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Gruf3wort Prof. Dr. Michael P. Manns,
Vorstandsvorsitzender Deutsche Leberstiftung

Liebe Unferstiitzer der Deutschen Leberstiftung,
sehr geehrte Damen und Herren,

ein neues Wort ist uns allen im Jahr 2020 standig begegnet: ,coronabe-

dingt”. Die ganze Welt war ab Méarz 2020 in einem coronabedingten

Ausnahmezustand. Auch auf die Arbeit der Deutschen Leberstiftung hatte

die Corona-Pandemie Auswirkungen: So konnte beispielsweise das efo-

bliertfe HepNet Symposium nicht durchgefihrt werden. Auch in weiteren

Aktionsfeldern der Deutschen Leberstiftung gab es Einschrankungen —

frotzdem haben wir auch im Jahr 2020 erfolgreich unser Ziel verfolgt,

die Patientenversorgung unter anderem durch Forschungsférderung und

wissenschaftliche Projekte zu verbessern sowie durch intensive Offentlich-
keitsarbeit die &ffentliche Wahmehmung fir Lebererkrankungen zu steigem,
domit diese friher erkannt und geheilt werden kénnen.

Um die bestmagliche Versorgung von Patienten mit einer lebererkrankung
in der Pandemie zu unferstitzen, haben die EASL (European Association
for the Study of the Liver) und die ESCMID (European Society of Clinical
Microbiology and Infectious Diseases) im April 2020 ein Positionspapier
und — sechs Monate nach Beginn der Pandemie — eine Aktualisierung
erarbeitet. Die Deutsche leberstifung hat beide Publikationen, die unter
anderem Empfehlungen zur Befreuung von Patienten mit chronischen Le-
berkrankheiten enthalten, in deutscher Sprache herausgegeben und auf
ihrer Website zur Verfigung gestellt.

Auf die stefig sfeigende Zahl der nicht-alkoholischen Fettlebererkrankung
(NAFLD) hat die Deutsche Leberstiftung mit der Etablierung des ,Deutschen
NAFLD-Registers” unter dem Dach der Deutschen Leberstiftung reagiert.
Die Rekrutierung im NAFLD-Register war ab Dezember 2020 méglich.

Ebenfalls im Jahr 2020 hat die Deutsche Leberstiftung mit der Vorbereitung
eines weiferen neuen Projekfes begonnen, der vierten Auflage von ,Das
LleberBuch”, die im September 2021 erscheinen wird. In einem Interview
erlautert Prof. Dr. Heiner Wedemeyer, was den bewdhrten Ratgeber fiir
Befroffene und Interessierte jefzt noch informativer und hilfreicher macht.

Wir freuen uns, wenn Sie auch zukiinftig engagiert dazu beitragen, die
Arbeit der Deutschen Leberstiftung zu unferstiitzen.

%

Prof. Dr. Michael P. Manns

Vorstandsvorsitzender Deutsche Leberstiftung

lhr
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Prof. Dr. Michael P. Manns

Herzlichen Dank, auch im Namen der Stiftungsgremien und des Teams in der Geschdftsstelle der Deutschen

leberstiftung, fir Ihr Engagement und lhre Unterstiitzung in diesem besonderen Jahr!
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Freistellungs-Stipendiat
der Deutschen Leberstif
tung 2021: Dr. Johann
von Felden, Hamburg
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Aktivitaten 2020

Forschungsforderung

Ein primares Ziel der Deutschen Leberstiftung ist die Férderung von For-
schung und Forschungsvernetzung. Dafir vergab die Stiftung auch im
Jahr 2020 verschiedene individuelle Stipendien und lobte den ,Preis der
Deutschen Leberstiftung” fir eine Publikation aus. Die Begutachtung der
Antrage und die Enfscheidung Gber die Vergabe oblag bei allen Férder-
maBnahmen unabhdngigen Gutachterkomitees.

Die verschiedenen FordermaPnahmen verfolgen unterschiedliche Ziele:
Die Veretzungs-Stipendien férdem die Vernetzung in der hepatologischen
Forschung. Mit den Freistellungs-Stipendien unterstitzt die Stiftung klinische
Studien oder Projekte. Und mit dem Publikationspreis zeichnet die Stiftung
eine wegweisende hepatologische Versffentlichung aus.

Freistellungs-Stipendium

Ergebnisse aus der klinischen Forschung spielen eine besondere Rolle bei
der Verbesserung der Patientenversorgung im Bereich der Lebererkran-
kungen. Daher fordert die Stiftung seit einigen Jahren Klinische Projekie oder
klinische Studien durch die Vergabe von Freistellungs-Stipendien. Diese
Stipendien finanzieren eine Freistellung von Arzten fir die Projekr bzw.
Studienplanung fur maximal drei Monate. Die Stipendien umfassen die

Ubernahme von Personalkosten bis zu

20.000,- Euro.

Um das Freistellungs-Stipendium
haben sich zahlreiche Arzte mit inter-
essanten klinischen Studien und Pro-
jekten beworben. Die Prifung und Be-
gutachtung der Antrége erfolgte durch
ein unabhangiges Gutachterkomitee,
dem Priv. Doz. Dr. Miinewver Demir,
Berlin, Prof. Dr. Verena Keitel-Ansel
mino, Disseldorf, und Prof. Dr. Jens
U. Marquardt, Libeck, angehérten.
Es wurde ein Freistellungs-Stipendium
vergeben.

Die Gutachter beschlossen 2020
nach grindlicher Prifung und Diskus-
sion einstimmig die Unterstitzung von
Dr. Johann von Felden vom Universi-
tatsklinikum Hamburg-Eppendorf mit
einem Freistellungs-Stipendium. Sein
Projekt ,Liquid biopsy to assess the
evolution of immune checkpoints un-
der freatment pressure in hepatocellu-
lar carcinoma” befasst sich mit einem

Stipendiat
2021



moglichen Ansatz fir die Verbesserung der Auswahl und Uberwachung
der Therapie des Leberzellkrebses [Hepatozelluldres Karzinom, HCC.

Priv. Doz. Dr. Minewver Demir aus dem Gutachterkomitee erlautert die
Entscheidung des Komitees: ,Das HCC hat, insbesondere, wenn potentiell
kurative Therapien wie die lebertransplantation nicht in Frage kommen,
eine schlechte Prognose. Auch wenn die Immun-Checkpointinhibition die
Therapie von zahlreichen Tumorentitdten revolutioniert hat, bleiben die
Ansprechraten beim HCC, mit maximal 30 Prozent fir die Kombination
aus Atezolizumab und Bevacizumab, niedrig. Aus diesem Grund sind
das Monitoring des frihzeitigen Therapieansprechens und die Identifika-
tion der Mechanismen einer Therapieresistenz klinisch bedeutsam. Das
zur Forderung ausgewdhlte Projekt von Hermn Dr. von Felden wird die
Entwicklung von Immun-Checkpoints wéhrend der Therapie mit Immun-
Checkpointinhibitoren untersuchen. Dies wird mittels Kombination aus
liquid biopsy-Technologien und Profilierung von Immun-Checkpoints auf
zirkulierenden, dem Tumor entstammenden extrazellulgren Vesikeln erfol-
gen. Bisher gibt es zu dieser Fragestellung wenige Informationen, da das
Therapieansprechen vor allem bildmorphologisch erfolgt und sequentielles
Tumorgewebe in den seltensten Fallen vorliegt. Die Studie hat durch den
innovativen Ansatz der Verwendung von liquid biopsies das Potential, diese
Limitation zu umgehen und die klinisch relevanten Daten zu generieren.”

Der mit einer Freistellung geférderte Stipendiat wurde am 29. Januar 2021
im Rahmen der virtuellen Jahrestagung der GASL (German Association for
the Study of the Liver) durch den Tagungsprasidenten Prof. Dr. Andreas
Pascher bekannt gegeben.

Die Deutsche Leberstiftung hat im Jahr 2020 die Urkunde an die Freistel-
lungs-Stipendiatin, deren Férderung fir das Projekt , Auswirkung von meto-
bolischen Lebererkrankungen auf den Verlauf der chronischen Hepatitis B
in unterschiedlichen Populationen” im Jahr 2019 beschlossen wurde, ver-
liehen. Dr. Caroline Zéliner von der Charité — Universitatsmedizin Berlin
erhielt am 14. Februar 2020 im Rahmen der 36. Jahrestagung der GASL
(German Association for the Study of the Liver) in Mainz ihre Urkunde von
Prof. Dr. Elke Roeb, Vorsitzende des Stiftungskuratoriums.

