, Seniorenkreisen, Kirchen-

gemeinden, Schulen, Krankenpfle-

geschulen;

Fortbildungsseminare fur Lehrer

M Podiumsdiskussionen:  Organisa-

tion, Moderation und Teilnahme
17
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beim Evangelischen Kirchentag in
Dresden. Teilnahme an einer Po-
diumsdiskussion im Deutschland-
funk;

M Teilnahme an mehreren Kommis-
sions-Sitzungen Organspende (Ar-
beitsgruppe der Deutschen Trans-
plantationsgesellschaft - DTG);

M Mitglieder und Aktive des Verban-
des waren Partner bei zahlreichen
Radio- und Fernsehinterviews, Pres-
sekonferenzen und flr Berichte in
diversen Printmedien;

T T m—_—
*lr 3

tang

M Bei Sitzungen in verschiedenen
Gremien der Lander , der deut-
schen Transplantationsgesellschaft
(KOSE der DTG) und der DSO ist LD
e.V. stets vertreten, Mitgliederver-
sammlung Initiative Organspende
Rheinland-Pfalz(IOR), Jahrestagung
DSO-Region Mitte.

Links unten: Winterspiele der Transplantierten.
Rechts oben und unten: Organspendeaufkldrung bei jedem Wetter.

ansplantGames .
)

o,

% Bundesarztekammer (BAK)
In die Standige Kommission Org-
antransplantation (StéKo) der BAK
wurde die Vorsitzende berufen und
beteiligte sich 2012 in 4 Sitzungen
und einer mehrtdgigen Veranstal-
tung aktiv an der Uberarbeitung der

“Wa 10 02

Richtlinien fir die Orga-
nallokation.  Ebenso
vertritt sie die Pati-
enteninteressen in

Q der gesonderten
a Arbeitsgrup-
pe ,Leber- und
DUnndarmtrans-
plantation”
der StéKo.
% Gemeinsamer
Bundesausschuss
S Fin Vorstandsmitglied
o arbeitete in verschie-
denen Ausschissen
und Unterausschissen
des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses an der frihen
Nutzenbewertung neuer  Medi-
kamente mit. Unser Verband gab
auBerdem zum Zusatznutzen eines
Medikamentes und zur Notwen-
digkeit der Einflihrung eines Trans-
plantationsregisters eine schriftli-
che Stellungnahme ab.

% Bundeszentrale fiir gesundheitli-
che Aufklarung (BzGA)
Die BzGA ist als Organ des Bun-
desgesundheitsministeriums  auch
fur die Offentlichkeitsarbeit zur Or-
ganspende zustandig. Bei der durch
Kampagne ,Organpaten” waren
Vorstandsmitglieder,  Koordinato-
ren, Ansprechpartner und Mitglie-
der bei acht der zehn Termine aktiv
dabei. Verschiedene Materialien fur
die Offentlichkeitsarbeit  Organ-
spende erhalten wir von der BZgA.

% Deutsche Stiftung Organtrans-
plantation (DSO)
Gemeinsam mit der DSO und ande-
ren Partnern haben wir die zentrale
Veranstaltung in mehreren Sitzungen
und Ortsterminen zum Tag der Organ-
spende 2012 in Dresden vorbereitet.
Die Planung fur 2013 (Essen) begann
im Herbst 2012. Vorstandsmitglieder,
Koordinatoren und Ansprechpartner
haben an der Jahrestagung sowie an
verschiedenen regionalen Veranstal-
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tungen der DSO teilgenommen. Zu
den jahrlichen Ehrungen von Kran-
kenhausern (Verleihung der Organ-
spendepreise) werden wir von den je-
weiligen DSO-Regionen eingeladen.
In Stuttgart konnten wir einen Teil der
Veranstaltung mitorganisieren (Dank
der Transplantierten) Immer wieder
stehen dankenswerter weise auch
DSO-Mitarbeiter als Fachreferenten
zur Verfigung. Das Redaktionsteam
.Lebenslinien” durfte auch im letz-
ten Jahr die Raumlichkeiten der DSO
in Stuttgart nutzen. Auch der ,Run-
de Tisch Organspende Niedersach-
sen” tagt in Rdumen der DSO Regi-

