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Gruf3wort Prof. Michael P. Manns,
Vorstandsvorsitzender Deutsche Leberstiftung

Liebe Freunde und Forderer der Deutschen
leberstifung, sehr geehrte Damen und Herren,

herzlichen Dank fir Ihr Inferesse an der Deut-
schen Leberstiftung. Wir blicken auf ein gutes
und erfolgreiches Jahr 2012 zuriick. In vielen
Bereichen konnte die Deutsche Leberstiftung
erfreuliche Zuwdchse verzeichnen. '

Die Zahl der Assoziierfen erhdhte sich auf ins-
gesamt 430 Arzte, Apotheker, Wissenschaftler,
Kliniken und Selbsthilfegruppen. Die Medien
haben haufiger als im Jahr zuvor Gber die Akii-
onen und Projekie der Stiftung berichfet. Rund
650 Versffentlichungen waren tber die Arbeit
der Deutschen Leberstiftung in den Medien zu
lesen, zu sehen und zu héren. Die Offentlichkeit ist dadurch aufmerksamer geworden fiir
lebererkrankungen und deren Behandlungen.

Besonders freuen wir uns, dass wir im Jahr 2012 funf Stipendien vergeben konnten, um
den Forschungsaustausch in der Hepatologie zu untersfitzen.

Neben dem Erhalt der CoreFacilities des ,Kompetenznetz Hepatitis” hat die Deutsche
leberstifung auch im vergangenen Jahr eigene wissenschaftliche Projekfe durchgefihrt,
wie ein Projekt zur Erfassung von Kosten einer HCV-nfektion in Deutschland und zu Leber-
schadigungen durch Medikamente.

Diese Aktivitaten waren nur méglich durch die Unterstitzung der zahlreichen Experten, die
ehrenamtlich fir die Deutsche Lebersfiftung arbeifen, unsere Spender, Projekférderer und
Partner.

lhnen allen gilt der ganz herzliche Dank der Deutschen Leberstiftung fir Ihr Engagement.

A

Prof. Michael P. Manns

Vorstandsvorsitzender Deutsche Leberstiftung

lhr
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Die Deutsche Leberstiftung

Die Deutsche Leberstiftung wurde im Herbst 2006 mit der Unterstitzung des Bundesministe-
riums for Bildung und Forschung (BMBF) gegrindet, um die Erfolge des vorher bestehenden
,Kompetenznetz Hepatitis” (HepNet) langfristig zu sichern. Das ist gelungen. Die Aktivitéten
der Deutschen Leberstiftung wurden kontinuierlich ausgebaut. Sie ist zu einer selbststéndigen
Institution geworden, die keine Fordergelder mehr vom BMBF erhdlt. Die Arbeit der Deutschen
leberstiftung wird durch die Jahresbeitrige der Assoziierten Arzte, Kliniken, Wissenschaft-
ler und Apotheker sowie durch Spenden getragen. Zudem engagieren sich verschiedene
Unternehmen als ,Partner der Deutschen Leberstiftung” und tragen so zur Finanzierung der
Stiftungsarbeit bei. Auberdem wirbt die Stiftung fir wissenschaftliche Projekfe und einzelne
Veranstaltungen zusditzliche finanzielle Mittel ein.

Zu den Stiftungszwecken der Deutschen Leberstifung gehéren laut Satzung:

e Farderung der Wissenschaft und Forschung, der Bildung und Aufklérung sowie der
offentlichen Gesundheitspflege auf dem Gebiet der Lebererkrankungen

o Verwwkhchung folgender Ziele:
Intensivierung der Grundlagenforschung, Initiierung klinischer Studien
Aufbau und Bereitstellung eines horizontalen und vertikalen Netzwerkes for
die Verbesserung der Diagnostik und Therapie
Cenerierung von Wissen und Verbesserung des Wissenstransfers
Steigerung des dffentlichen Bewusstseins und Erhdhung der Gesundheitspravention

Um diese Stifftungszwecke zu verwirklichen, hat die Geschéftsstelle der Deutschen Leber-
stifftung unterschiedliche Aufgaben. Sie betreibt Forschungsférderung, koordiniert wissen-
schaftliche Projekte, fihrt ebensolche auch durch, férdert die Vernetzung der Forschung und
verbessert den Wissenstransfer. Damit leistet die Deutsche Leberstifung einen wichtigen
Beitrag zur Verbesserung der Patientenversorgung. AuBerdem stellt die Geschaftsstelle — in
Zusammenarbeit mit ehrenamtlich tétigen Arzten — medizinische Informationen und Beratung
zur Verfigung. Sie ist zudem verantwortlich fir die Presse- und Offentlichkeitsarbeit und
wirbt Finanzmittel ein.

Mithilfe des Engagements vieler Menschen hat die Deutsche Leberstiftung auch das Jahr
2012 wieder erfolgreich abschliefen kénnen. Dazu haben verschiedene Aktivitciten
beigefragen, die wir Ihnen nachfolgend kurz vorstellen méchten.
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Die Stipendien der Deutschen Leberstiftung

Ein guter Start — Interview mit Prof. Elke Roeb

Frau Prof. Dr. Elke Roeb

Jungen Menschen den Start in die wissenschaftliche Laufbahn erleichtern,
das méchte die Deutsche Leberstiftung mit den seit 2011 jghrlich verge-
benen Stipendien. Schon viele junge Wissenschafiler und wissenschaftlich
oder naturwissenschaftlich tétige Arzte konnten davon profitieren. Die
Deutsche Leberstiftung férdert ebenso den wissenschafilichen Austausch
zwischen Forschungseinrichtungen. Prof. Dr. Elke Roeb, Vorsitzende des
Kuratoriums der Deutschen Leberstifung und Grindungsmitglied der Stif-
tung, sieht viele Vorteile in diesem Stipendienprogramm.

