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Unsere Ziele

Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Interessierte!
Nun wird unsere Vereinsbroschire bereits zum drit-
ten Mal aufgelegt, und in den Jahren unserer Existenz
seit der Grindung 1997 ist viel geschehen. Der Verein
hat sich von temporaren Beratungen in verschiedenen
Nachbarschaftseinrichtungen zu einer bundesweit an-
erkannten Beratungsstelle entwickelt, in der Informatio-
nen zu den unterschiedlichen Lebererkrankungen weiter
gegeben werden konnen. Seit 2002 hat der Verein ein
festes Domizil auf dem Charité Campus Benjamin Frank-
lin in Berlin-Steglitz.

Im bundesweiten Vergleich mit anderen Beratungsstel-
len konnten wir den Verein zu einer Besonderheit entwi-
ckeln. In Fachkreisen erfahren wir dadurch Anerkennung
und Unterstutzung. Am Wichtigsten ist uns aber, unzah-
ligen Betroffenen Aufklarung, Hilfe und Beistand leisten
zu kénnen,

2007 haben wir unser erstes Jubilaum gebUhrend ge-
feiert. In einer sehr schénen Festveranstaltung sind wir
mit vielen Wegbegleitern (Mitgliedern, Arzten, Helfern
und Unterstltzern) zusammen gekommen. In einem ,Ex-
trablatt” haben wir die Geschichte des Vereins aus den
ersten 10 Jahren erzahlt.

Anlasslich unseres zweiten Jubildums im Jahr 2012 -
15 Jahre Berliner Leberring e.V. - hat uns der Regieren-
de Burgermeister von Berlin, Klaus Wowereit, die Ehre
erwiesen und hat die Schirmherrschaft tGber die Veran-
staltung Ubernommen. In einem offiziellen Teil wurde
im Horsaal der Charité, Campus Benjamin Franklin, von
Vertretern der Arzteschaft, der Krankenkassen sowie der
Selbsthilfe Berlin unsere Arbeit gewurdigt.

Die Zahl der diagnostizierten Lebererkrankungen der
deutschen sowie der hier lebenden auslandischen Be-
volkerung nimmt immer mehr zu. Allein in Deutschland
geht man von rund 300 000 mit dem Hepatitis-C-Virus
infizierten Menschen aus. Innerhalb der Europaischen
Union sind es ca. 8 Millionen. Weltweit sind nach Schat-
zungen der WHO ca. 130 bis 150 Millionen Menschen
chronische Trager des Hepatitis-C-Virus. Neben den Vi-
rusinfektionen stehen als Ausléser aber auch autoimmu-
ne Entzindungsvorgange, Medikamente, Ernédhrung und
Alkohol im Fokus.

Durch unsere Beratungen, Offentlichkeitsarbeit und vie-
le Informationsveranstaltungen, die von Interessierten
besucht werden kénnen, sind wir mit unserem Wunsch
auf einem guten Weg, aufzuklaren und die Menschen zu
erreichen, um sie Uber ihre Praventionsmoglichkeiten zu
informieren.

Unsere langjahrige Erfahrung hat gezeigt, dass Betrof-
fene Uber die medizinische Beratung und Betreuung
hinaus einen grofRen Bedarf an unterstitzender Hilfe
und Beistand bendtigen. Menschen mit der aktuellen Di-
agnose einer Lebererkrankung kommen haufig ist eine
schwierige Situation. Fragen hinsichtlich der Informati-
on des privaten Umfeldes oder des Arbeitgebers werden
gestellt und die rechtlichen Aspekte mussen beleuchtet
werden.

Uber die sozialen Netzwerke und unsere Homepage sind
wir von Hilfesuchenden leicht zu finden und erreichbar.

Auf diesem Weg kdnnen wir viele wichtige Informationen
Uber den Verein in die Offentlichkeit transportieren. Fir
unsere Mitglieder stellen wir einen passwortgeschtzten
Bereich zur Verfagung. Aber auch Nichtmitglieder kén-
nen sich anmelden, um in den Genuss unserer Newslet-
ter zu gelangen.