Vernetzungs-Stipendium

Die Deutsche leberstiftung unterstitzte mit ihren Vernetzungs-Stipendien
auch 2020 den wissenschaftlichen Austausch zwischen Forschem sowie
hepatologischen Forschungseinrichtungen.

Die Stipendien erméglichen die Durchfihrung zeitlich begrenzter klinischer
oder grundlagenwissenschaftlicher Projekte in einer anderen als der
eigenen Forschungseinrichtung. Sie umfassen die Unterstiitzung fir Reise-
kosten, Unterkunft vor Ort und ggf. Verbrauchsmittel in der gastgebenden
Forschungseinrichtung.

_Leberstiftung
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Vernetzungs-Stipendiatinnen der Deutschen
leberstifung 2020 |v. I n. r): Dr. Theresa
Wirtz, Aachen und Svenja Kolb, Berlin

Stipendiat
2020

_Leberstiftung

2020 bewarben sich Arzte und Wissenschaftler aus ganz Deutschland
mit ihren Projekten um die Vernetzungs-Stipendien der Deutschen Leberstif-
tung. Die Prifung der Férderungsantrége erfolgte durch ein unabhdngiges
Gutachterkomitee, bestehend aus Prof. Dr. Sandra Ciesek, Frankfurt, Prof.
Dr. Jérn Schattenberg, Mainz und Prof. Dr. Robert Thimme, Freiburg.

Prof. Dr. Robert Thimme aus dem Gutachterkomitee betont die Bedeutung
der Stipendien: ,Wir haben sehr gute Antrédge mit hochinteressanten
Projekten erhalten. Ich freue mich sehr, dass wir durch die Stipendien die
Vernetzung vor allem von jungen Wissenschaftlern und Arzten und damit
ihren wissenschaftlichen Werdegang unterstitzen kénnen.”

Das Gutachterkomitee beschloss nach kritischer Prifung und Diskussion
der einzelnen Projektantrage einstimmig die Férderung von zwei Stipendi-
afen. Im Jahr 2020 vergab die Deutsche Leberstiftung ein Stipendium zur
Forderung der Forschungsvernetzung an folgende Forschende:

e Svenja Kolb von der Charité — Universitéatsmedizin Berlin mit dem Projekt
Klinischer langzeitverlauf der chronischen HCV-nfektion 40 Jahre nach
konfaminierter Anti-Dlmmunprophylaxe in Deutschland” fir einen For
schungsaufenthalt im Universitatsklinikum Leipzig, Sekfion Hepatologie;

e Dr. Theresa Wirtz vom Universitdtsklinikum Aachen mit dem Projekt
,Single cell genomic analysis of human NASH-related liver fibrosis and
HCC" fur einen Forschungsaufenthalt in Schotfland an der University of
Edinburgh, Centre for Inflammation Research.

Prof. Dr. Robert Thimme erlautert die Entscheidung der Gutachter fir die
zwei ausgewdhlten Projekte: ,Die Projekte, die wir fir ein Vernetzungs-
Stipendium ausgewdhlt haben, haben uns sehr Gberzeugt. Das Projekt
von Frau Kolb befasst sich
mit einer sehr besonde-
ren und gut definierten
Patientengruppe, mit der
sich wichtige Fragen fur
Patienten mit Hepatitis C
beantworten lassen. Frau
Dr. Wirtz méchte mit ei-
ner innovativen Methodik
ihre grundlagenwissen-
schaftliche Arbeit zu den
Folgeerkrankungen einer
nicht-alkoholischen Fettle-
berentzindung (NASH)

erweitern.”

stipendiat | Die Férderung wurde am
26. Juni 2020 von Prof.
Dr. Michael P. Manns,
Vorsitzender des Stiftungs-
vorstandes, durch eine
Pressemitteilung bekannt
gegeben.



Preis der Deutschen Leberstiftung

Die Deutsche Leberstiftung lobte auch 2020 einen Preis fir eine wegwei-
sende Publikation im Bereich der Hepatologie aus. Das Gutachterkomitee
erhielt zahlreiche exzellente Bewerbungen und Vorschldge fir die mit dem
Preis auszuzeichnende Publikation.

Begutachtet wurden die eingereichten Publikationen von einem unabhén-
gigen Gutachterkomitee, dem Prof. Dr. Maura Dandri-Pefersen, Hamburg,
Prof. Dr. Christian Strassburg, Bonn, und Prof. Dr. Frank Tacke, Berlin,
angeharten.

Nach grindlicher Prisfung und Diskussion aller Bewerbungen und Vorschlage
beschlossen die Gutachter einstimmig, die Arbeit ,Mutations in Hepatitis D
Virus Allow It to Escape Detection by CD8* T Cells and Evolve at the
Population Level”, erschienen in Gastroenterology, Mai 2019, mit dem
Preis der Deutschen Leberstiftung 2020 auszuzeichnen. Das Preisgeld in
Hohe von 7.500,- Euro erhielt Dr. Hadi Karimzadeh vom Klinikum der

Universitat Miinchen, einer der Erstautoren.

Prof. Frank Tacke erlcutert die Entscheidung des Gutachterkomitees: ,Es
waren sehr exzellente Arbeiten, die fir den Preis der Deutschen Leberstiftung
eingereicht wurden. Die Publikationen sind wirklich alle sehr hochrangig
und beschdftigen sich mit vielen unterschiedlichen, spannenden Themen.
Viele sind wegweisend fir die hepatologische Forschung. Daher fiel
uns die Auswahl der preiswirdigsten Arbeit nicht leicht. Wir haben uns
schlieBlich fur die ausgewahlte Arbeit zur Hepatitis delta entschieden, weil
diese aus einer multizentrischen, weltweiten Patientenkohorte erstmalig
die spezifischen Immunantworten in der Hepatitis D-Virus (HDV-nfektion
charakterisieren konnte. Mit Hilfe
modernster immunologischer und
molekularbiologischer Verfahren
konnte das Team aus den Universi-
tGtskliniken Minchen und Freiburg
nachweisen, wie das Immunsystem
bestimmte Virusbestandteile erkennt
— und wie auf der anderen Seite
das HDV durch Mutationen der
Immunantwort entkommt. Das Gut-
achtergremium st Gberzeugt, dass
diese wegweisende translational-
klinische Arbeit unser Verstandnis
von Hepatitis D (delta) und die Suche
nach neuen Therapien entscheidend
voranbringt.”

Bekanntgegeben wurde der Preistré-
ger am 27/. Juni 2020. Das Preis-
geld wurde von der Gilead Sciences
GmbH, einem Partner der Deutschen
Leberstiftung, zur Verfigung gestellt.

_Leberstiftung
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Preistréiger der
Deutschen Leberstifung
2020: Dr. Hadi

Karimzadeh, Miinchen
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Kompetenznetz

— Hepatitis

HepNet Study-House

ein Projekt der
Deutschen Leberstiftung
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Durchfihrung und Unterstitzung
von wissenschaftlichen Projekten

Die Deutsche Leberstiftung hat im Berichtsjahr zahlreiche wissenschaftliche
Projekte durchgefthrt. Dariber hinaus unterstitzt die Stiftung verschiedene
Projekte durch institutionelle Férderung.

Core-Facilities des ,Kompetenznetz Hepatitis”

Die Deutsche Leberstiftung erhélt die Struktur der Core-Facilities des ,Kom-
petenznetz Hepatitis” nach Auslaufen der staatlichen Férderung durch
institutionelle Férderung: ITUnit (Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen)
sowie HepNet Study-House in Frankfurt und Hannover (Universitétsklinikum
Frankfurt und Medizinische Hochschule Hannover).

Zu den durch die Stiftung nach Auslaufen der sfaatlichen Férderung wei-
tergefihrten Teilprojekten des ,Kompetenznetz Hepatitis” gehdren auch
die Zentrale Serum- und DNA-Bank (Universitétsklinikum Essen) und die
Zentrale Gewebebank (Universitdtsklinikum Koln). Da das Material der
Biobanken fur akiuelle wissenschaftliche Fragestellungen nicht mehr ge-
nutzt wird, wurde im Berichtsjahr beschlossen, die Bioproben sowie die
dazugeharigen Daten aus dem Patientenregister gemal3 den rechtlichen
Vorgaben zu vernichten. Die Entsorgung hat 2020 begonnen und wird
im Folgejahr abgeschlossen.

HepNet Study-House

Im HepNet Study-House werden Studien und Register zur Verbesserung
der Therapie von Lebererkrankungen durchgefihrt.

Die akute HCV V-Studie priift die Wirksamkeit einer achtwéchigen Behand-
lung mit Sofosbuvir/Velpatasvir bei Patienten mit einer akuten Hepatitis C
durch das Erreichen des anhaltenden virologischen Ansprechens zwalf
Wochen nach Therapieende (SVR 12). Bis Ende 2020 wurden19 von
geplanten 20 Patienten im Regjister erfasst. Finanziell unterstitzt wurde die

Studie von der Gilead Sciences GmbH.