Frau Prof. Roeb, die Stipendien unterstitzen die Arbeit von jungen Wis-
senschaftlern und Arzten in der Erforschung von Lebererkrankungen.
Warum ist diese Anschubfinanzierung so wichtig

Prof. Roeb: Die Stipendien bieten eine gute Gelegenheit, zeitlich begrenzte
klinische oder grundlagenwissenschaftliche Projekte in anderen Forschungs-
einrichtungen durchzufihren. Das heiPt, die jungen Wissenschaftler und
Arzte kdnnen zum Beispiel in einem anderen Labor neue Methoden ken-
nenlernen, um sich in ihrem Forschungsbereich weiterzubilden. Sie kommen
mit anderen Wissenschafflern zusammen, integrieren sich in Netzwerke
und knipfen neue Kontakte.

Warum ist das gerade fir junge Forscher so férderlich?2

Prof. Roeb: Es wird immer schwieriger, gerade fir junge Forscher, die
noch nicht etabliert sind, kurze Aufenthalte zum Beispiel im Ausland zu
finanzieren. Deshalb ist es ideal, ein Stipendium zu erhalten. Junge For-
scher haben so die Méglichkeit, in einem Uberschaubaren Zeitraum, ein
Projekt unter kompetenter Anleitung eigensténdig durchzufihren. Es férdert
zudem die selbststandige Arbeit, die fur solche wissenschaftlichen Projekte
unerlasslich ist. Off fehlt in gréPeren Projekten Geld fir einen zeitlich
begrenzten Auslandsaufenthalt, zum Beispiel um in einem fremden Labor
eine bestimmte Technik zu erlemnen, die das eigene Projekt nach vorne
bringt. Wir vergeben die Stipendien ganz spezifisch fir solche Félle und
unterstiitzen damit den Fortgang der Forschungen.

Woher wissen die jungen Forscher, dass es diese Mdglichkeit eines
Stipendiums gibt?

Prof. Roeb: Junge Forscher werden zum Beispiel auf der Jahrestagung der
German Association for the Study of the Liver (GASL) aufgefordert, sich
fur Stipendien zu bewerben. Dieser Kongress wird speziell von Nach-
wuchswissenschaftlern organisiert und auch besucht. Deshalb ist er eine
gute Platiform fur die Bekanntmachung der Stipendien. Dariber hinaus
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wird auf der Homepage der Deutschen Leberstiftung und mit gezielten MaPnahmen fur die
Stipendien geworben.

Nach welchen Kriterien werden die Stipendiaten ausgewahlte

Prof. Roeb: Nafirlich stehen die Kompetenz des Antragstellers und die Person selbst im
Mittelpunkt. Wir wollen kein Insfitut férdern, sondern die jungen Wissenschafiler, die sich
mit ihren spezifischen Forschungen beschaftigen. Ebenso ist uns die Qualitat des For-
schungsgegenstandes wichtig. Wir fragen nach eventuell schon durchgefthrten anderen
oder Vorléufer-Projekten und versuchen so, wirklich férderungswiirdige Stipendiaten he-
rauszukristallisieren. Zentral ist auch der Fokus, auf den sich die Arbeit richtet. Die Forscher
missen schon genau wissen, auf welchem Gebiet oder mit welcher neuen Methodik sie zum
Beispiel in einem Labor arbeiten wollen. Ein Grundstock an wissenschaftlicher Fachkenntnis
sollte vorhanden sein.

Wer trifft die Auswahl?

Prof. Roeb: Die Auswahl frifft ein unabhéngiges GutachterKomitee aus Personen, die
grofes Renommee in der Erforschung von Lebererkrankungen haben, aber auf keinen Fall
eigene Interessen bei der Auswahl der Stipendiaten vertreten. Interessenskonflikte sind damit
weitestgehend ausgeschlossen. Geférdert werden kénnen Projekte bis zu einer Dauer von
sechs Monaten. Pro Stipendiat stehen maximal 5.000 Euro zur Verfigung. Ein Stipendium
ist mdglich, wenn sich mindestens eine der beiden beteiligten Forschungseinrichtungen in
Deutschland befindet und die beiden beteiligten Forschungseinrichtungen an unterschied-
lichen Institutionen angesiedelt sind.

Wird es auch eine Prasentation der Ergebnisse geben?

Prof. Roeb: Es ist geplant, die Ergebnisse der Forschungsarbeiten auf den néchsten Hep-
Net Symposien vorzustellen. Dadurch kénnen wir transparent machen, fir welche Projekte
die Gelder eingesetzt wurden und welchen Erfolg die Projekte aus wissenschafilicher Sicht
erzielt haben. Die Prasentation gibt zudem einen guten Uberblick tber die Forschungsein-
richtungen, in denen die Stipendiaten ihre Projekfe bearbeiten. Viele Stipendiaten kommen
aus efablierten groPen und auch kleineren Laboren, z. B. aus der Uniklinik Essen, Universitat
Frankfurt, dem Uniklinikum Aachen oder auch den Salzburger landeskliniken, um nur einige
zu nennen. Viele Stipendiaten gehen fir einige Monate in ausldndische Labore, wie zum
Beispiel nach Harvard oder an die Oxford University. Doch unabhdngig davon, in welcher
anderen Insfitution das Stipendium realisiert wird, die Jungwissenschaftler kehren immer mit
einem groPen Wissensvorsprung zuriick und das Geld fir ihr Stipendium ist hervorragend
eingesetfzt worden.