Die Beratungsstelle

Standort:

Seit 2002 befindet sich die Beratungsstelle auf dem Ge-
lande der Charité, Campus Benjamin Franklin, in Berlin
Steglitz. Die Vereinsraume bieten Platz fur Gruppentref-
fen, Einzelberatungen und 6ffentliche Veranstaltungen.

Mitarbeiter:

Die Beratungsstelle wird ausschliefllich von ehrenamtli-
chen Mitarbeitern gefuhrt. Die beruflichen Erfahrungen,
standige fachliche Fortbildung und das grofle Engage-
ment macht alle zu duBerst wertvollen Helfern.

Beratung:

Wir bieten Beratungen an zu den verschiedenen Leberer-
krankungen. Die Beratungsinhalte kdnnen wir wie folgt
zusammenfassen: Krankheitsverlauf, Therapie u. Thera-
pieentscheidungshilfe, Ernahrung, Infektionsschutz, All-
tagsfragen, Schwerbehinderten- Renten- und Kurantrag.
Die individuelle Situation der Patienten steht in unserem
Fokus. Beim Erstkontakt wird in der Regel eine zeitlich
aufwendige Einzelberatung durchgefuhrt. Angehdrige
werden bei Bedarf in die Beratung einbezogen.

Fremdsprachliche Beratung

Bei Bedarf kdnnen wir durch externe ehrenamtliche Hel-
fer auch Beratungen in mehreren Fremd-sprachen an-
bieten.

Fortbildung

Ein ausgezeichneter Ausbildungsstand der Berater ist
der Garant flr unseren Qualitdtsanspruch. Die in der
fachlichen Beratung Tatigen nehmen deshalb standig an
Fortbildungen teil, damit alle diagnostischen und sons-
tigen Veranderungen in die Beratung einflieBen kdnnen.
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Fortbildung:

Daneben stehen wir arztlichen und pflegenden Mitar-
beitern in Krankenhausern, Pflegeeinrichtungen und
sonstige Institutionen mit Fachvortragen zur Seite und
stellen Informationsmaterial zur Verflgung.

Qualitatsmanagement:

Als Beitrag zur Arbeitsoptimierung und Qualitatssiche-
rung werden in regelmafiigen Teamsitzungen alle rele-
vanten Aspekte zusammengetragen, kritisch diskutiert
und Ergebnisse fur die Umsetzung schriftlich festgehalten.

Gesprachsgruppen:

Leberkrankheit ist nicht gleich Leberkrankheit. Trotz
vieler Gemeinsamkeiten gibt es grofRe Unterschiede hin-
sichtlich Krankheitsbild, Prognose, Verlauf und Therapie -
moglichkeiten.
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Angehorige:

Eine schwere Lebererkrankung stellt nicht nur fur die Er-
krankten selbst, sondern auch fur die Personen, die sich
mit ihnen verbunden flhlen, eine grofe Belastung dar.
Diese Menschen sind nicht eingebunden in den Infor-
mationsfluss fur Patienten, sondern sie stehen mit ihrer
Betroffenheit, ihren Beflurchtungen und dem Geflhl der
eigenen Hilflosigkeit oft allein da.

Die Angehdrigen bendtigen vielfaltige Informationen,
z.B. Uber Therapie-Nebenwirkungen und den Umgang
mit der zeitweisen Veranderung des Partners oder An-
gehdrigen unter einer Therapie sowie tber den Umgang
mit einem eventuell infektiosen Angehdrigen. Die Grup-
penmitglieder tauschen sich aus und holen sich Kraft in
der Gruppe.

Autoimmune Hepatitis (AIH) und Primar bilidre Hepatitis (PBC):
Diese Lebererkrankungen, die durch einen Defekt im
Immunsystem entstehen, treten im Vergleich zu den
Viruserkrankungen seltener auf. Auch hier gibt es kein
typisches Beschwerdebild, und das Erkennen der Krank-
heit ist in den meisten Fallen auf einen Zufallsbefund
zurlick zu fuhren. Um die Leberentziindung aufzuhalten,
mussen beide Erkrankungen unbedingt und meistens le-
benslang medikamentds behandelt werden. Die meisten
Patienten sprechen gut auf die unterschiedlichen Be-
handlungen an und missen kaum Einschrankungen in
ihrer Lebensfuhrung hinnehmen.

