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Die Leher geht stiiten

»Die Leber geht stiften” lautet das Motto des 7. Deutschen Lebertages, der am 20. November 2006 unter Mit-
wirkung der Deutschen Leberhilfe e.V., der Bundesarbeitsgemeinschaft Leber e.V., des Kompetenznetz Hepatitis
(Hep-Net), der Gastro-Liga e.V., der Gesellschaft fiir Rehabilitation bei Verdauungs- und Stoffwechselkrankheiten
(GRVS) e.V. sowie des BNG e.V. stattfindet.

Das vielleicht provokante Motto soll auch
nicht betroffene Blrger auf die Leber auf-
merksam machen. ,Ohne Leber geht es
nicht” ist eine zentrale Botschaft. Bislang
wird die Bedeutung des groBten inneren
Organs unseres Kdrpers in der Bevolke-
rung weit unterschatzt. Eine gro3e deut-
sche Stiftung wie etwa fUr andere wich-
tige Organe bzw. Erkrankungen (z.B. die
AIDS-Stiftung) gibt es flr die Leber bzw.
deren Erkrankungen bislang nicht. Das
soll sich nun andern. Noch in diesem
Jahr ist die Grindung der Deutschen
Leber Stiftung vorgesehen.

In Planung: Deutsche Leber
Stiftung

Warum brauchen wir eine Deutsche
Leber Stiftung? Eine groBe Stiftung flr
die Leber ist eine einmalige Chance, der
Tabuisierung und Stigmatisierung von
Lebererkrankungen in Gesellschaft und
Politik entgegenzutreten. Denn trotz der
hohen Pravalenz von vermutlich 1 Million
betroffenen Bundesburgern, die an einer
chronischen Hepatitis B oder C leiden,
wissen noch zu wenige Patienten von
ihrer Erkrankung.

Reprasentative Umfrage

Eine représentative Bevdlkerungsum-
frage des Hep-Net aus dem Jahr 2003
zeigte deutlich, dass die Spezifikation
einer Hochrisikogruppe mit besonders
ausgepragtem Interventionsbedarf zum
Wissensstand  Uber  Virushepatitiden
aufgrund soziobkonomischer Merkmale
nicht maglich war.

Daher scheint es sinnvoll, dass sich In-
terventionsmaBnahmen und Informati-
onsvermittlung auf die Gesamtbevolke-
rung beziehen sollten. Das Wissensde-
fizit zu Ubertragungswegen, Préaventi-
onsmdglichkeiten und Therapieoptionen
ist allgemein als sehr groB3 zu beurteilen
(Weitkunat, Schlipkdter, Hep-Net NEWS
Nr. 7/2005).
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Projekte der Deutschen Leber Stiftung
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auf die wichtigsten, fur Patienten
relevanten Forschungsfragen zu
fokussieren sowie die Versor-
gung der Betroffenen und ihre
Lebensqualitdt nachhaltig zu
verbessern.

Das Hep-Net stellt nun mit seinen
Forschungsarbeiten und der auf-
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Stiftung dar, da der bisher erreich-
te Zusammenschluss von Wis-
senschaftlern und Arzten nach

Geplante Struktur der Deutschen Leber Stiftung als
Dachorganisation fiir weitere Stiftungen rund um die

Leber

Keimzelle Hep-Net

In erster Linie soll die Deutsche Leber
Stiftung aber das Fortbestehen der er-
folgreichen Vernetzung des Kompe-
tenznetz Hepatitis (Hep-Net) und seiner
Forschungsinfrastruktur —garantieren.
Hep-Net hat wahrend der Phase seiner
offentlichen Forderung erfolgreich ein
»horizontales Netzwerk" zur Kooperation
und Kommunikation zwischen rund 120
namhaften klinischen Forschern und
Grundlagenwissenschaftlern in Deutsch-
land als auch ein ,vertikales Netzwerk® zu
ca. 1.000 niedergelassenen Arzten und
Patientenselbsthilfeorganisationen  fur
einen verbesserten Wissenstransfer und
die Einbindung aller Versorgungsebenen
in die Forschung aufgebaut’ 2. Als High-
light ist sicher zu erwdhnen, dass aus
dieser Vernetzung heraus eine breit ak-
zeptierte S3-Leitlinie zum Management
der Virushepatitiden erarbeitet werden
konnte® 4, die aktuell flr die Hepatitis B
bereits wieder aktualisiert wird. Wahrend
der dritten Férderphase des Hep-Net ab
Februar 2007 wird die Implementierung
der Leitlinien verstarkt in den Fokus der
Bemihungen gertckt werden. Erstmals
ist es also gelungen, sich interdisziplindr