Vielen Dank fir das Gespréich.



_Leberstiftung

Die Stipendiaten 2012

Stipendiaten der Deutschen

leberstiftung 2012 - Ur

kundenverleihung auf dem
9. HepNet Symposium
{v.l.n.r.): Dr. Denise Heim,
Dr. Felix Heymann, Kathrin
Nina Skibbe

Bereits zum zweiten Mal seit ihrer Grindung konnte die Deutsche Leberstiftung Stipendien
ausloben. Sie umfassen Unterstitzung fir Reisekosten, Unterkunft vor Ort und Verbrauchs-
mittel in der gastgebenden Forschungseinrichtung. Im Jahr 2012 wurden insgesamt
€ 20.000 vergeben. Die Prifung der Stipendiumsantrage erfolgt durch ein unabhéngiges
Gutachterkomitee. Im Jahr 2012 waren das Prof. Dr. Hans Peter Dienes, Wien, Prof. Dr.
Ansgar Lohse, Hamburg und Prof. Dr. Michael Roggendorf, Essen. Das Komitee hat eine
Forderung von finf Anfragstellemn beschlossen.

Dr. Denise Heim aus dem Universitétsklinikum Hamburg-Eppendorf mit dem Projekt ,Die
DNA-Schadensantwort und deren Bedeutung fir die Transformation humaner Hepatozyten
im Rahmen der refroviralen Insertionsmutagenese” fir einen Aufenthalt im Goldyne Savad
Institute for Gene Therapy des Hadassah Medical Center in Jerusalem

Dr. Felix Heymann aus dem Universitatsklinikum Aachen mit dem Projekt , Infravitale Multi-
Photonen-Mikroskopie von MakrophagenNKT Zellinteraktionen in sterilen und mikrobiellen
leberentzindungen” fir einen Aufenthalt in der Hull York Medical School (HYMS), York

Dr. Tobias Kiesslich aus den Salzburger Landeskliniken mit dem Projekt ,Prospektive
Isolierung und Charakerisierung von Tumorstammzellen hinsichtlich Entwicklung neuer The-
rapieprinzipien beim Gallenwegskarzinom” fir einen Aufenthalt im Institut for Chirurgische
Forschung, Philipps-Universitat Marburg

Dr. Christian M. Lange aus dem Klinikum der Johann Wolfgang Goethe-Universitét, Frank-
furt/Main mit dem Projekt ,Bedeutung von Hepatitis C-Virus-Varianten mit Resistenzmutationen
gegen HCV NS3-4A ProteaseInhibitoren fur die Spaltung von Wirtsproteinen” fur einen
Aufenthalt an der Universitét Lausanne, Schweiz.

Kathrin Nina Skibbe aus dem Universitctsklinikum Essen mit dem Projekt ,Analyse der
Prasentation von endogen prozessierfen Antigenen mit Hilfe von TCR+ransduzierten HBV-
spezifischen CD8+ T-Zellen” fir einen Aufenthalt im Singapore Institute for Clinical Sciences.
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Wissenschaftliche Projekte
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In der Geschdftsstelle der Deutschen Leberstiftung wurden im Berichtsjohr verschiedene wis-
senschafiliche Projekte durchgefihrt.

Ein Projekt dient der Ermitflung der realen Kosten fir eine Hepatitis C-Virusinfektion in
Deutschland. Die Anwendung neuer Substanzen zur Therapie der Hepatitis C wird auch von
Diskussionen zur Kosteneffektivitat begleitet. Eine Therapie der chronischen Hepatitis C mit
PEGHnterferonen und Ribavirin wird im Allgemeinen als kosteneffektiv angesehen. Kostenana-
lysen basieren jedoch haufig auf Annahmen zum natirlichen Verlauf der Erkrankung und zur
Anwendung von verschiedenen Diagnostika und Therapien. Konkrete Zahlen, welche Kosten
die Behandlung von Hepatitis C-Patienten unter Beriicksichtigung der neuesten Leitlinien ver-
ursachen, lagen bislang fir Deutschland nicht vor. Es fehlten auch umfassende Berechnungen
zu tatséchlichen Behandlungskosten der realen Versorgungssituation in Praxen und Kliniken.
Die Deutsche leberstiftung fihrte daher ein Projekt zur Ermittlung dieser Kosten durch, das
von Prof. Dr. Siegbert Rossol, Frankfurt wissenschafilich koordiniert und vom Partner Janssen-
Cilag GmbH finanziell unfersfitzt wurde. Teilprojekt A ermittelte die Kosfen einer leiflinien-
gerechten Therapie gemaf der S3-Leitlinie Prophylaxe, Diagnostik und Therapie der Hepatitis
C-VirusHCVHnfektion 2010. Mit diesen Berechnungen ergibt sich eine Vergleichsbasis fur
die Kosten der neuen HCV-Therapien. Das Teilprojekt B berechnete die Kosten, die real durch
Hepatitis C-Patienten verursacht werden. Dabei wurden alle diagnostischen Leistungen und
Therapien, die in einem Zeitraum von bis zu dreieinhalb Jahren in Anspruch genommen wur-
den, refrospekiiv erhoben. Zusatzlich fand eine fragebogenbasierte QuerschnittsErhebung von
indirekten Krankheitskosten sowie weiteren gesundheitsékonomischen und epidemiologischen
Parametern in den beteiligten sechs Zentren statt. Abschluss des Projektes war im Jahr 2012.
Ein Abschlussbericht liegt vor. Die Publikation der Ergebnisse ist fur das Jahr 2013 geplant.