Eltern betroffener Kinder
Eltern betroffener Kinder bendétigen eine intensive Be-
treuung und vor allem einen guten Informationsstand, um
mit der Erkrankung ihres Kindes und der méglichen An-
steckungsgefahr gut umgehen zu kénnen. Die Fragen er-
strecken sich von der Ernahrung tGber die Entwicklung des
Kindes bis hin zu eventuellen Spatfolgen einer Therapie.




Fettleber:

Die Fettleber ist eine stark unterschatzte Gefahr, die sich
zur Leberzirrhose bis hin zum Leberkarzinom entwickeln
kann. Sie kann durch falsche Ernahrung, Tablettenmiss-
brauch, Alkohol, Stoffwechselstérung (metabolisches
Syndrom) u.a. entstehen. Sie ist weitgehend symptom-
und schmerzfrei. Der Ubergang zur Fibrose und Zirrhose
ist flieBend. Eine medikamentése Behandlung gibt es
zurzeit noch nicht. Ein einfacher Bluttest kann erste Hin-
weise geben.

In dieser Gruppe steht insbesondere die psychosoziale
Betreuung im Vordergrund. Als erste Hilfe muss eine An-
derung der Ernahrungsgewohnheiten erreicht werden,
um die Gefahr flr die Leber von dieser Seite einzudam-
men. Eine engmaschine Betreuung ist erforderlich.

Gesundheit kann man essen!

Hamochromatose:
Die Hadmochromatose (Eisenspeicherkrankheit) ist eine
erbliche Stoffwechselerkrankung, bei der zu viel Eisen
aus der Nahrung aufgenommen und im Korper abgela-
gert wird. Durch diese allmahliche Eisenvergiftung kann
sich eine Leberzirrhose, Diabetes mellitus oder Hormon-
stérungen entwickeln.

Hepatitis B:

Der Hepatitis-B-Virus gilt als besonders ansteckend. Er
ist in allen Korperflissigkeiten zu finden und lasst sich
dadurch leicht Ubertragen. Auch hier gibt es hinsichtlich
der Verbreitung eine grofle Dunkelziffer. Das statisti-
sche Material spricht von rund 400.000 Infizierten. Der
Krankheitsverlauf fur die Leber ist sehr unterschiedlich
und eng mit der Virusmenge verknupft. Die Krankheit
wird in ca. 10 bis 20 % chronisch. Dann besteht auch
ein grundsatzliches Risiko, eine Leberzirrhose und Le-
berkrebs zu entwickeln.

Hepatitis C:

Die statistischen Zahlen zur Verbreitung der Krankheit
sind von einer groRen Dunkelziffer getragen. Man geht
von ca. 600.000 Hepatitis-C-Infizierten in Deutschland
aus. Weil es keine spezifischen Krankheitsmerkmale
gibt, bleibt die Infektion oft Uber viele Jahre unerkannt.
Oft ist die Diagnose das Ergebnis eines Zufallsbefundes.
Ca. 80 % der Hepatitis-C-Infektionen verlaufen chronisch
und kénnen im Laufe der Zeit zu einer Leberzirrhose fih-
ren. Die Ansteckung erfolgt Uberwiegend Uber Blut-zu-
Blut-Kontakte.

Eine Impfung gegen Hepatitis C ist nicht moglich.




Porphyrie

Die Porphyrie ist eine seltene, angeborene Stoffwech-
selerkrankung, bei der die Betroffenen mit ihren Fragen
viele Jahre auf sich allein gestellt waren.

Seit 2008 bieten wir fur die Betroffenen eine bundesweit
vernetzte Plattform an, organisieren Treffen, verpflichten
arztliche Kapazitaten und stellen Informationsmaterial
sowie Notfallausweise zur Verfugung.

Seit dem organisieren wir Jahr fur Jahr Zusammenkunf-
te der Porphyriebetroffenen und verpflichten dazu Arzte
verschiedener Fachrichtungen, die unseren Besuchern
mit Vortragen sowie in Gesprachsrunden zur Verfigung
stehen.