Im HepNet Study-House wird unter anderem das weltweite Netzwerk
,Hepatitis Delta International Network” (HDIN] befreut, in dem sich
Experten Uber die Hepatitis delta austauschen, um die Versorgung der
betroffenen Patienten zu verbessern. Im Dezember 2020 fand das erste
virtuelle HDIN-Meeting statt, an dem ber 100 Personen teilnahmen.

Im Berichtsjahr erschien eine Publikation zur Hep-Net International Delta
Hepatitis Interventional Trial — HIDIT |, der ersten infernationalen Studie
zur Hepatitis delta. Die Daten aus dem 10JahresFollow-up wurden in
dem Beitrag , Ten-year follow-up of a randomized controlled clinical frial
in chronic hepatitis delta” im Journal of Viral Hepatitis versffentlicht.

In der zweiten infernationalen Studie zur Hepatitis delta Hep-Net Interna-
tional Delta Hepaititis Interventional Trial — HIDIT Il wurden Daten der
Patienten nach Therapieende erhoben. Im Dezember 2020 erschienen
zwei Publikationen (epub) mit Daten aus der Studie — im Journal of Viral
Hepatitis: ,A transient early HBV-DNA increase during PEGIFN a therapy

of hepatitis D indicates loss of infected cells and is associated with HDV-



RNA and HBsAg reduction” und in Liver Infernational: ,Residual low HDV
viraemia is associated HDV RNA relapse after PEG-FN o-based antiviral
freatment of hepatitis delta: Results from the HIDIHI study”.

Die SofE-Studie wurde 2017 gestartet und im Berichtsjahr abgeschlossen.
In dieser Studie wurde die Behandlung einer chronischen Hepatitis E mit
Sofosbuvir fir 24 Wochen beobachtet. Es wurden Daten von zehn Pati-
enfen erfasst. Ergebnisse der Studie wurden auf verschiedenen Kongressen
prasentiert, zuletzt auf dem ,Digital Infernational Liver Congress™ 2020".
Eine Publikation mit den Studienergebnissen erschien im Berichtsjohr als
JLetter” im Journal of Hepatology. Veitere Analysen und Veréffentlichungen
sind fur das Jahr 2021 geplant. Finanziell unterstitzt wurde die Studie von

der Gilead Sciences GmbH.

Im ,Register fir infektiologische Komplikationen bei Leberzirrhose
und Aszites (INFEKTA)", das seit 2016 in Kooperation zwischen der
Deutschen leberstiftung und der Medizinischen Hochschule Hannover
(MHH) durchgefihrt wird, wurden bis Ende 2020 etwa 150 Patienten
dokumentiert. Das Ziel dieses Projektes ist die Identifikation von klinischen,
immunologischen und mikrobiologischen Prognosefakioren zur Verbesse-
rung der individualisierten Behandlung von Patienten mit Leberzirrhose und
Aszites. Im Berichtsjahr wurde das Analysespekirum erweitert: Auch die
Bedeutung von Mangelernahrung sowie Pradikioren und Diagnosekriterien
einer Hepatischen Enzephalopathie werden bericksichtigt.

Das HepNet Study-House wird seit 2013 vom Deutschen Zentrum fur
Infektionsforschung (DZIF) unterstitzt. Die Mitglieder der TTU (Thematic
Translational Unit] Hepatitis des DZIF kénnen dafir das HepNet Study-
House als Platiform fur klinische Studien zur Virushepatitis nutzen.

Register zur sekunddren Prévention der
Hepatischen Enzephalopathie (HE-Register)

In dem bundesweiten Register der Deutschen Leberstiftung zur Behandlung
der Hepatischen Enzephalopathie wurden 116 Patienten dokumentiert. Im
Juli 2020 erschien eine Publikation mit den Ergebnissen aus dem Register
LRisk of recurrent hepatic encephalopathy in patients with liver cirrhosis:

a German registry study” (European Journal of Gastroenterology & Hepa-

fology). Projekileiter waren Prof. Dr. Karin Weifenborn, Hannover, Prof.
Dr. Dieter Héussinger, Dusseldorf, und Prof. Dr. Heinz Hartmann, Herne/
Cottingen. Finanziell unterstitzt wurde die Studie von der Norgine GmbH.

Register nicht-zirrhotische Pfortaderthrombose

Das Entstehen einer Thrombose in der Pfortader bei Patienten, die keine
leberzirthose haben, ist eine sehr seltene Erkrankung, die Therapie ist
bislang wenig standardisiert. Um dies zu verbessern, férderte die Deutsche
Leberstiftung von 2016 bis 2018 ein entsprechendes Regjister. Ergebnisse
dieses Registers wurden im Juni 2020 mit der Publikation ,A prospective,
multicentre study in acute noncirthotic, nonmalignant portal vein thrombo-
sis: comparison of medical and interventional treatment”, erschienen in
Alimentary Pharmacology & Therapeutics, verdffentlicht.

Koordiniert wurde die Studie am Universitatsklinikum Freiburg. Projektleiter
war Prof. Dr. Martin Réssle, Freiburg.

_Leberstiftung
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German Alliance for Liver Cancer (GALC)

Leberzellkrebs (Hepatozellulares Karzinom, HCC) ist weltweit die zweit-
haufigste, krebsbedingte Todesursache und nimmt auch in Deutschland zu.

Die GALC wurde 2014 mit institutioneller Forderung der Deutschen Leber-
stiffung gegriindet, um die Erforschung von Leberzellkrebs zu verbessern,
und wird auch weiterhin von der Stiftung geférdert. Sprecher ist Prof. Dr.
Peter Schirmacher, Heidelberg.

Ziel der GALC ist es, die Grundlagen der Diagnose und Behandlung von
Leberzellkrebs nachhaltig zu verbessern und die Umsetzung entsprechender
Forschungsergebnisse und -studien in Klinik und Diagnostik in Deutsch-
land zu férdern. Dies geschieht durch effektive, klinisch-interdisziplinére
und nationale Zusammenarbeit. Die GALC arbeitet nachhaltig an der
Einfohrung und Umsefzung klinisch und diagnostisch relevanter Studien,
an der Einbindung dieser in klinische Versorgungsstrukturen und einer ko-
ordinierten Datenplatiform fir alle befeiligten Standorte, um gemeinsame
Untersuchungen, die Diagnose und die personalisierte Therapie von
Leberzellkrebs zu férdern.

Projekt zur Definition von Risiko-Phdnotypen fir
die Entwicklung von Leberkrankheiten

Die Deutsche Leberstiftung férdert institutionell eine prospektive Leberelasto-
graphie-Nachbeobachtungsstudie in der Erwachsenen-Kohorte des Leip-
ziger Forschungszentrums fir Zivilisationserkrankungen (LIFE) zur Definition
von Risiko-Phanotypen fur die Entwicklung signifikanter Lebererkrankungen
in der Allgemeinbevalkerung.

Die Follow up-Untersuchung der 10.000 Probanden der LIFE-Erwachse-
nenstudie soll durch eine elastographische Untersuchung der Leber erganzt
werden. Damit kénnen Hinweise fur Lebererkrankungen in der Allgemeinbe-
vélkerung charakterisiert und Daten erhoben werden. Diese Daten kénnen
helfen, Risiko-Phénotypen zu definieren, bei denen in Zukunft fortgeschrittene
Krankheitsstadien durch préventive Mafnahmen verhindert werden kénnten.

Projekileiter sind Prof. Dr. Thomas Berg und Prof. Dr. Johannes Wiegand,
Leipzig.

Deutsches NAFLD-Register

Die nichtalkoholische Fettlebererkrankung (NAFLD) ist die am weitesten
verbreitete Lebererkrankung der industriell entwickelten Staaten. Sie ist oft
der Beginn eines komplikationsreichen Krankheitsverlaufs mit Leberfibrose,
leberzirthose oder auch dem Leberzellkrebs. Um Daten zur Versorgung
von NAFLD-Patienten in Deutschland zu erfassen, bestanden bisher zwei
Forschungsgruppen: die ,Fatty Liver Assessement in Germany” (FLAG)-
Studie, in der vor allem niedergelassene Zentren mitwirkten und die ,NAFLD

Clinical Study Group” (NAFLD CSG) der universitéren Zentren.
Mit dem ,Deutschen NAFLDRegister” unter dem Dach der Deutschen

Leberstiftung wurde eine ibergeordnete Datenerhebung efabliert, in dem
Daten von Patienten mit NAFLD und mit NASH (nicht-alkoholische Fetfleber-
entziindung) erfasst und ausgewertet werden. Das Register wird von der
Deutschen Leberstiftung iber die Lebersfiftungs-GmbH Deutschland gefihrt.