Zur Haufigkeit von leberschadigungen durch Medikamente gibt es nur wenige Daten.
Grundsatzlich ist die Vorhersage, bei welchen Personen eine Leberschadigung durch Medi-
kamente auftritt, schwierig, da vermutlich eine Kombination von genetischen Fakioren und
Umwelifakioren eine Rolle spielt. Daher hat die Deutsche Lebersfifung in Zusammenarbeit mit
dem Pariner LINDA 2011 ein Projekt zu diesem Thema durchgefihrt. Im Jahr 2012 wurde ein
Folgeprojekt aufgelegt. Es wurden in ausgewdhlten LINDA Apotheken Fragebogen zu Demo-
grafie, Erkrankungen, Medikamenten-Einnahme und Leberwerten verteilt. AuBerdem wurden
zudem optional die Transaminasen ALT und AST mit Hilfe eines Schnellfests festgestellt. Bei
erhohten leberwerten wurde den Teilnehmem ein Arztbesuch angeraten. Projekileiter waren
Prof. Dr. Frank Lammert und Dr. Christoph Jingst, Universitéitsklinikum des Soarlandes. Das
Insfitut for Medizinische Biometrie, Epidemiologie und Medizinische Informatik der Universifcit
des Saarlandes wertete die Daten aus. Im Projekt wurden 524 Fragebogen ausgefillt und
299 BlutSchnelltests durchgefuhrt. Das Projekt DIL Il hat {auch unter Bericksichtigung eines
maglichen ,reporting bias") die relativ hohe Prévalenz von Medikamenten-induzierten Leber-
schaden aus dem Projekt DILI | bestatigt. AuPerdem konnten in beiden Projekfen signifikante
Risikofakioren fir die Erkrankung ermittelt werden.

Die Deutsche leberstiftung
unterstiitzt wissenschaftliche
Projekfe
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Nachfolge ,,Kompetenznetz Hepatitis”

Die Deutsche Leberstiftung erhdlt nach Auslaufen der staatlichen Férderung die Strukiur der
Core-Facilities des ,Kompetenznetz Hepatitis”, einer Vernetzungsstruktur zur Erforschung der
Virushepatitis, durch institutionelle Forderung an die jeweiligen Universitcitskliniken aufrecht.
Dazu gehdren verschiedene Teilprojekte.

Teilprojekt 1.2:  [TUnit (Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen)
Teilprojekt 1.3: Zentrale Serum- und DNA-Bank (Universitétsklinikum Essen)
Teilprojekt 1.4:  Zentrale Gewebebank (Universitétsklinikum Kéln)

Teilprojekt 7:  HepNet Study-House in Frankfurt und Hannover (Klinikum der
Johann Wolfgang Goethe-Universitét, Frankfurt und Medizinische
Hochschule Hannover).

HepNet Symposium und HepNet Journal

et
Journal

Berichte wom
Liver Meeting®

Interferan-freie
Theraphe der
Hepatitis €

Das ,HepNet Journal” der
Deutschen leberstiftung er-
scheint zweimal im Jahr.

10

Im Jahr 2012 war die Deutsche Leberstiftung erneut Veranstalter des HepNet Symposiums
in Hannover zur Férderung der Forschungsvemetzung. Etwa 250 Teilnehmer informierten
sich auf der Veranstaltung Gber aktuelle Entwicklungen in der Hepatologie.

Dazu gehorten die seit 2011 zugelassenen neuen Substanzen zur Therapie der HCV,
die Therapie des Hepatozelluléren Karzinoms und Lebertransplantation bei alkoholischen
lebererkrankungen.

Zum Hepoatozellularen Karzinom (HCC) wurden die neuesten Entwicklungen im Bereich der
Therapie in grundlagenorientierten Vortragen vorgestellt und die Hauptinhalte der neuen
Leitlinie présentiert.

Ein Jahr nach der Zulassung der ersten direkt antiviralen Medikamente zur Behandlung
der chronischen Hepatitis C wurden Erfahrungen aus der Praxis und die zukinftigen Ent-
wicklungen der HCV-Therapie vorgestellt. AnschliePend erérterten die Experten in einer
Podiumsdiskussion die wichtigsten Fragen rund um die Triple-Therapien mit dem Auditorium.

Die Special Lecture des 9. HepNet Symposiums hielt Professor Philippe Mathurin aus Lille
zum kontroversen Thema ,Alkoholische Lebererkrankung und Transplantation”, das nach
weiteren Vortragen ausfihrlich diskutiert wurde.

AuBerdem standen verschiedene Aspekte der Virushepatitis im Fokus. In den Time-Slots der
Partner der Deutschen Leberstiftung wurden u. a. interaktive Falldiskussionen zur Hepatitis C
gefuhrt und neue Daten zu Triple-Therapien prasentiert. VWeitere Themen waren die perso-
nalisierte Therapie der Hepatitis B und C sowie das Langzeitmanagement der Hepatitis B.

Im Vorfeld des 9. HepNet Symposiums fand eine Fortbildung fir Apotheker der Deutschen
Leberstiftung staft, die mit etwa 55 Teilnehmern gut besucht war. Geplant ist eine Fortsetzung
in weiteren Stadten fir das Jahr 2013.