Internationales Symposium: weitere Informationen hierzu
in der Rubrik Veranstaltungen.

Zirrhose

Eine Leberzirrhose kann sich als Folge von unterschied-
lichen Lebererkrankungen entwickeln und Uber Jahre
ohne Komplikationen verlaufen. Das Entwicklungsstadi-
um, das der Zirrhose voraus geht, bezeichnet man als
Fibrose. Entzindungsvorgange wandeln funktionsfahige
Leberzellen in Bindegewebe um. In den meisten Fallen
dauert dieser Vorgang viele Jahre.

Wichtig sind eine gesunde, ausgewogene, vitaminreiche
Ernahrung sowie die strikte Vermeidung von Alkohol und
anderen Leber schadigenden Substanzen. In der Gruppe
werden Alltagsbeschwerden, Behandlungen der Sympto-
me und Unterstitzungsmoglichkeiten besprochen.

Zysten

Diese Gruppe trifft sich sporadisch in unseren Raumen.
Die meist gutartigen, aber haufig wiederkommenden Le-
berzysten sind sehr belastend flr den Betroffenen. Wir
bieten eine Mdglichkeit des Austausches und der Kom-
munikation untereinander.

Projekt unserer Gruppen mit der Frage: Wie stelle ich mir
meine Leber vor Dauerausstellung in unseren Raumen.




Weitere Angebote der Beratungsstelle

Datei von Behandlern:

Far die Menschen, die sich hilfesuchend an uns wenden,
halten wir eine umfangreiche Arztedatenbank bereit, die
standig unter Mithilfe der Arzte und Einrichtungen ak-
tualisiert und erweitert wird. Damit konnen wir an die
Betroffenen entsprechende Adressen in Wohnortndhe
weitergeben. In der Datei enthalten sind Hepatologen,
Gastroenterologen, Fachkliniken, Schmerztherapeuten,
Amtsarzte, Kurkliniken, Apotheken. Diese Dateien de-
cken den Raum Berlin und Brandenburg ab.

Bundesweit kdnnen wir Facharzte vermitteln, die Men-
schen mit der seltenen Krankheit Porphyrie behandelt
werden mussen.

AuBerdem halten wir fiir die Betroffenen eine Datei mit
Onkologen zur Verfigung. Eine Datei mit Dialyse-Praxen
ist in Arbeit.

Bibliothek:
Bicher zu fachbezogenen und angrenzenden Themen
halten wir fir unsere Besucher bereit.

Organspendeausweis:

Wir bewerben ganz intensiv die Verbreitung von Organ-
spendeausweisen. Bei den meisten Veranstaltungen bie-
ten wir das EinschweiRen dieser Ausweise an und treffen
damit immer wieder auf eine erfreulich groRe Resonanz.

Sozialberatung:

Im Bedarfsfall vermitteln wir ein Treffen mit unserer eh-
renamtlichen Helferin, die aufgrund ihrer friheren beruf-
lichen Tatigkeit Expertin in den Bereichen Renten- und
Schwerbehindertenrecht ist. Auch fur die Klarung von
Sach- und Fachfragen zum Thema Pflegegeld steht sie
zur Verfugung.

Z1. Juli 2014 ab 14.00 Uhr

Uhrzeit:

Veranstaltungen

Deutscher Lebertag
Der Deutsche Lebertag ist bundesweit auf den 20.11.
festgelegt. An diesen Tag angelehnt wird vom Berliner
Leberring e.V. eine grofde offentliche Veranstaltung or-
ganisiert, bei der unsere arztlichen Referenten den Be-
suchern, Interessierten und Arzten Informationen iber
aktuelle Untersuchungs- und Behandlungsstandards ver-
mitteln und Uber den Stand der Forschung informieren.



Welt-Hepatitis-Tag

Aus diesem Anlass bringen wir mit unterschiedlichen Ak-
tionen das Thema ,Leber* in die Offentlichkeit und rich-
ten mit namhaften arztlichen Referenten und mit Unter-
stitzung von Kliniken Informationsveranstaltungen aus.