Wissenschaftlicher Leiter des Registers ist Prof. Dr. Stefan Zeuzem, Frankfurt.



In der Realisierung wurde das Register in zwei Phasen aufgeteilt. In ,Phase 1"
wird der natirliche Verlauf der NAFLD/NASH erfasst. Diese Daten werden
unter anderem wichtig fur die Risiko-Nutzen-Bewertung bei der Beurteilung
zukinfliger NASH-Medikamente sein. In der geplanten ,Phase 2" des Regis-
fers konnen zusatzlich die dann zugelassenen medikamentésen Therapien
gemab rechtlichen Vorgaben (inkl. Pharmakovigilanz) dokumentiert werden.

Fir die Datenerhebung wurde im Auftrag der Deutschen Leberstiftung eine
Datenbankstrukiur (Dokumentationsportal) programmiert. Mit Hilfe der Erfah-
rungen aus beiden Forschungsgruppen konnte dieses Dokumentationsportal
sehr anwenderfreundlich und praxisorientiert programmiert werden.

Die Studienunterlagen (Beobachtungsplan, Patienteninformation und Patien-
teneinwilligung) wurden bei der zustandigen Ethikkommission eingereicht
und zustimmend beurteilt. Die Rekrutierung fir das NAFLD-Register wurde
im Dezember 2020 begonnen.

Eingebunden in die Entwicklung und wissenschaftliche Betreuung des
NAFLD-Registers sind Prof. Dr. Stefan Zeuzem, Frankfurt, Dr. Peter Bug-
gisch, Hamburg, Prof. Dr. Andreas Geier, Wiirzburg, Prof. Dr. Wolf Peter
Hofmann, Berlin, Prof. Dr. Jérn Schattenberg, Mainz, und Prof. Dr. Heiner
Wedemeyer, Hannover. Das Deutsche NAFLD-Register wird finanziell von
der Gilead Sciences GmbH und der Intercept Pharma GmbH (seit Mai
2021) unterstitzt.

Deutsches Hepatitis C-Register
Seit 2014 fhrt die Deutsche Leberstiftung iber die LeberstiftungsGmbH

Deutschland in Kooperation mit dem bng (Berufsverband Niedergelassener
Castroenterologen Deutschlands) das , Deutsche Hepatitis CRegister” (DHCR).
Das Register erfasst Daten zu Patienten mit einer chronischen Hepatitis C,
die behandelt und unbehandelt in Kliniken sowie Praxen betreut werden.
Wissenschaftlicher Leiter des Deutschen Hepoatitis C-Regjisters ist Dr. Dietrich
Hippe, Hemne.

An dem Register sind etwa 310 Zentren aus Deutschland beteiligt, darunter
zahlreiche Universitatsklinika. Bis zum 31. Dezember 2020 wurden etwa
17.700 Patienten im Register dokumentiert. Mit dieser Patientenzahl ist das
Deutsche Hepatitis C-Register weltweit eines der grobten Register mit,Real
World"Daten zur Hepatitis C-Therapie.

Im Jahr 2020 wurden Ergebnisse aus dem Register mit Postern auf verschie-
denen internationalen Kongressen présentiert: drei Poster auf dem |, Digital
International Liver Congress™" der EASL (European Association for the Study
of the Liver) und zwei Poster auf dem , The Liver Meeting Digital Experience™"
der AASLD (American Association for the Study of Liver Diseases). Bis zum
Dezember 2020 sind insgesamt 26 Vollpublikationen mit Dafen aus dem
Register erschienen.

Finanziell unterstitzt wird das DHC-R von den Firmen AbbVie Deutschland
GmbH & Co. KG, Gilead Sciences GmbH, MSD Sharp & Dohme GmbH
sowie BristolMyers Squibb GmbH & Co. KGaA und Janssen-Cilag GmbH
[ieweils bis zum 14. Juli 2020) und Roche Pharma AG (bis zum 14. Juli
2017).

_Leberstiftung

DHC-R

Deutsches Hepatitis C-Register
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Forderung von Forschungsvernetzung/
Verbesserung von Wissenstransfer

HepNet Symposium
Das fur den 26. und 27. Juni 2020 geplante 17. HepNet Symposium

musste aufgrund der Corona-Pandemie abgesagt werden.

Im Berichtsjahr wurde das Programm fir das 17. HepNet Symposium
2021 (27./28. August 202 1) vom Wissenschaftlichen Komitee erarbeitet.
Dem Wissenschafilichen Komitee gehdren an: Prof. Dr. Markus Cornberg,
Hannover; Priv. Doz. Dr. Ursula Ehmer, Miinchen; Prof. Dr. Wolf Peter
Hofmann, Berlin; Prof. Dr. Thomas longerich, Heidelberg; Prof. Dr. Tom
Lidde, Disseldorf; Prof. Dr. Anita PathiVVarth, Frankfurt; Prof. Dr. Christoph
Schramm, Hamburg; Priv. Doz. Dr. Martin Sprinzl, Mainz; Prof. Dr. Johannes
Wiegand, Lleipzig.

HepNet Journal

Fir die Information an Fachkreise gibt die Deutsche Leberstiftung zweimal
ichrlich das ,HepNet Journal” heraus. Die Zeitschrift berichtet mit aktuellen
wissenschaftlichen Beitrdgen zu verschiedenen Themen der Hepatologie.

Die erste Ausgabe des Jahres 2020 erschien im Juni und beschéftigte
sich mit den wichtigsten akiuellen Erkenntissen im Bereich der viralen
und nichtviralen Lebererkrankungen, den Diagnostik- und Therapiean-
satzen bei infrahepatischen Cholangiokarzinomen sowie den aktuellen
Entwicklungen im Bereich der medikamentés bedingten Leberschaden

(Drug-induced Liver Injury, DILI).

Die Ausgabe aus dem Dezember 2020 enthielt Beitrage mit den rele-
vantesten Ergebnissen zu viralen und zu nichtviralen Lebererkrankungen
der beiden internationalen hepatologischen Kongresse, die im Jahr 2020
aufgrund der Corona-Pandemie virtuell statffanden — dem ,The Digital
Infernational Liver Congress™ und dem ,The Liver Meeting Digital Expe-
rience™”. Weitere wissenschaftliche Themen waren: die akiuelle Therapie
des Hepatozellularen Karzinoms, der magliche Nutzen der kinstlichen
Infelligenz (KI) in der Hepatologie, der Einfluss von Aspirin auf den Ver-
lauf chronischer Lebererkrankungen und die siRNA-Therapie bei seltenen
Lebererkrankungen. AuBerdem wurde ausfihrlich tber den Nobelpreis fur
Medizin an Harvey J. Alter, Michael Houghton und Charles M. Rice fur
die Entdeckung des Hepatitis C-Virus berichtet.

Netzwerk der Assoziierten

Die Deutsche Leberstiftung hat das Ziel, die Patientenversorgung im Bereich
der Hepatologie zu verbessern. Ein wichtiger Beitrag dafur ist das bundes-
weite Netzwerk aus Assoziierten Arzten, Apothekern, Wissenschaftlern,
Kliniken und Selbsthilfegruppen, das allen Beteiligten Vorteile bietet. Im
Berichtsjahr umfasste das Netzwerk etwa 370 Assoziierte Personen und
Institutionen.
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Die Assoziierten haben die Maglichkeit, individuelle Beratung von ausge-
wiesenen Experten in Anspruch zu nehmen, erhalten exklusiven Zugang
zu akivellen hepatologischen Informationen und kénnen kostenfrei bzw.
zu einem reduzierten Beitrag an Fortbildungen teilnehmen. Sie werden
auf der Website der Deutschen Leberstiftung aufgelistet und haben die
Méglichkeit, durch verschiedene Materialien auf ihre Assoziation mit der
Deutschen Leberstifung hinzuweisen.

Betroffene und ihre Angehérigen finden dank des Netzwerkes schnell kom-
petente Ansprechpartner in ihrer Néhe, was eine wichtige Hilfe darstellt.

Mit ihrer aktiven Mitwirkung und ihrem Jahresbeitrag (zwischen 100,- und
1.500,- Euro) unterstiitzen die Assoziierten Personen und Institutionen die
Arbeit der Deutschen Leberstiftung in wichtiger Form.

H e p NGT jlf(;gépg}iffung
Journal

Deutsche
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Medizinische Informationen
und Beratung

Telefonsprechstunde

Die Deutsche Lebersfiftung bietet eine kostenfreie Telefonsprechstunde an,
in der sowohl Betroffene und Interessierte als auch Arzte und Apotheker
kompetente und individuelle Beratung zu allen Lebererkrankungen erhalten.