Fur die Information an Fachkreise gibt die Deutsche Leberstiftung zweimal jéhrlich das ,Hep-
Net Journal” heraus. Die Hefte erschienen im Juni, unter anderem mit Zusammenfassungen
der wichtigsten Beitrage zur HBV und HCV vom International Liver Congress™ der EASL
(European Association for the Study of the Liver) und im Dezember unter anderem mit Beitré-
gen zum Liver Meeting® der American Association for the Study of the Liver Diseases 2012.
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Netzwerk Assoziierte

Die Deutsche Leberstiftung betfreut ein bundesweites Netzwerk Woay.

von ,Assoziierfen Personen und Insfitutionen”. Mitglieder sind Te = Bl

Arzte, Apotheker, Wissenschaffler, Kliniken und Selbsthilfe- o o : 5
gruppen. g oo o

Fir einen Jahresbeitrag (zwischen € 100 und € 1.500) erhal- AR 2 ;
fen die Assoziierten wichtige Informationen fir die kompetente .':"o'::.- Al e - ad
Behandlung von Lebererkrankungen und haben dariber hinaus Gl .

die Méglichkeit, individuelle Beratung in Anspruch zu nehmen. . Sl

Im Netzwerk sind etwa 430 Assoziierte Arzte, Apotheker, e e s
Wissenschaftler, Kliniken und Selbsthilfegruppen akfiv. SERGE aie

Mit diesem Netfzwerk bietet die Deutsche Leberstiftung sowohl - e 3 -

den Assoziierten als auch den Patienten mit Lebererkrankungen . :

Vorteile.

. . . o Bundesweites Netzwerk ,Assoziierte der
Durch die Veretzung haben die Assoziierfen unkomplizierten Deutschen leberstiftung”

Zugang zu den aktuellsten Informationen und kénnen bei
Bedarf Beratung in Anspruch nehmen. Die Patfienten haben
die Maglichkeit, in dem Netzwerk schnell und einfach einen >
kompetenten Ansprechpartner in ihrer Néhe zu finden. So * Osterreich
tragt das Netzwerk elementar zur Verbesserung der Patienten- * Schweiz
versorgung bei. *USA

Weitere Assoziierte in:
* Belgien

Medizinische Information und Beratung

Telefonsprechstunde

Die Deutsche Leberstiftung bietet eine kostenfreie Telefonsprechstunde an, in der Experten
alle Fragen zu Lebererkrankungen beantworten. Die Telefonsprechstunde ist von Montag
bis Donnerstag zwischen 14 und 16 Uhr besetzt. Die Geschdftsstelle koordiniert die Tele-
fonsprechstunde, die von 23 leberzentren bundesweit betreut wird. Im Jahr 2012 fanden
etwa 530 Beratungsgesprache statt.

H00
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) |||||| ||||||
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200% 2010 201 2012

Anzahl der Beratungsgesprciche im Rahmen der Telefonsprechstunde, Jahresvergleich
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Faltblatter, Broschiiren und Webauftritt

Mit verschiedenen Faltbléttern und Broschiren informiert die Deutsche Leberstiftung Fachkreise
und breite Offentlichkeit tiber Lebererkrankungen. Die Mitarbeiter der Geschdftsstelle haben
insgesamt im Berichtszeitraum Uber 15.000 Exemplare der Faltblatter und Broschiren auf
Abruf verschickt. Viele Interessierte nutzen auch die VWebsite und laden sich dort zusatzlich
Informationsmaterialien herunter.

Der Webauftritt der Deutschen Leberstiftung (www.deutsche-leberstiftung.de) bietet Informa-
tionen zu Lebererkrankungen, Projekten und Hilfestellungen fur Betroffene und Angehérige
sowie Arzte und Apotheker. Er wird standig aktualisiert und erweitert. Im Jahr 2012 be-
suchten zwischen 13.500 und 20.100 Interessierte pro Monat die VWebsite. Dazu bietet
die Stiftung eine Internetseite in englischer Sprache an (www.germaniverfoundation.com).
Fir das ,Kompetenznetz Hepatitis” besteht eine eigene Website, die etwa 5.600 Besucher
pro Monat hat. Insgesamt verzeichnen die Infernetauftritte circa 21.000 Besucher monatlich,
die Tendenz ist steigend.

30,000
25000 |
Q
=
g 20000 |
)
)
f=a]
B 1500
3
=
8 10000
=
<L
5.000
Anzahl der Webseiten-Be-
suche bei Deutscher leber-
stiftung (rot], Kompetenznetz 0
Hepatitis (blau) und der Ger- & & b i i e 3 o “ “ “
g : ;3 ; au
man Liverfoundation (grau). & :,;z‘-d w v N o @3’6\ o %'dﬁ @g
o

Presse- und Offentlichkeitsarbeit

Die Geschaftsstelle der Deutschen Leberstiftung initiiert, organisiert und verantwortet die
Akiivitaten der Presse- und Offentlichkeitsarbeit. Dazu gehéren unterschiedliche periodische
wie auch einmalige Projekte.

Veroffentlichungen

Zum zehnidhrigen Bestehen des ,Kompetenznetz Hepatitis” erschien im Februar 2012
eine Jubildums-Broschire, in der Forschungsverbund und Teilprojekte sowie die aus dem
Kompetenznetz Hepatitis hervorgegangenen Publikationen dargestellt werden. Der Druck
und Versand der Broschire ist fur die erste Hélffe des kommenden Johres vorgesehen.