Kongress der Deutschen Stiftung
Organtransplantation in Berlin.

on-Nord. Hierfiir danken wir herzlich.
Deutsche Leberstiftung/Kompe-
tenznetz Hepatitis

Unser Verband ist sowohl im Kura-
torium als auch im Stiftungsrat Mit-
glied. (Ein Vorstandsmitglied ist stv.
Vorsitzender des Kuratoriums) Auch
in 2012 nahmen wir an Kuratoriums-
und Stiftungsratssitzung teil. Im Rah-
men einer Konsensuskonferenz wur-
den die HCC -Leitlinien aktualisiert.
Hieran war unser Patientenverband
beteiligt. Auch an den Jahrestagun-
gen des Kompetenznetzes Hepatitis
und der GASL (Deutsche Studien-
gesellschaft fur Lebererkrankungen)
haben wir teilgenommen.

% Stiftung Eurotransplant (ET)

Ein Vorstandsmitglied nahm an
der ET-Jahrestagung in Leiden teil.
Fachfragen zu Allokation bei der
Ltx wurden von den Experten von
ET immer beantwortet.

% Deutsche Transplantationsgesell-

schaft (DTG)

Mehrere Vorstandsmitglieder und
Berater haben an der Jahrestagung
im Rahmen des internationalen
Transplantationskongresses in Berlin
Fachvortrage besucht und an unse-
rem Informationsstand zahlreiche
Gesprache gefthrt. Die Vorsitzende
ist Mitglied der DTG und arbeitet
aktiv im Arbeitskreis Offentlichkeits-
arbeit Organspende der Kommission
Organspende (KOSE) mit.

Transplantationszentren und Kliniken
Mit Transplantationszentren und
vielen Kliniken bestand auch 2012
reger Kontakt. Diese Zusammen-
arbeit ermoglichte erneut eine
Vielzahl von Patientenveranstaltun-
gen fir Wartepatienten und Trans-
plantierte und die Darstellung der
Arbeit unseres Verbandes bei ver-
schiedenen Veranstaltungen. Die
Méoglichkeit der Auslage unserer
Medien in den Kliniken gibt den
Patienten Zugang zu den ergdnzen-
den Angeboten unseres Verbandes.

% Firmen der Pharmazeutischen In-

dustrie und Krankenkassen

Wir erfuhren auch 2012 wieder Un-
tersttzung unserer Arbeit durch die
Firmen und Krankenkassen. So konn-
te die Durchfihrung vieler Projekte
gesichert werden. LD e.V. achtete
auch in 2011 darauf, einen groBen
Eigenanteil durch Mitgliederbeitrage
zu erbringen und von verschiedenen
Firmen Unterstitzung zu erhalten,
um in jedem Fall inhaltlich autonom
zu sein. Unser Verband hat sich den
von der BAG Selbsthilfe erstellten
.Leitsatze fur die Zusammenarbeit
mit Personen des privaten und of-
fentlichen Rechts und Wirtschafts-
unternehmen, insbesondere im Ge-
sundheitswesen” verpflichtet.

Manche Krankenkassen engagleren
sich zunehmend beim Thema Organ-
spende. Bei einem Stadtewettbe-
werb einer Krankenkasse in Baden-
Wirttemberg war unser Verband an
den meisten Standorten aktiv dabei.

lungen zur Einfihrung des novel-
lierten  Transplantationsgesetzes
und zum Skandal um Manipulati-
onen der Warteliste an drei Leber-
transplantationszentren.

M Teilnahme und Mitarbeit an vier

Sitzungen und einer mehrtagigen
Veranstaltung  als Mitglied der
Standigen Kommission Organtrans-
plantation der Bundesarztekammer.