Die Experten sind von Dienstag bis Donnerstag zwischen 14:00 und
16:00 Uhr zu erreichen. Die Telefonsprechstunde wird von der Ge-
schéftsstelle koordiniert und bundesweit von verschiedenen Leberzentren
ehrenamtlich befreut. Im Berichtsjahr wurden in diesem Rahmen etwa 190
Beratungsgesprache gefuhrt.

Anfragen per E-Mail

Zusétzlich zur Telefonsprechstunde bietet die Deutsche Leberstiftung fir
Betroffene, deren Angehdrige, Arzte und Apotheker die Méglichkeit
einer Beratung per E-Mail an. Im Berichtsjahr wurden tber 40 Anfragen
beantwortet.

Informationsmaterial

Mit verschiedenen Faltblattern und Broschiiren informiert die Deutsche
leberstiftung die Fachkreise und die breite Offentlichkeit iber Leber-
erkrankungen. Insgesamt wurden im Jahr 2020 etwa 3.400 Exemplare
der Faltblatter und Broschiiren versendet. Zusdtzlich wurden die Materialien
von der Website heruntergeladen.

ICH RUFE MAL
DIe DEUTSCHE
LEBERSTIFTUNG

ICH WEISS ALUCH
NICHT, WAS MIT DER
LEBER LOS IST....




Internetprasenzen

Die Internefpréisenz der Deutschen Leberstiftung (www.deutsche-leber-
stifftung.de| biefet kompetente, relevante und akiuelle Informationen zur
leber und zu lebererkrankungen sowie zu den Stiftungs-Akfivitaten. Sie
wird sténdig aktualisiert und erweitert. Fir die drei Hauptzielgruppen der
Deutschen Leberstiftung, Befroffene, Fachkreise und Presse sind Informati-
onen entsprechend strukiuriert abrufbar.

Betroffene und Interessierte kénnen Uber die Liste der Assoziierten einen
kompetenten Ansprechpartner finden, Informationsmaterialien herunterladen
oder bestellen und sich Uber Beratungsangebote und Projekfe der Stiftung
informieren.

Fir die Fachkreise sind beispielsweise alle Informationen zu den For-
dermaBnahmen und zum HepNet Symposium auf dem akiuellen Stand
abrufbar. Im passwortgeschitzten Intranet kénnen die Assoziierten der
Deutschen Leberstiftung das HepNet Journal und exklusive Informationen
kostenfrei herunterladen.

Im Pressebereich stehen akiuelle Pressemitteilungen sowie ein Pressearchiv
zur Verfigung. Die ,Pressemappe” bietet akiuelle Basisinformationen zur
Leber, zu Lebererkrankungen und deren Diagnosen sowie Therapien. Dazu
kommt ein umfangreiches Angebot von Pressebildern.

Im Berichtsjahr gab es ber 200.000 Besuche auf der Website. Auber-
dem bietet die Stiftung eine Internetseite in englischer Sprache an (www.
german-iverfoundation.com). Fir das ,Kompetenznetz Hepatitis” besteht
eine eigene Website.

;Lebérst|ffung
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Screenshots der Infernefpréisenzen

Willkommen bei der Deutschen Leberstiftung!
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www. deutsche-leberstifung. de,
www.germanliverfoundation.com und
www. kompefenznetz-hepatitis.de
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Welcome to the German Liver F
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Assozileren
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Deutscheleberstitng  Informationen  Projkle-  Veranstaliungen  Presse  Assoziersn  Spenden

«

Herzlich willkommen auf der Website des »
»,Kompetenznetz Hepatitis“ Ansprechpartner;

Prot.r.
Medizinischer Geschaftsfinver
Deutsche Leberstiftung
Telelon +49(0)511 532 6821

fnancielr Triger

Wiebner Banka@mi-hannover.de

Lotz Anderung 15.04.19
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Presse- und Offentlichkeitsarbeit/
Veroffentlichungen

Presse- und Offentlichkeitsarbeit

Um das &ffentliche Bewusstsein fur Lebererkrankungen und damit die Frih-
erkennung zu verbessern, betreibt die Stiftung intensiv Presse- und Offent-
lichkeitsarbeit. Es wurden im Berichtsjahr insgesamt 14 Pressemitteilungen
herausgegeben und zahlreiche Presseanfragen bearbeitet.

Dadurch konnte die Deutsche leberstiftung 2020 etwa 700 Beitrage
in Printmedien zu den Themen leber/lebererkrankungen und Uber die
Deutsche Leberstiftung mit einer Gesamtauflage von tber 11,5 Millionen
erreichen. Dazu kommen Beitrage in den Onlinemedien.

,Das Leber-Buch”

Mit dem ,leber-Buch” prasentiert die Deutsche Leberstiftung auf unterhalt-
same und allgemein verstandliche Weise die Leber, mogliche Erkrankungen
und ihre Therapien. Das Buch sf6Pt seit seinem Erscheinen im Jahr 2010
auf groBes Inferesse und wird oft als hilfreiche Lektire empfohlen.

Im Berichtsjahr wurde die vierte, aktualisierte und deutlich erweiterte Aufla-
ge von ,Das LleberBuch” vorbereitet, die im September 2021 erscheinen
wird. Der gesamfe Inhalt des Buches wurde grindlich geprift, erganzt
und akiualisiert. Themen wie die nichtalkoholischen Feflebererkrankungen
und seltene Erkrankungen wurden stark erweitert. Auch die Ernéhrung bei
verschiedenen lebererkrankungen wird nun ausfihrlicher behandelt.

Neu eingefigt wurden unter anderem Texte zu neuen Techniken und The-
rapien sowie zu systemischen Erkrankungen, die auch die leber betreffen
kénnen. Die haufig gestellten Fragen zu leber und Lebererkrankungen
wurden ebenfalls Uberarbeitet und ergénzt.

,Das LleberBuch” wurde neu gestaltet, die bewdhrte Struktur des Inhaltes
blieb dabei aber erhalten. Auch die starke Bebilderung mit Fotografien,
Grafiken und extra fir das Buch angefertigten Cartoons, die zur Anschau-
lichkeit und zum Lesevergnigen beitragt, ist Teil der neven Auflage und
wurde ebenfalls ergénzt.

Deutscher Lebertag

Gemeinsam mit der Gastro-liga e. V. und der Deutschen Leberhilfe e. V.
war die Deutsche Leberstiftung Ausrichter des ,2 1. Deutschen Lebertages”

am 20. November 2020 mit dem Motto ,Check-up fir die Leber”.

Die Durchfuhrung von Veranstaltungen war aufgrund der Corona-Pandemie
sehr schwierig. Daher wurde in diesem Jahr die zentrale Pressearbeit inten-
siviert. AuBerdem gab es zwei kostenfreie Telefonaktionen der Ausrichter,
in denen die Experten Fragen rund um die Leber und Lebererkrankungen
beantworteten.

Die finanzielle Unterstitzung der Sponsoren wurde zentral von der Deut-
schen Leberstiftung koordiniert.
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,Das Leber-Buch” -
die vierte aktualisierte und erweiterte Auflage.
Interview mit Prof. Dr. Heiner Wedemeyer

In einem Interview erl@utert Prof. Dr. Heiner Wedemeyer, einer der Auto-
ren des ,leberBuches”, was den bewdhrten Ratgeber fiir Befroffene und
Inferessierte jefzt noch informativer und hilfreicher macht.