Eine besondere Verdffentlichung der Deutschen Leberstiftung ist ,Das LleberBuch”, das
2010 erschien. Das Buch enthdlt allgemein versténdliche Informationen, die Funkfionen
der Leber, Llebererkrankungen, ihre Diagnose und mégliche Behandlungen erlautern. Zahl-
reiche Abbildungen und exira fir das Buch angefertigte Carfoons ergénzen die Texte. Im
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Berichtszeitraum wurden etwa 2.000 Exemplare des Buches verkauft. Eine zweite Auflage

ist fur das Jahr 2013 geplant.

Die Deutsche Leberstiftung koordiniert im Jahr 2012 weiterhin eine Arbeitsgruppe mit der
Deutschen Leberhilfe und dem Aktionsbindnis ,Hepatitis und Drogengebrauch”, die eine
nationale Strategie gegen Virushepatitis in Deutschland erarbeitet. Das Strategiepapier soll
im Jahr 2013 finalisiert und dann der Offentlichkeit sowie Entscheidungstréigern préisentiert
werden.

Medienanfragen und Pressemitteilungen

Eine spezielle Zielgruppe der Presse- und Offentlichkeitsarbeit sind Medien und Journalisten.
Sie sind mit ihrer Berichterstattung Multiplikatoren fur die Anliegen der Deutschen Leberstif-
tung. Um das &ffentliche Bewusstsein fur Lebererkrankungen zu verbessem, spricht doher die
Deutsche Leberstiftung auf unterschiedlichen VWegen Journalisten mit medizinischen Themen
an. ImJahr 2012 gingen elf Pressemitteilungen an die Medienverteiler der Deutschen Leber-
stiffung. Die Mitarbeiter der Geschdftsstelle bearbeitefen auPerdem zahlreiche Presseanfragen
und recherchierfen mégliche Interessenten fir hepatologische Themen. Das Ergebnis: Die
Deutsche Leberstiftung konnte im Jahr 2012 etwa 650 Berichte in Print- und Onlinemedien
zu den Themen Leber/lebererkrankungen und Uber die eigene Insfitution erreichen.

Kampagnen und Veranstaltungen

Im Berichtsjahr wurde mit den LINDA Apotheken eine Themenkampagne ,Ist meine Leber
gesund?e” durchgefihrt. Im Rohmen der Kampagne erschien eine Broschire zum Thema,
die in einer Auflage von 40.000 Exemplaren gedruckt und in den 1.300 LINDA Apo-
theken verteilt wurde. Auferdem gab es verschiedenes Werbematerial fir Apotheken und
gemeinsame Pressearbeit.

Gemeinsam mit der Gastroliga e. V. und der Deutschen Leberhilfe e. V. war die Deutsche
leberstiftung Ausrichter des ,13. Deutschen lebertages” am 20. November 2012 mit
dem Motto ,Welchen Wert hat Ihre leber2”. An dem bundesweiten Aktionstag fanden
regionale Veranstaltungen wie ArztPatienten-Seminare und dhnliche Projekte statt. Pres-
searbeit, Informationsmaterial und eine Website unterstitzten die Offentlichkeitsarbeit for
diesen Tag. Erstmals sorgten ein ,lebertest” und ein ,Lleberquiz” fir weitere Informationen
und Anregungen. Wahrend des gesamten Jahres erschienen Pressemitteilungen zu verschie-
denen Aspekten des Themas Leber. Zum lebertag selbst gab es eine Pressemappe, die
unterschiedliche Redaktionen bestellten und Teile daraus veréffentlichten. Auf diese Weise
konnten die Veranstalter des lebertages zusatzlich etwa 100 Berichte in den elekironischen
Medien und Printmedien erreichen.

AnlGsslich des Deutschen Lebertages bot die Deutsche Leberstifung gemeinsam mit der Leib-
niz Apotheke in Hannover ein Arzt+Patienten-Seminar an. Uber 90 Teilnehmer informierten
sich Uber Leber und Lebererkrankungen.

Den Fachkreisen prasentierte sich die Deutsche Leberstifung im Jahr 2012 unfer anderem
auf der Jahrestagung der GASL (German Association for the Study of the Liver e. V.) in
Hamburg und auf der Jahrestagung der DGVS (Deutsche Gesellschaft fiir Verdauungs- und
Stoffwechselkrankheiten e. V.) in Nirnberg.
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10 Jahre Kompetenznetz Hepatitis

Herausragende Veréffent-
lichungen: ,Das leber-
Buch” von 2010 und die
Broschire ,Kompetenz-
netz Hepatitis”

13



14

_Leberstiftung

Menschen, die Einsatz zeigen

Die Deutsche Leberstiftung hat verschiedene Gremien: Vorstand, Kurato-
rium und Stiftungsrat, die regelmdBig tagen und im Sinne der Deutschen
Leberstifung Entscheidungen treffen.

Der Vorstand vertritt die Stiftung nach auBen. Er verwaltet das Stiftungs-
vermdgen und entscheidet iber die Verwendung der Stiftungsmittel.