M Mitarbeit in der Arbeitsgruppe , Le-

ber- und Dinndarmtransplanta-
tion” der Standigen Kommission
Organtransplantation der Bundes-

Po’ifisches Engageme“\

M Stellungnahmen und Pressemittei-

arztekammer.

M Aktionsbindnis Organspende Ba-

den-Wirttemberg: Teilnahme an

der Planungssitzung im Oktober

2012.

Leitung des Arbeitskreis Schule im

Aktionsbundnis Ba-Wu. Einberu-

fung und Leitung einer Sitzung im

Marz 2012.

Mitarbeit am Runden Tisch Organ-

spende und im Netzwerk Organ-

spende Niedersachsen. Hier auch

Kooperationsprojekt mit dem Land-

frauenprojekt.

Mitarbeit in der Initiative Organ-

spende Rheinland-Pfalz.

Mitarbeit in der Initiative Organ-

spende Hessen (IOH).

Mitarbeit bei mehreren Sitzungen im

Zulassungsausschuss der Kassenarzt-

lichen Vereinigung Niedersachsen.
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gach

: Die Vorstandsmit-

glieder, den Vorstand
beratende Mitglieder,
Koordinatoren und eini-
ge Ansprechpartner nah-
men an zahlreichen Fach-
w veranstaltungen teil. Diese
Teilnahme ist zum einen
wichtig, um den Mitgliedern
Uber unsere Medien aktuelle
c Informationen zur Verfigung
zu stellen, zum anderen, um
die Anliegen der Patienten
C einzubringen und Kontakte zu
Fachleuten aus Kliniken und
I
ommm OrSChung zu kntpfen bzw. zu
halten. Wir waren auch 2011
m haufig mit Informationsstan-
(= den vertreten.
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M Teilnahme und Informationsstand
beim Internationalen Transplanta-
tionskongress in Berlin und Jahres-
tagung der Deutschen Transplanta-
tionsgesellschaft (DTG) (Teilnahme
und Informationsstand).

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

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

M 10. Heidelberger Transplantati-

onssymposium in Heidelberg (Villa

Bosch-Teilnahme und Informations-

stand).

Eurotransplant-Meeting in Leiden.

Teilnahme und Informationsstan-

de bei verschiedenen Workshops

und Arztefortbildungen. (z.B. Podi-
umsteilnehmer bei der Tagung der

|
]

|

veranstaltungen

Gastroenterologischen Gesellschaft
Nordrhein).

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

Teilnahme an einer Kuratoriumssit-
zung und einer Stiftungsratssitzung
der Deutschen Leberstiftung.
Teilnahme an der Jahrestagung des
Kompetenznetz Hepatitis.
Teilnahme an Besprechungen zu
S3-Leitlinien HCC.

Teilnahme an der Jahrestagung der
GASL (German Association for Stu-
dy oft the Liver).

Unsere  Offentlichkeitsarbeit  findet
weitestgehend in den einzelnen Glie-
derungen statt durch die vielen Infor-
mationsstande der Gruppen zu ver-
schiedenen Gelegenheiten; die vielen
Veranstaltungen wie Arzt-Patienten-
Seminare, Wartepatiententreffen, Ver-
anstaltungen mit Partnerverbanden
oder auch Gruppentreffen, die vor Ort
haufig in den ortlichen Medien an-
geklndigt werden, erreichen eine er-
kleckliche Anzahl Mitmenschen.
Zentral bundesweit erscheinen wir nur
bei Veranstaltungen gemeinsam mit
Partnerverbanden z.B. zum Tag der
Organspende, aber inzwischen auch
durch gezielte Pressemitteilungen z.B.
zur Anderung des Transplantationsge-
setzes.