Porphyrie- Symposium

Ein international besetztes Symposium Uber zwei Tage
wurde von uns erstmals 2014 organisiert und durchge-
flhrt. Er teilte sich mit dem international besetzten Fach-
arztegremium auf in eine zertifizierte Arztefortbildung,
die sich im zweiten Teil um die Belange der anwesenden
Betroffenen gekimmert haben. In regelmafiigen Abstan-
den werden wir diese Veranstaltungsform wiederholen.
Auflerdem organisieren wir ausschlieflich fiir die Por-
phyrie-Erkrankten einen Tag der Information und des
Austausches untereinander. Ein arztlicher Referent ist in
der Regel anwesend.

Lange Nacht der Wissenschaften
Diese Veranstaltung hat in Berlin eine groe Resonanz
in der Bevolkerung. Im Bereich ,Gesundheit” haben wir
seit Jahren die Moglichkeit, auf dem Charité-Campus
des Benjamin Franklins mit einem Stand vertreten zu
sein. Wir informieren die Besucher Uber unsere Bera-
tungsstelle, beantworten viele Fragen der Besucher und
geben Informationsmaterial heraus.

Informationsabende

Weitere zehn bis zwdlf Veranstaltungen organisiert der
Verein Jahr fUr Jahr zu ganz unterschiedlichen Themen
rund um die Leber. Hierflr werden arztliche und sonstige
Referenten verpflichtet, die die Besucher z.B. zu Tumore,
Zirrhose, Fettleber, Hepatitisformen, Erndhrung u.v.m.
informieren.

Informationsstande

Bei diversen offentlichen Veranstaltungen (z.B. Berliner
Selbsthilfe Markt) sind wir mit einem Informationsstand
vertreten. Mit einem kleinen Fragebogen wecken wir das
Interesse der Besucher und nutzen die Gelegenheit, auf
die Méglichkeiten von Untersuchung, Pravention u.a. zu
informieren.




Mitgliedschaft in anderen Organisationen/Vereinen

[
leberstifty ng

Deutsche Leberstiftung

e .
== DER PARITATISCHE
BERLIN

Der Paritatische Berlin

DGbV |

Gesellschaft fiir biirgerorientiertes
VERSORGUNGSMANAGEMENT e.V.

Dt. Gesellschaft fur burgerorientiertes

Versorgungsmanagement e.V.

Landesverainigung Selbsthilfe Berlin e.V.

Landesvereinigung Selbsthilfe e.V.

Praktikum:

Junge Menschen, die sich im Gesundheitsbereich in ei-
ner Ausbildung befinden, bendétigen im Verlauf der Aus-
bildung einen Praktikumsplatz. Wir fihren die Praktikan-
ten an die Gesundheitspflege, die Betroffenenberatung
sowie die Betriebsverwaltung eines Vereins heran und
leisten auch hier einen wichtigen Beitrag fur kunftige
Mitarbeiter in den verschiedenen gesundheitspoliti-
schen Tatigkeiten.

Spendenhinweis
Jede Spende hilft uns, anderen zu helfen!
Vielen Dank an alle Menschen, die den Verein unterstiitzen.

Wir sind wegen Forderung der offentlichen Gesund-
heitspflege nach dem letzten uns zugegangenen Frei-
stellungsbescheid des Finanzamtes flir Korperschaften
[, Berlin, als ausschliellich und unmittelbar besonders
forderungswirdigen gemeinnutzigen Zwecken dienend
anerkannt und nach § 5 Abs. 1 Nr. 9 des Korperschafts-
steuergesetzes und nach § 3 Nr. 6 des GewStG. Des Ge-
werbesteuergesetzes von den besagten Steuern befreit.

Die steuerliche Abzugsfahigkeit einer Spende ist gesetz-
lich festgelegt. Auf Wunsch stellen wir Ihnen gerne eine
Spendenquittung aus.




Ehrenamt im Berliner Leberring e.V.