Herr Professor Wedemeyer, IKEA gab Ende 2020 bekannt, dass
es keine PrintAusgabe des IKEAKataloges mehr geben wird. Die
Deutsche leberstiftung hat 2020 begonnen, ihren ,PrintKlassiker”
— das erstmalig 2010 erschienene ,leber-Buch” — fir eine vierte,
aktualisierte und deutlich erweiterfe Auflage vorzubereiten, die im
September 2021 erscheinen wird. Sie waren bereits Autor bei
den drei bislang erschienenen Ausgaben und haben auch bei der
neuen Ausgabe maBgeblich mitgearbeitet. Wie erklciren Sie sich
den groBen Erfolg des bewdhrten Ratgebers, wo es doch auch
bei Dr. Google im Netz unzéhlige Seiten zu lebergesundheit und
Llebererkrankungen gibte

Der Erfolg des ,leber-Buches” basiert auf verschiedenen Pleilern. Zu-
ndchst ist da die hohe Qualitat der Inhalte zu nennen, die komprimiert

den Gesamtbereich der Leber, ihre Aufgaben und Lebererkrankungen Prof. Dr. Heiner Wedemeyer, einer der
updaten. Zweitens haben wir einen Weg gefunden, illustrativ, aber auch  Autoren von , Das LeberBuch”
mit einer einfachen, klaren Sprache, diese nicht immer ganz einfachen

Themen entsprechend zu kommunizieren. Die konsfant hohe Nachfrage

nach dem Buch und das Feedback, das wir bekommen haben — sowohl

an die Deutsche leberstiftung als auch direkt adressiert an beteiligte

Autorinnen und Autoren — zeigt, dass wir hier anscheinend einen Nerv

getroffen haben und uns auch entsprechend verstandlich GuBern. Der

dritte Punkt ist die auBergewshnliche Form des Buches: Es beinhaltet

zahlreiche Bilder und verschiedene Rubriken mit Hervorhebungen von

Highlights und auch Kapitel, die Themen fur Inferessierte besonders

darstellen, wie beispielsweise haufig gestellte Fragen.

letztlich adressiert das Buch Menschen, ob selbst Betroffene oder An-
geharige, die sich als Erstes informieren méchten, die sich aber auch
weiterbilden und sich inferessiert unterhalten lassen méchten. Ich denke,
dass wir mit dem Buch die verschiedenen Ebenen des lebenswichtigen

Organs gut abgebildet haben.

In welchen leberspezifischen Themenbereichen gab es besonders
umfangreiche Aktualisierungen und Erweiterungen?

Ein besonderer Schwerpunkt der neven Auflage des ,LeberBuches”
ist das grofhe Gebiet der Volkskrankheit Fetileber. Wir haben es hier
mit einem ganz grofden Problem in Deutschland zu tun: Hunderttou-
sende von Menschen haben aufgrund einer Fettleibigkeit oder eines
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Diabetes mellitus zu viel Fett in die leber eingelagert und darauthin
eine fortgeschrittene Lebervernarbung oder sogar eine leberzirhose
oder auch einen Leberzellkrebs entwickelt. In den letzten Jahren gab es
ganz viele Entwicklungen, was das Verstandnis der nicht-alkoholischen
Fettlebererkrankungen, kurz NAFLD, angeht und die Beantwortung der
Frage, welche Menschen iberhaupt eine Disposition oder ein Problem
mit einer Fettleber haben.

Dariber hinaus gehen wir auf die extrem spannenden neuen Entwick-
lungen bei Therapien und innovativen Medikamenten, die gezielt in
die leberentzindungen und -Vernarbungen eingreifen, ein. Auch diese
Thematik ist ein besonderer Schwerpunkt im neuven ,Leber-Buch”.

Ein weiterer Bereich, den wir besonders aktualisiert haben, sind Ge-
biete, die nicht jeden betreffen, aber fir den Einzelnen sehr wichtig
sein konnen, wie z. B. das Thema der seltenen Lebererkrankungen.
In den letzten Jahren gab es revolutionére Entwicklungen, sodass es
jetzt fir seltene Lebererkrankungen komplett neue Therapieansdize gibt.
Beispielsweise kann ein genefischer Defekt mit einer neuen Therapie
entweder korrigiert werden oder fundamental in die Entwicklung von
Eiweifen, die vielleicht falschlich entstehen, eingegriffen werden.

Der dritte Bereich, der zu einem Schwerpunkt ausgearbeitet wurde, ist
der Lleberzellkrebs. Wir haben in Deutschland in den letzten Jahren bei
vielen Krebsformen grof3e Fortschritte gemacht. Das galt bislang fir den
Leberzellkrebs, der sehr haufig vorkommt, nur sehr eingeschrénkt. Doch
auch hier gibt es jefzt ganz neue Therapien, die im letzten Jahr Eingang
in die Routine bekommen haben, unfer anderem die Immun-Therapien.

Neben lhnen als ausgewiesenen Hepatologie-Experten erarbeitefen
bei den ersten drei Ausgaben des ,leber-Buchs” mehrere Autoren,
die ebenfalls Gber hervorragende Fach-Expertisen verfigen, die
Inhalte des medizinischen Ratgebers. Auch die vierte Ausgabe ist
das Werk einer Mehrautorenschaft. Gibt es Autoren, die erstmalig
befeiligt waren?

Neben dem grofen Gebiet von primaren Auforen haben wir auch
unterstitzende Kollegen als neve Autoren gewinnen konnen. Unter
anderem Professorin Elke Roeb aus Giefden, die sich insbesondere mit
dem bereits angesprochenen Thema der Fettleberhepatitis besonders
beschaftigt. Wir sind sehr froh, dass Professorin Roeb als neue Autorin
am neuen ,leberBuch” mitgearbeitet hat.

Auch Professor Niederau war als neuer Autor bei der vierten Auflage
des ,leberBuches” beteiligt. Insbesondere die bereits erwdhnten sel-
tenen Lebererkrankungen zahlen zu seinem Spezialgebiet. Historisch
hat sich Professor Niederau mit Speichererkrankungen der Leber und
genetischen Llebererkrankungen beschdftigt und er z&hlt nicht nur in
Deutschland, sondern weltweit zu den fihrenden Experten. Wir freuen
uns, dass Professor Niederau sich an der Uberarbeitung und Aktuali-
sierung des ,LleberBuches” befeiligt hat.



Gibt es neben dem erweiterten Informationsangebot iber Leber
erkrankungen auch neuve Inhalte Gber Techniken, Diagnostik und
Therapien?

Es gibt erstens die grof3e Entwicklung, die ich eben schon angedeutet
habe, im Bereich der seltenen lebererkrankungen, die durch Gen-
defekte ausgelost werden. Hier kann man jefzt revolutiondr in die
ersten Schritte der Erkrankung eingreifen und entweder Gendefekte
korrigieren oder Enzyme ersefzen.

Das zweite ist der Einzug der Immuntherapien im Bereich der Therapien
des leberzellkrebses; dieser Erfolg ist wirklich ein Paradigmenwechsel.
Wir kénnen ersimalig seit 15 Jahren fir Patienten mit fortgeschritenem
leberzellkrebs eine ganz neue Therapie-Option anbieten, die bei
einzelnen Patienten zu einer langfristigen Kontrolle des Krebses fihren
kann. Diese neuen Leberzellkrebs-Therapien werden im neuven Leber-
Buch ausfihrlich erlgutert.

Und drittens befasst sich der Ratgeber mit den extrem spannenden Ent-
wicklungen im Bereich der Fettleberhepatitis, wo wir andeuten, welche
neuen Entwicklungen akiuell beforscht werden und hoffentlich in den
ndchsten Jahren Einzug in die Klinik nehmen. Dartber hinaus haben
wir die Buchinhalte zu den Revolutionen in dem Bereich der viralen
Leberentzindungen aktualisiert, die wir in den vorherigen Ausgaben
schon angedeutet hatten. Uns liegen jefzt Langzeitdaten vor, die bele-
gen, dass die Revolution dieser Virushepatitis Therapie langfristig auch
Komplikationen verhindert und die Therapie-Erfolge optimiert hat. Wir
erklaren ausfihrlich, wie wichtig es ist, dass man die Viren entdeckt, um
sie zu behandeln. Wir kénnen jefzt zeigen, dass es nicht nur maglich
ist, Viren zu beseitigen, sondern langfristig Leben zu retfen.

Herr Professor VWedemeyer, die Leber ist ein lebenswichtiges Organ
mit einer sehr groBen Funktionsvielfalt. Kénnen Sie in lhrem prak-
tischen Alllag als Hepatologe und Gastroenterologe den Eindruck
gewinnen, dass sich Patientinnen und Patienten dieser ,\Wertigkeit”
bewusst sind2 Oder ist es immer noch so, dass sich das Wissen
héufig darauf beschrankt, dass beispielsweise ein erhchter Alko-
holkonsum nicht gut fir die Leber ist und noch immer ein groBer