Auslaufen der staatlichen finan-
ziellen Unterstitzung durch ein
nachhaltiges privates Engage-
ment unbedingt fortgesetzt werden
muss. Denn ,der Staat hat kein Mono-
pol in Sachen Gemeinwohlférderung
und nach dem Staatsverstandnis un-
serer Verfassung hat die Erfllung gesell-
schaftlicher Aufgaben durch die Privat-
initiative Vorrang vor der allumfassenden
staatlichen Tatigkeit*.

Ziele und Abgrenzung

Die Griindung der Deutschen Leber Stif-
tung als eine Initiative der Mitglieder des
Hep-Net macht Sinn, denn hier werden
Forschungsdefizite am besten erkannt,
neue ldeen am ehesten als férderungs-
wirdig aufgegriffen und schlieBlich die
Ergebnisse sachgerecht beurteilt. Dem-
entsprechend sind die Ziele der Deut-
schen Leber Stiftung definiert:

Ziele der Deutschen Leber Stiftung

1. Steigerung des BewuBtseins in der Offent-
lichkeit fiir Lebererkrankungen (,,kommu-
nikative Offnung”)

2. Forderung der horizontalen und vertikalen
Forschungsvernetzung

3. Schnelle Generierung und schneller Trans-
fer von Wissen



Die Vorbereitung und Planung der Deut-
schen Leber Stiftung wurde in enger
Kooperation zwischen Hep-Net und
der Deutschen Leberhilfe e.V. durchge-
fihrt, um beide synergistisch zueinan-
der zu positionieren und ein Kooperati-
onsmodell zu entwickeln, in dem beide
gemeinnUtzigen Organisationen  profi-
tieren und ihre Aufgabenfelder aufeinan-
der abstimmen kdnnen. Im Vorfeld der
Grindung der Deutschen Leber Stiftung
wurde ein praxisorientiertes und mafB-
geschneidertes Fundraising-Konzept in
Zusammenarbeit mit Dr. Peter-Claus
Burens (u.a. Vorsitzender des Deutschen
Fundraising Verbandes) ausgearbeitet.
Dies gilt es nun umzusetzen. Dabei wird
die Leber Stiftung sich auf solche Ziel-
gruppen fUr Fundraising-MaBnahmen
konzentrieren, die am ehesten von de-
ren Angeboten profitieren. Dazu geho-
ren neben der gesundheitsbewussten
Bevolkerung die arztlichen Mitglieder,
die sich dem Hep-Net angeschlossen
haben und umfassende Beratungsange-
bote via Internet-basierte Medien oder
Telefon-Hotlines fir das Management
ihrer Patienten nutzen kdnnen, Apo-
theker, Patienten, Homepagebesucher
sowie die pharmazeutische und Ernah-
rungsindustrie.

Neu ist, dass sich das Hep-Net bzw. die
Deutsche Leber Stiftung neben den Vi-
rushepatitiden den weiteren chronischen
Leberkrankungen 6ffnen wird, wie z.B.
den toxisch, genetisch oder stoffwech-
selbedingten sowie durch Autoimmun-
prozesse verursachten Lebererkran-
kungen. Schatzungsweise sind deutsch-
landweit 3,5 - 5 Millionen Menschen be-
troffen.

Finanzierung durch Spenden

Es bleibt aber die zentrale Frage: ,Was
motiviert Menschen, fir die Leber zu
stiften?” Es sind persdnliche wie auch
eigennUtzige Beweggrinde. Ein indivi-
dueller Bezug oder auch die ,Liebe zur
Leber®, wenn man sich beruflich damit
befasst oder als Patient personlich be-
troffen ist, kénnen Beweggrinde sein,
fUr die Leber zu spenden. Menschen,
die eine eigene Stiftung oder einen Fond
»rund um die Leber” vielleicht mit einer
speziellen bzw. regionalen Zweckbin-
dung grunden mdchten, bietet die Deut-
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sche Leber Stiftung Hilfestellungen oder
sogar ein Dach, diese als rechtlich un-
selbstandige Stiftungen der Deutschen
Leber Stiftung anzugliedern.