AuBerdem berwacht der Vorstand die Geschafisfihrung. Die Mitglieder
des Vorstandes haben im Rahmen der Satzung den Willen der Grindungs-
stifter so wirksam wie méglich zu erfillen. Dem Vorstand der Deutschen
Leberstiftung gehdren an:

Professor Dr. med. Michael P. Manns

(Vorsitzender)

Professor Dr. med. Stefan Zeuzem

(Stellvertretender
Vorsitzender)

Professor Dr. med. Claus Niederau

Professor Dr. med. Ulrike Protzer

Professor Dr. med. Peter Schirmacher



Der Stiftungsrat berdt, unferstiitzt und Gberwacht den
Vorstand im Rahmen der Satzung. Zu seinen Aufgaben
gehort die Bestellung und Abberufung der Vorstands-
mitglieder und die Bestatigung des Jahresabschlusses.
Der Stiftungsrat ist berechtigt, dem Vorstand Vorschlage
for die satzungsgemahe Verwendung der Stiftungsmittel
zu unterbreiten.

In seiner beratenden Funktion unterstitzt der Stiftungsrat
den Vorstand bei der Verwirklichung des Stiftungszwecks,
insbesondere im Hinblick auf die Grundsatzfragen und
die Leiflinien der Stiftungsarbeit. Er soll auf diese Weise
dazu beitragen, den Meinungs- und Erfahrungsaustausch
auf allen Ebenen und zwischen allen im Zusammenhang
mit den Lebererkrankungen stehenden medizinischen
Disziplinen sowie gesellschaftlichen und politischen
Cruppen zu infensivieren und das Bewusstsein in der
Offentlichkeit auf die Notwendigkeit der Forschungsan-
strengungen und die Verbesserung der Behandlungsmog-
lichkeiten bei lebererkrankungen zu lenken.

Dem Stiftungsrat der Deutschen Leberstifung gehéren an:

_Leberstiftung

Prof. Dr. Thomas Mertens
Gesellschaft fur Virologie e. V.
(Vorsitzender des Stiftungsrates)

Dr. Peter Buggisch

Berufsverband Niedergelassener
Castroenterologen Deutschlands (bng) e. V.
(Stellvertretender Vorsitzender

des Stiftungsrates)

Achim Kautz
Deutsche Leberhilfe e. V.

Prof. Dr. Jirgen Schdlmerich
Universitatsklinikum Frankfurt a. M.

Priv. Doz. Dr. Markus Cornberg
Hep-Net e. V.

Holger Baumann
Medizinische Hochschule Hannover

Prof. Dr. Thomas Berg
Deutsche Gesellschaft fur Verdauungs- und

Stoffwechselkrankheiten (DGVS) e. V.

Prof. Dr. Hans-Heinrich Kreipe
Deutsche Gesellschaft fir Pathologie
(DGP) e. V.

Prof. Dr. Elke Roeb

Deutsche Arbeitsgemeinschaft zum Studium der
leber e. V.

Vorsitzende des Kuratoriums der Deutschen
leberstiftung

Egbert Trowe

lebertransplantierte Deutschland e. V.
Stellvertretender Vorsitzender des Kuratoriums
der Deutschen Leberstiftung
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Dem Kuratorium gehéren alle Grindungsstifter un-
abhéngig von ihrer Mitgliedschaft in einem anderen
Gremium an. Das Kuratorium berat und unterstitzt den
Stiftungsrat. Die im Kuratorium vertretenen fachlichen
und gesellschaftlichen Gruppen sollen die Ziele der
Stiftung durch fach- und interessenibergreifenden
Gedankenaustausch und die Starkung des offentlichen
Bewusstseins fur die vielfdltigen Erkrankungsformen der
leber und den entsprechenden Forschungsbedarf zur
Verbesserung der Heilungsmaglichkeiten férdern. Das
Kuraforium unterstitzt die Arbeit der Stiftung ferner durch
den Kontakt zu méglichen weiteren Zuwendungsgebem.

Dem Kuratorium der Deutschen Leberstiftung gehéren an:

Prof. Dr. Elke Roeb

Deutsche Arbeitsgemeinschaft zum Studium
der lebere. V.

(Vorsitzende des Kuratoriums)

Egbert Trowe
lebertransplantierte Deutschland e. V.

(Stellvertretender Vorsitzender des Kuratoriums)

Achim Kautz
Deutsche Leberhilfe e. V.

Holger Baumann
Medizinische Hochschule Hannover

Prof. Dr. Jirgen Schdlmerich
Universitatsklinikum Frankfurt a. M.

16

_Leberstiftung

Priv. Doz. Dr. Markus Cornberg
Hep-Net e. V.

Prof. Dr. Thomas Berg
Deutsche Gesellschaft fir Verdauungs- und

Stoffwechselkrankheiten (DGVS) e. V.
Dr. Peter Buggisch
Berufsverband Niedergelassener

Gastroenterologen Deutschlands (bng) e. V.

Prof. Dr. Hans-Heinrich Kreipe
Deutsche Gesellschaft fir Pathologie (DGP) e. V.

Prof. Dr. Michael P. Manns
Prof. Dr. Hans Peter Dienes
Prof. Dr. Michael Roggendorf

Dr. Axel Brosius
Roche Pharma AG

Dr. Jirgen Zimmermann

Novartis Pharma GmbH

Karin Huss
GlaxoSmithKline GmbH & Co. KG

Dr. Andreas von Poblotzki
Gilead Sciences GmbH

Dr. Jutta Wendel-Busch
essex pharma GmbH,/MSD Sharp & Dohme
GmbH

Prof. Dr. Jirgen F. Riemann
Gastroliga e. V.
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Zahlen und Fakten

Im Jahr 2012 konnte die Deutsche leberstifung € 19.114,90 als Spenden und Zustiftungen einwerben. Fir
die operafiven Projekte wurden Zuschisse in Hohe von € 83.228,16 vereinnahmt. Der Zinsertrag belief sich
auf € 18.027,71. In der Vermdgensverwaltung (durch Vergabe von lizenzen) wurden Einnahmen in Hohe von
€ 185.600,12 erzielt. Durch das Nefzwerk der ,Assoziierfen der Deutschen Leberstiftung” und andere Mafnah-
men konnte die Stiftung € 123.553,82 im Zweckbetrieb verbuchen. Im wirtschaftlichen Geschdaftsbetrieb wurden
€ 111.958,76 [neffo) eingenommen.