Aufklérungsbedarf bestehte

Das ist genau der Grund, warum uns ,Das leber-Buch” so am Herzen
liegt. Wir haben einen sehr groPen Aufklarungsbedarf auf vielen
Ebenen. Die Menschen registrieren héufig gar nicht, dass zahlreiche
Erkrankungen, angefangen bei der Zuckerkrankheit bis zum Herzinfarkt,
in der Leber beginnen. Die Leber mit ihren multiplen Aufgaben wie Kraft-
werk fur verschiedene Eiweif3e, Klarwerk und Entgiftungsorgan sowie
Speicherorgan ist fur unglaublich viele Prozesse im Kérper und auch fiir
zahlreiche Erkrankungen relevant. Das ist den meisten Menschen ein-
fach nicht bewusst. Aufgrund der Zunahme von Fettlebererkrankungen
und anderen lebererkrankungen sind immer mehr Menschen direkt
betroffen und andere héren von diesen Erkrankungen im Bekanntenkreis
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und denken dann: Huch, da ist tatséchlich die Laus Uber die Leber
gelaufen und registrieren erst jetzt, wie wichtig die leber ist. Diese
Menschen wollen sich jetzt weiter informieren. Es fallt immer wieder
auf, dass viele die Leber entweder gar nicht kennen oder denken, dass
man bei einer Lebererkrankung eh nichts machen kann. Und wenn das
Wort leberzirthose fdllt, gehen viele davon aus, dass das Kind schon
komplett in den Brunnen gefallen ist. Uns ist es wichtig hervorzuheben
und die Botschaft zu fransportieren, dass es ganz entscheidend ist,
Leberstrungen und Lebererkrankungen frihzeitig und damit rechtzeitig
zu enfdecken, weil man sie dann entweder komplett heilen oder sehr
gut behandeln kann. Und auch wenn die Erkrankung schon etwas
fortgeschritten ist, kann sich die Leber auch haufig wieder regenerieren
— das unferscheidet die Leber von fast allen Organen. Viele Menschen
kennen die Sage vom gefesselten Prometheus, der Gestalt aus der grie-
chischen Mythologie, dem ein Adler immer wieder einen Teil der Leber
wegfrisst, die sich anschliePend stets erneuert. Tatsachlich kann man
drei Viertel der leber wegschneiden und sie wachst innerhalb kirzester
Zeit wieder nach. Dies ist ein Regenerationspotenzial der Leber, das bei
anderen wichtigen Organen wie Herz, lunge oder Darm undenkbar
ist. Deswegen ist es so entscheidend, dass man die Sensibilitat dafir
entwickelt, wie wichtig es ist, Funktionsstérungen und Krankheiten der
Leber frih zu entdecken, zu therapieren und der Leber die Chance zu
geben, ihre Regenerationsfchigkeit unter Beweis zu stellen.

Die vorherigen Ausgaben des ,leberBuchs” waren umfangreich

visualisiert. Wurde dieses Konzept auch in der neven Ausgabe
beibehalten?

Ja, wie erwdhnt zahlt dieses Konzept zu einer der Saulen des Erfolges
des ,leberBuches”. Angefangen bei den informativen und gleichzeitig
unterhaltenden Cartoons bis hin zu Informationsgrafiken, die Themen
veranschaulichen und nachbilden. Auch die infegrierten Fotos, die
beispielsweise Symptome zeigen, in Kombination mit einer modermen,
Ubersichtlichen grafischen Gestaltung, machen es sehr angenehm, das
Buch in der Hand zu halten und sich zu informieren.

Herr Professor VWedemeyer, um nochmals auf den bei der Eingangs-
frage gewdhlten Vergleich mit dem IKEA-Katalog und dem ,Do-it
yoursell-Segment” zuriickzukommen: VWenn ein Patient die Diagnose
nichtalkoholische Fettleberhepatitis bekommt, fir die es noch keine
medikamentése Therapie gibt, kann nur eine konsequente lebens-
stilcinderung eine Rickbildung der leberverfettung bewirken. Bietet
das neve ,leberBuch” fir diese Patientengruppe beispielsweise
Ernchrungshinweise fir die , Do-ityourselflebertherapie 2

,Das leberBuch” beinhaltet ein ganzes Kapitel, das die Emdahrung bei
verschiedenen lebererkrankungen ausfihrlich behandelt und Hinweise
gibt, worauf zu achten ist. Selbstverstandlich weisen wir auch auf die
Themen Lebensstil und kérperliche Akfivitaten hin. Zusatzlich beantwortet
,Das LleberBuch” Frequently Asked Questions, kurz FAQ, zur Ernéhrung
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und nach Méglichkeiten, der Leber etwas Gutes zu tun. Betroffene und
Inferessierfe erhalten praktische Hinweise, das féngt an bei meinem
Standardspruch zum Thema Frichte: ,Obst kann man essen, sollte es
aber nicht trinken”. Dariiber hinaus thematisiert der FAQ-Bereich die
Vorteile des Verzehrs von Kaffee und dem Verzicht auf Nikotin und dem
positiven Effekt von ausreichender Bewegung auf die lebergesundheit.
,Das LleberBuch” bietet somit Gber die sachliche Information hinaus
eine Vielzahl von Méglichkeiten, wie jeder Mensch unmittelbar und
akut etwas fir die Leber tun kann.

Herr Professor VWedemeyer, gibt es einen Aspekt beim Projekt ,Das
leberBuch”, der Ihnen persénlich besonders wichtig iste

Ja, bitte weitersagen und das Buch empfehlen — oder am besfen ein
LleberBuch verschenken. Mit dem Prinzip ,buy one, give one” kann
man anderen Inferessierten und Betroffenen helfen, den Weg zu einem
lebergesunden Leben zu finden.

Das Interview fiihrte Rolf Kalus.

Cartoon-Figur mit Cover ,Das leber-Buch”

2]
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Kampagnen
LInitiative pro Leber”

Die Deutsche Leberhilfe e. V., die Gilead Sciences GmbH und die Deutsche
Leberstiftung haben im Johr 2017 die , Initiative pro Leber” gegriindet. Ziel
der Initiative ist es, die Offentlichkeit Gber die Leber sowie Lebererkran-
kungen zu informieren.

Die erste erfolgreiche Manahme, die von der |, Initiative pro Leber”
durchgefihrt wurde, war die bundesweite Aufklarungskampagne |, Bist du
Chris?” zur Hepatitis C.

Zuséitzlich nutzt die Initiative die Méglichkeit, regelmaBig im Rahmen eines
,Parlamentarischen Frihsticks” vor allem politische Entscheidungstrager bei-
spielsweise Uber die Maglichkeiten und Notwendigkeiten der Hepatitis C-
Elimination zu informieren. Im Berichtsjohr wurden auferdem eine HCV-
Aufklérungs-Aktion in Minchen sowie eine Online-Diskussion zum Thema
HCV-Elimination durchgefihrt.

Um die breite Offentlichkeit iber die Leber, Erkrankungen des Organs sowie
Praventionsmaglichkeiten zu informieren, wurden kurze animierte Erklérfilme
erstellt, die auf der Website www.initiative-pro-leber.de présentiert werden.
Themen sind unter anderem die Funktionen der leber, leberwerte sowie
verschiedene Aspekte der Hepatitis B und Hepatitis C. Erganzt werden
die Filme durch verschiedene Informationsmaterialien.

Projekileiter ist Prof. Dr. Michael P. Manns, Hannover.

Aktivitdten im politischen Bereich

Nationale Strategie gegen Virushepatitis

Die Deutsche Leberstiftung ist eingebunden in die Erarbeitung und Umset-
zung der BMG-Strategie ,zur Einddmmung von HIV, Hepatitis B und C
und anderen sexuell Ubertragbaren Infektionen (BIS 2030)", in die Uber-
legungen aus dem Aktionsplan einflossen, den die Deutsche Leberstiftung
in Kooperation mit der Deutschen Leberhilfe und dem Akfionsbindnis
,Hepatitis und Drogengebrauch” erarbeitet hat.

Vertrefer der Deutschen Leberstifung in diesem Gremium ist Prof. Dr. Markus
Cornberg, Hannover.
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Menschen, die Einsatz zeigen

Die Deutsche Leberstiftung hat verschiedene Gremien: Vorstand, Kuratorium und Stiftungsrat,
die regelmaBig tagen und im Sinne der Deutschen Leberstiftung Entscheidungen treffen. Alle
Gremienmitglieder sind ehrenamtlich fur die Stiftung fatig.

Der Vorstand vertritt die Stiftung nach auBen. Er verwaltet das Stiftungsvermégen und
enfscheidet Uber die Verwendung der Stiftungsmittel.

Auberdem iberwacht der Vorstand die Geschaftsfihrung. Die Mitglieder des Vorstandes
haben im Rahmen der Satzung den Willen der Grindungsstifter so wirksam wie méglich
zu erfillen.

Dem Vorstand der Deutschen Leberstiftung gehérten im Berichtszeitroum an:

Prof. Dr. Michael P. Manns

(Vorsitzender des Vorstandes)

Prof. Dr. Stefan Zeuzem

(Stellvertretender Vorsitzender des Vorstandes)

Prof. Dr. Claus Niederau
(Mitglied des Vorstandes)

Prof. Dr. Ulrike Protzer
(Mitglied des Vorstandes)

Prof. Dr. Peter Schirmacher

(Mitglied des Vorstandes)
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Teilnehmer der gemeinsamen Strategiesitzung von Vorstand und Stifungsrat am 2. Juli 2018 (v. . n. r.): H. Wedemeyer, M. P. Manns, U. Proizer,

Der Stiftungsrat berdt, unferstiitzt und Gberwacht den
Vorstand im Rahmen der Safzung. Zu seinen Aufgaben
gehéren die Bestellung und Abberufung der Vorstands-
mitglieder und die Bestatigung des Jahresabschlusses.