Letztlich kann sich eine Deutsche Leber
Stiftung auch auf das gesellschaftliche
Bild des hepatologisch tatigen Arztes
positiv auswirken. Daher sind alle mit
Lebererkrankungen befassten Mediziner
aufgerufen, mit aktiver Mitarbeit die Le-
ber in den Vordergrund zu katapultieren
und die bereits erfolgreiche Arbeit des
Hep-Net zu erhalten. Welches auch im-
mer unsere einzelnen emotionalen und
rationalen Motive bei der Grindung
unserer Stiftung sein mogen, wir alle
md&chten in die Zukunft hineinwirken und
etwas in Gang setzen, aber auch bisher
Erreichtes bewahren. [ |

Markus Cornberg & Sandra Meyer

Kompetenznetz Hepatitis
c/o Medizinische Hochschule Hannover

Helfen Sie mit

Informationen zur Deutschen Leber Stiftung
und wie Sie mitmachen kénnen, finden Sie
wahrend der Gastroenterologie 2006 Ta-
gung am Stand des Kompetenznetz Hepatitis
(F8, Ostfoyer) im Hannover Congress Cent-
rum. Weitere Informationen erhalten Sie
unter 05 11 - 532 68 19 oder per Email an

zentrale@kompetenznetz-hepatitis.de
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Aktuell:
Hepatitis A bei MSM in Berlin

In den vergangenen Monaten sind in Berlin
Uberproportional viele Hepatitis-A-Virusinfek-
tionen bei erwachsenen Mdnnern aufgetreten.
Insgesamt wurden in diesem Jahr aus Berlin
bisher 67 Hepatitis-A-Erkrankungen bei tber
19jahrigen Personen an das Robert Koch-Insti-
tut iibermittelt. 50 der Betroffenen waren Man-
ner, im Vergleichzeitraum 2005 erkrankten 19
Ménner. Bei der Befragung durch das Gesund-
heitsamt gaben viele an, Sex mit Mdnnern zu
haben.

Epidemiologisches Bulletin Nr. 33 des Robert Koch-In-
stituts, 18. August 2006

HCV macht Sexprobleme

Manner mit chronischer Hepatitis C leiden
hdufig an sexuellen Funktionsstérungen und
zwar unabhadngig von einer depressiven Ver-
stimmung. In der amerikanischen Befragung
war jeder zweite HCV-Infizierte (n=112) mit
seinem Sexleben unzufrieden im Vergleich zu
jedem Dritten HCV-negativen (n=439). Dop-
pelt so viele Leberkranke hatten im letztem
Monat Sidenafil eingenommen (20% vs. 10%).
Eine hohe HCV-Viruslast, erhohte GPT sowie
eine fortgeschrittene Fibrose korrelierte mit ei-
ner héheren Rate an sexuellen Problemen.

Danoff A et al. Sexual dysfunction is highly prevalent
among men with chronic hepatitis C virus infection and
negatively impacts health-related quality of life.

Am J Gastroenterol 2006,101:1235-43
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HCV-Trans-
mission

Fisting scheint das Risiko einer HCV-Transmis-
sion bei HIV-positiven homosexuellen Man-
nern zu versechsfachen. Das ergab eine Befra-
gung (n=308) im Rahmen des Londoner SHARP
(The Sex, Health and Antiretrovirals Project)-
Projektes. Faktoren wie ungeschiitzter Anal-
verkehr, viele Partner, Sex Toys, Rimming (oral-
analer Sex) und intranasale Drogen verloren in
der multivariaten Analyse ihre Signifikanz. Zu
bedenken sei allerdings, so die Autoren, dass
Fisting keine isolierte Sexualpraktik sei, son-
dern es im Zusammenhang auch zu verschie-
denen anderen sexuellen Handlungen komme.
Méoglicherweise  fordern  Mukosaverletzun-
gen durch das Fisting bei spaterem rezeptiven
Analverkehr die Transmission von HCV.

J M Turner et al. Behavioral predictors of subsequent
hepatitis C diagnosis in a UK clinic sample of HIV-posi-
tive men who have sex with men. Sexually Transmitted
Infections 2006; 82: 298-300
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