Fir satzungsmaBige Leistungen wurden € 345.901,31 aus den Stiftungsmitteln aufgewandt. Fir Zinsen/Bankge-
bihren waren € 320,06 und an Stevern € 3.326,15 zu zahlen. Das Entgelt fir die Stiftungsverwaltung 2012
belief sich auf € 29.012,20.

Zum 31. Dezember 2012 konnten insgesamt € 87.520,00 als freie Ricklage (gem&h AO § 58 NIr. 7a) in das

Stiffungsvermogen eingestellt werden.
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Entwicklung des Gesamivermégens der Deutschen leberstiffung

Damit ergibt sich zum 31. Dezember 2012 ein Gesamivermdgen der Deutschen Leberstiftung in Hohe von
€ 1.481.222,57. Das bedeutet eine Steigerung im Vergleich zum Vorjahr um etwa 12,3 Prozent. Siehe auch
den Bericht fir das Jahr 2012 des Stiftungszentrums mit dem durch die KPMG AG Wirtschaftsprifungsgesellschaft
gepriften Vermégensnachweis zum 31.12.2012.
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Ausblick

Im Jahr 2013 wird die Deutsche Leberstiftung weiterhin in den genannten Aufgabenfeldem
akfiv sein, um so letztlich die Versorgung von Menschen mit Lebererkrankungen zu verbessemn.

Ein wichtiges Element dafir ist der ,Aktionsplan fir eine nationale Strafegie gegen Virus-
hepatitis in Deutschland”, der im kommenden Jahr der Offentlichkeit prasentiert werden soll.

Die Stipendien zur Forschungsvernetzung wird die Deutsche Leberstiftung im kommenden
Jahr ausloben, weitere Mafnahmen zur individuellen Forschungsférderung sind in Planung.

Mit dem HepNet Journal und dem HepNet Symposium tragt die Deutsche Leberstiftung
weiter zur Forschungsvernetzung und der Verbesserung des Wissenstransfers bei. Das An-
gebot an medizinischer Information und Beratung wird auch im Jahr 2013 bereitgehalten
und bei Bedarf akiualisiert.

Neue wissenschaftliche Projekte sind geplant, um wichtige und notwendige Erkenntnisse
zu lebererkrankungen zu gewinnen.



Geschaftsstelle

Fir die Deutsche Leberstiftung arbeiten haupt-, neben- und ehrenamtlich:

Priv. Doz. Dr. Markus Cornberg

Medizinischer Geschaftsfihrer
Telefon 0511 — 532 6821
Comberg.Markus@mh-hannover.de

Prof. Dr. Heiner Wedemeyer
Telefon 0511 - 532 6814

Wedemeyer.Heiner@mh-hannover.de

Dr. Hans Becker
Telefon 0511 — 532 6821

Becker.Hans@mh-hannover.de

Undine Jacobi

Dokumentationsassistentin
HepNet Study-House

Telefon 0511 - 532 6817
Jacobi.Undine@mh-hannover.de

Christine Zapf

Administration Kompetenznetz Hepatitis
Telefon 0511 - 532 6818
Zapf.Christine@mh-hannover.de

Bianka Wiebner

Kaufménnische Geschdaftsfihrerin
Projekimanagerin Kompetenznetz Hepatitis
Telefon 0511 =532 6815
Wiebner.Bianka@mh-hannover.de

Dr. Katja Deterding

Koordination VirGil
Telefon 0511 - 532 6816
Deferding.Katjia@mh-hannover.de

Dr. Svenja Hardtke

Koordination HepNet Study-House
Telefon 0511 - 532 6057
Hardtke.Svenja@mh-hannover.de

Nina Schmidt

Teamassistentin
Telefon 0511 =532 6819
Schmidt.Nina@mh-hannover.de

Die Geschdaftsstelle erreichen Sie telefonisch
unter 0511 - 532 6819 oder
per Mail an info@deutsche-leberstiftung.de

Spenden und Stiften fir die Forschung

Tragen Sie zur Verbesserung der Erforschung von leber-
erkrankungen und der medizinischen Versorgung von
Erkrankten bei. Unterstitzen Sie die Deutsche Leberstiftung
mit einer Spende oder einer Zusfiftung!

Cleich, ob als einmalige oder regelméBige Spende,
anlasslich eines Jubildums, eines Geburtstages oder eines
Traverfalls — wir verwenden lhre Spende oder Zustiftung
in lhrem Sinne fir den Kampf gegen Lebererkrankungen.

Zuwendungen an die Deutsche Leberstiftung kénnen
steverwirksam geltfend gemacht werden.

Wir sind fir jede Unterstitzung dankbar!

Bei Fragen stehen wir lhnen gern zur Verfigung:

Deutsche Leberstiftung
Bianka Wiebner
Carl-Neuberg-Strafe 1
30625 Hannover

Telefon: 0511 — 532 6815
Telefax: 0511 = 532 6820

Wiebner.Bianka@mh-hannover.de
www.deutsche-leberstiftung.de