Der Stiftungsrat ist berechtigt, dem Vorstand Vorschlage
fur die satzungsgemaBe Verwendung der Stiftungsmittel
zu unterbreifen.

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

Dem Stiftungsrat der Deutschen Leberstiftung gehorten
2020 an:

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

Dr. Peter Buggisch

fur den Berufsverband Niedergelassener
Castroenterologen Deutschlands (bng) e. V.
(Stellvertretender Vorsitzender des Stiftungsrates)
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Wilhelm Grans
fir die Deutsche Leberhilfe e. V.

Prof. Dr. Jirgen Graf
fir das Universitatsklinikum Frankfurt a. M.

Prof. Dr. Markus Cornberg
for den Hep-Netf e. V.

Prof. Dr. Tobias Welte
fir die Medizinische Hochschule Hannover

Prof. Dr. Thomas Berg

fir die Deutsche Gesellschaft fir
Castroenterologie, Verdauungs- und
Stoffwechselkrankheiten (DGVS) e. V.

Jérg Maas

fur die Deutsche Gesellschaft fir Pathologie
(DGP) e. V.

Prof. Dr. Elke Roeb

fur die Deutsche Arbeitsgemeinschaft zum

Studium der Leber e. V. (GASL)

Egbert Trowe

fur den Lebertransplantierte Deutschland e. V.



J. Mags, E. Roeb, S. Zeuzem, E. Trowe, T. Berg, T. Mertens, P. Buggisch, P. Schirmacher, M. Cornberg, A. Tecklenburg, J. Graf

Das Kuratorium berét und unterstiitzt den Stiftungsrat.
Die im Kuratorium veriretenen fachlichen und gesell-
schaftlichen Gruppen sollen die Ziele der Stiftung
fordern: durch fach- und interesseniibergreifenden
Gedankenaustausch, die Starkung des dffentlichen
Bewusstseins fur die vielfdltigen Erkrankungsformen der
leber und den entsprechenden Forschungsbedarf zur
Verbesserung der Heilungsmaglichkeiten.

AubBerdem unterstitzt das Kuratorium die Arbeit der
Deutschen Leberstiftung ferner durch den Kontakt zu
moglichen weiteren Zuwendungsgebern.

Dem Kuratorium gehéren alle Griindungsstifter unabhén-
gig von ihrer Mitgliedschaft in einem anderen Gremium
an, im Berichtsjahr waren die Mitglieder:

Prof. Dr. Elke Roeb
for die Deutsche Arbeitsgemeinschaft zum Studium der
Lleber e. V. (Vorsitzende des Kuratoriums)

Egbert Trowe
for den Lebertransplantierte Deutschland e. V. (Stellver-
tretender Vorsitzender des Kuratoriums)

Wilhelm Grans
fir die Deutsche Leberhilfe e. V.

Prof. Dr. Tobias Welte
fir die Medizinische Hochschule Hannover

Prof. Dr. Jirgen Graf
fir das Universitatsklinikum Frankfurt a. M.

Prof. Dr. Markus Cornberg
for den Hep-Net e. V.

Prof. Dr. Thomas Berg
fur die Deutsche Gesellschaft fir Gastroenterologie,
Verdauungs- und Stoffwechselkrankheiten (DGVS) e. V.

Dr. Peter Buggisch

fr den Berufsverband Niedergelassener Gas-
troenterologen Deutschlands e. V. (bng)

Jérg Maas

fur die Deutsche Gesellschaft fur Pathologie
(DGP) e. V.

Priv. Doz. Dr. Dr. Christoph Dietrich
fur die Gastroliga e. V.

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

Prof. Dr. Michael Roggendorf

Dr. Bettina Konig
fir die AbbVie Deutschland GmbH & Co. KG

Dr. Anne-Christine Odermatt

fir Essex Pharma GmbH,/MSD SHARP &
DOHME GmbH

Dr. Susanne Spief|
fir die Gilead Sciences GmbH

Dr. Irena Kroger
fur die Novartis Pharma GmbH

Dr. Ulrich Alshuth
fir die Roche Pharma AG

GlaxoSmithKline GmbH & Co. KG
(ruhende Mitgliedschaft)
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Zahlen und Fakten

Im Jahr 2020 konnte die Deutsche Lebersfiftung 16.403,13 Euro als Spenden einnehmen.
Fir das Sponsoring im ideellen Bereich und als Zuschisse fir operative Projekte wurden
152.926,70 Euro vereinnahmt. Mittelriickldufe waren in Hohe von 11,01 Euro zu ver
zeichnen.

Das HepNet Study-House der Deutschen Leberstiftung wurde mit Bundesmitteln in Hohe
von 145.379,73 Euro aus dem Deutschen Zentrum fir Infektionsforschung (DZIF) geférdert.

Der Zinsertrag belief sich auf 2.948,15 Euro. In der Vermégensverwaltung wurden (durch
Vergabe von lizenzen) Einnahmen in Hohe von 273.000,00 Euro erzielt. Durch das Netz-
werk der ,Assoziierten der Deutschen Leberstiftung” und andere Mafnahmen konnte die
Stiftung 116.258,80 Euro als Einnahmen im Zweckbetrieb verbuchen. Im wirtschaftlichen
Geschéftsbetrieb wurden 55.159,96 Euro (neffo] eingenommen.

Fir satzungsméBige Leistungen wurden 669.804,75 Euro aus den Stifftungsmitteln ausbe-
zahlt. Fir Zinsen/Bankgebihren waren 518,54 Euro und an Ertragsstevern 2.957,60
Euro zu entrichten. Im Jahr 2020 belief sich das Entgelt fir die Stifungsverwaltung auf
49.841,72 Euro.

Damit ergibt sich zum 31. Dezember 2020 ein Gesamivermdgen der Deutschen Lebersti-
tung in Héhe von 2.857.854,02 Euro, das sich aus Grundstockvermégen (535.331,61
Euro), freier Ricklage (1.253.750,00 Euro) und Stiftungsmitteln (1.068.772,41 Euro

zusammensetzt.

. Grundstockvermégen . Freie Riicklagen . Stiftungsmittel

Entwicklung des Gesamivermégens der Deutschen Leberstiftung



Geschaftsstelle

Fir die Deutsche Leberstiftung arbeiteten im Jahr 2020 haupt-, neben- und ehrenamtlich:

Prof. Dr. Markus Cornberg

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

Dr. Hans Becker
Telefon 0511 = 532 6821

Becker.Hans@mh-hannover.de

Dr. Petra Dérge

Koordination HepNet Study-House
Telefon 0511 - 532 6057
Doerge.Pefra@mh-hannover.de

Dr. Julia Kahlhofer

Projekimanagerin HepNet Study-House
Telefon 0511 - 532 6817

Kahlhoefer Julia@mh-hannover.de
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Bianka Wiebner

Hauptgeschdaftsfihrerin
Telefon 0511 - 532 6815
Wiebner.Bianka@mh-hannover.de

Dr. Britta Constapel

Team- und kaufmannische Assistenz
Telefon 0511 = 532 6819
geschaefisstelle@deutsche-leberstifung.de

Elisabeth Essel

Team- und Projekiassistenz
Telefon 0511 - 532 6819
info@deutsche-leberstiftung.de

Die Geschdftsstelle der Deutschen Leberstiftung ist von
Montag bis Freitag zwischen 9:00 und 14:00 Uhr besetzt.
Sie erreichen uns 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 Lebererkrankungen und der medizinischen Versorgung von Erkrank-
fen bei. Unterstitzen Sie die Deutsche Leberstiftung mit einer Spende oder einer Zustiftung!

Wir verwenden lhre Spende oder Zustiftung in Ihrem Sinne fir den Kampf gegen Lebererkrankungen.

Zuwendungen an die Deutsche Lebersfiftung kénnen steuerwirksam geltend gemacht werden.

Unsere Bankverbindung: IBAN: DE72 3607 0050 0108 9770 00, BIC: DEUTDEDEXXX

Wir sind fir jede Unterstitzung dankbar!

Bei Fragen stehen wir lhnen sehr gern zur Verfigung:

Deutsche Leberstiftung Bianka Wiebner
CarlNeuberg-Strafde 1 Telefon: 0511 - 532 6815
30625 Hannover Wiebner.Bianka@mh-hannover.de
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