Der Berliner Leberring e.V. und alle Helfer sind ohne
Ausnahme ehrenamtlich tatig, Trotzdem bendtigen
wir Thre Unterstitzung fir unsere umfassende Ar-
beit. Einige dieser Moglichkeiten sind:

= Finanzielle Unterstltzung in Form einer Spende:
Jede Spende wird ausschliefllich satzungsge-
maf eingesetzt und dient dem Fortbestand
des Vereins und seiner ehrenamtlich gefuhrten
Arbeit

= Eine finanzielle, projektbezogene Spende:
Hier kann der/die Spender/in den Einsatz der
Spende fur ein Projekt festlegen

= Eine Sachspende:
Sie kann unter Beachtung der finanzrechtlichen
Erfordernisse dem Verein zugutekommen

= Eine Erb-Spende:
Mit ihrem Testament regeln Sie selbstbestimmt
Ihren Nachlass. Sie kdnnen ihn handschriftlich
abfassen unter Beachtung weniger Regeln oder
einen Notar damit beauftragen.
Eine gute Méglichkeit, den Verein auch nach
Ihrem Ableben zu unterstutzen, ist, ein Legat
festzulegen. Es ist von der Erbschaftssteuer
befreit und kann den Verein und seine Arbeit in
vollem Umfang unterstitzen.

Unser Konto:

Berliner Sparkasse
BLZ: 100 500 00 - Kto.: 0190 3764 49
IBAN: DE31 1005 0000 0190 3764 49
BIC: BELADEBEXXX

WIR SUCHEN SIE

fUr die Unterstutzung bei unserer Arbeit:

=

Fur Beratungen. Das notwendige
medizinische und fachliche Wissen
vermitteln wir.

Fur vielfaltige Burotatigkeiten

Fir Ubersetzungen in européische und
auflereuropaische Sprachen

Fur Dolmetschertatigkeiten bei
Beratungsgesprachen

Fur diverse Hilfsarbeiten als Bliroseele
(Einkauf/Reinigung u.a.)

FUr die Unterstlitzung bei Veranstaltungen
abends und am Wochenende




Betroffenenberichte

.. [eh wichte mich gonz herzlich ber (hnen be-
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Der Inhalt dieser Broschire ist urheberrechtlich ge-
schutzt. Auch die auszugsweise Wiedergabe bedarf der
schriftlichen Genehmigung.




So erreichen Sie uns:

Das Blro vom Berliner Leberring e.V.:

Berliner Leberring e.V.
¢/0 Charité-Campus Benjamin Franklin

Postadresse:
Hindenburgdamm 30, 12203 Berlin-Steglitz

Eingang zur Beratungsstelle:
Klingsorstrae 107, 12203 Berlin-Steglitz
Haus IlI, 1. OG rechts

Offnungszeiten:
dienstags + donnerstags 13 - 17 Uhr

Tel.: 030 - 832267 75
Fax: 030 - 74 92 44 07

E-Mail: kontakt@berliner-leberring.de
Internet: www. berliner-leberring.de

[m] ¥~ [m]
O fh

Porphyrie-Forum: http://porphyrie-forum.de
Facebook: Berliner Leberring e.V.

Google+: berliner.leberring

Twitter: LeberringBerlin

PORPHYRIE

Diese Broschure wiirde unterstitzt

" BARMER
GEKE:sen

vielen Dank
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Anfahrt-Hinweise mit den ,,0ffentlichen“

ab S/U-Bahnhof Rathaus Steglitz den Bus 283
nehmen (nicht den 285-er), und in Richtung
~Marienfelde/DaimlerstraRe”

fahren bis zur Haltestelle Klingsorplatz.

Dort befindet sich der Nordeingang der Klinik
(Feuerwehrzufahrt mit Pfértnerhaus und Schranke).
Die Offizielle Adresse fur diesen Eingang ist:
Klingsorstr. 107, 12203 Berlin Steglitz

(die Adresse Hindenburgdamm ist nur Postan-
schrift!!)

Der Rest zu FuR:
Sofort hinter der Schranke nach links laufen und
nach einem Links-/Rechtsschlenker weiter

geradeaus bis zum Haus Il (letztes Haus rechts).
Wir sind im 1. OG rechts.