Offentlichkeitsarbeit ist naturlich auch
der Versand von Lebenslinien an viele

Nichtmitglieder bundesweit wie Kli-
nikarzte, aber auch die Auslage unse-
res Materials in Kliniken, Praxen usw.
Immer wieder waren auch 2011 unsere
Ansprechpartner und Mitglieder als In-
terviewpartner oder fur Filmaufnahmen
tatig oder haben selbst Artikel initiiert.
Unsere Medien:
% ,Lebenslinien”
Unsere offizielle Verbandszeitschrift
findet groBen Anklang bei den
Mitgliedern und auch in arztlichen
Fachkreisen. Sie erscheint zweimal
im Jahr und bedeutet jedes Mal eine
groBe Anstrengung des Redakti-
onsteams, bei Autoren anzufragen,
Mitglieder zum Schreiben zu bewe-
gen und alles zu einem stimmigen
Heft zusammenzutragen. Daflr ge-
buhrt dem Redaktionsteam groBer
Dank und Anerkennung.

° . o.‘ e
b“en“\Chke,fsq et 7 Unse'® z

Die Auflage von 6500 m
Stack wird auBer an alle

Mitglieder auch an eine Q
groBe Anzahl Nichtmit- —
glieder verschickt, so z. B. m
an viele Kliniken und an
Mediziner im Transplanta- :
tionsbereich.

~Lebenslinien aktuell”

erscheint nur fir Mitglieder eben-
falls zweimal jahrlich im Wechsel mit
der groBen Ausgabe , Lebenslinien”
(letztere jeweils im Juli und Januar,
.Lebenslinien aktuell” im Zeitraum
dazwischen). Damit soll fur die Ver-
einsmitglieder die lange Wartezeit
bis zur nachsten Zeitschrift auf drei
Monate verkirzt und ein zusatzli-
ches Informationsangebot gemacht
werden. Zudem kénnen Informatio-
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nen Uber aktuelle Ereignisse schnel-
ler zuganglich gemacht werden.

% ,Infos intern”
Uber Infos intern werden vereinsin-
terne Informationen u. &. direkt an
unsere Ansprechpartnerinnen ver-
schickt (meist per Rundmail).

% Homepage
Eine sehr beliebte und informative
Quelle ist unsere Verbandshome-
page  www.lebertransplantation.
de, die zu Fachthemen wie zum
Verbandsgeschehen ==+
Auskunft gibt.
Die neue Homepage
hat sich inzwischen
sehr gut etabliert. Sie
wird in dieser Form
sehr gut angenom-
men. Eine groBe Auf-
gabe fir Webmaster und Vorstand
ist die standige Aktualisierung aller
Bereiche.
Fur Ansprechpartnerinnen ist der
passwortgeschitzte interne Be-
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reich eingerichtet worden, der
Arbeitshilfen fur unsere Ansprech-
partner beinhaltet. Auch dieser Teil
der Homepage wird von den Be-
treffenden gut angenommen.
Der Chat musste zum Jahresende
abgeschaltet werden, weil er von
dem bisherigen Dienstleister nicht
mehr weiterhin kostenfrei angebo-
ten wird.
Das Forum konnte noch nicht frei-
geschaltet werden. Die
| Software der Home-
page muss in der nachs-
ten Zeit aktualisiert
werden, um zusatzliche
Registrierungsmaoglich-
keiten aufzubauen (im
o Forum mussen sich die
Teilnehmer registrieren).
% Faltblattreihe
In der Faltblattreihe , Informationen
der Lebertransplantierte Deutsch-
land e.V.” werden Antworten auf
Fragen rund um das Thema Leber-

transplantation informativ aufberei-
tet. Die Reihe umfasst inzwischen
21 Titel. Inzwischen haben wir eini-
ge Faltblatter auch in die englische,
russischne und turkische Sprache
Ubersetzen lassen. Diese Titel kdn-
nen Uber unsere Homepage unter
. Patienten-informationen”  herun-
tergeladen werden.

% Verbandsflyer
Der Verbandsflyer wurde aktualisiert
und zusatzlich in englischer Sprache
aufgelegt.

% RollUps
Unsere RollUps fur Informations-
stande (sowohl die Vereins- wie die
Organspende-RollUps) wurden 2012
Uberarbeitet, neu gestaltet und in
groBerer Anzahl produziert.
Ebenso liegt eine neue Version un-

serer grof3en Mes- E.ﬁ-_‘l
]

sewand vor.




