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Vorstellung

Der Berliner Leberring e.V. wurde 1997
von Mitgliedern einer Selbsthilfegruppe
mit dem Ziel gegriindet, chronisch Leber-
erkrankte und ihre Angehérigen zu unter-
stltzen und die Krankheit in das Bewusst-
sein der Offentlichkeit zu riicken. Inzwi-
schen gehdéren zu den Mitgliedern neben
Betroffenen, Angehdrigen und Interes-
sierten auch engagierte Menschen aus ge-
sundheitsrelevanten Berufsgruppen.

2002 bezog die Beratungsstelle des Ver-
eins ein Biro auf dem Gelénde der Charité
- Campus Benjamin Franklin, das 2006
erweitert werden konnte mit Grup-
penraum, Bibliothek sowie Raum fir
diverse Treffen und Veranstaltungen.
Unser kleiner Beratungsraum bietet durch
seine Abgeschiedenheit die Ruhe, die fir
eine gute Beratung notig ist.

Zu unserem Service gehort eine aktuelle
Datenbank von Arzten, deren Schwer-
punkt die Hepatologie ist. Diese Daten-
bank aus Berlin und dem Land Branden-
burg wird jahrlich aktualisiert. Somit ist
eine Vermittlung von Arzten in Wohnort-
nahe maglich.

Als Teil eines groBen Netzwerkes hat der
Berliner Leberring e.V. ebenfalls Kontakt
zu bundesweit tatigen Vereinigungen und
Beratungsstellen. Er verfligt somit stets
Uber alle wichtigen, aktuellen Informa-
tionen, z.B. zu den Themen Forschung und
Medikation.




Unsere Ziele

Die Zahl der diagnostizierten Leberer-
krankungen nimmt innerhalb der deut-
schen Bevodlkerung immer mehr zu. Die
Virushepatitis wird in vielen Fallen als
Zufallsbefund entdeckt - oft Jahrzehnte
nach der Infektion. Man geht von rund
einer Million Blrger der Bundesrepublik
aus, die an einer chronischen Hepatitis
B oder Hepatitis C leiden, wobei noch
immer nahezu 50 % der Infektionswege
ungeklart sind.

Hinzu kommen weitere Lebererkrankun-
gen, die aus vielfaltigen Grinden ent-
stehen kdnnen - z.B. durch Alkohol, Me-
dikamente, autoimmune Entziindungs-
vorgange, falsche Erndhrung.

Gerade deshalb ist es wichtig, die Of-
fentlichkeit besser Uber Entstehung,
Verlauf und Pravention von unter-
schiedlichen Lebererkrankungen auf-
zuklaren.

Wir wollen durch gezielte Informationen
erreichen, dass die haufigen Vor- und
Pauschalurteile gegeniber Leber-
kranken abgebaut werden. Somit wird
innerhalb der Bevdlkerung der mangeln-
den Aufklarung entgegen gewirkt und
die gesellschaftliche Akzeptanz erhdht.




Unsere Ziele

Wir wissen, dass eine Lebererkrankung
haufig schwierige Anforderungen an das
Leben mit sich bringt.

Unsere langjahrige Erfahrung hat ge-
zeigt, dass Betroffene lUber die medi-
zinische Beratung und Betreuung hinaus
einen groBen Bedarf an unterstitzender
Hilfe und Beistand bendétigen.

Eine unserer Hauptaufgaben sehen wir
deshalb in einer persdnlichen und kom-
petenten Beratung, in der wir auf die
individuell unterschiedlichen Fragen der
Betroffenen eingehen kénnen.




Beratungsstelle

Unser Beraterteam besteht aus erfah-
renen und engagierten Mitarbeitern, die
alle ehrenamtlich tatig sind. Ihre Fort-
bildung erfolgt regelmaBig durch die Teil-
nahme an Beraterschulungen und Arzte-
fortbildungen.

AuBerdem bieten wir u.a. arztlichen und
pflegenden Mitarbeitern in Kranken-
hdusern, Pflegeeinrichtungen sowie sons-
tigen Institutionen Fachvortrage an und
stellen Informationsmaterial zur Ver-
figung.

Wir bieten fundierte Informationen Uber
die verschiedenen Erkrankungen, Thera-
piemdglichkeiten und Erndhrung an,
wobei wir stets die individuelle Situation
der Patienten berlcksichtigen.

Auf Wunsch vermitteln wir Betroffene an
Hepatologen, Fachinstitutionen sowie wei-
teren Vereinen oder Selbsthilfegruppen in
Berlin, Brandenburg und bundesweit.
Diverse Informationsveranstaltungen und
Patientenseminare zu aktuellen Themen-
bereichen fir Leberpatienten werden von
uns durchgefihrt.

Die Versendung von aktuellem Informa-
tionsmaterial erfolgt an Vereinsmitglieder
kostenlos.




Die Gespriachsgruppen

Leberkrankheit ist nicht gleich Leber-
krankheit - trotz vieler Gemeinsamkeiten
gibt es groBe Unterschiede hinsichtlich
Krankheitsbild, Prognose, Verlauf oder
Therapiemdglichkeiten.

In unseren Gesprachsgruppen kommen
Menschen zusammen, die von der glei-
chen Lebererkrankung betroffen sind. Im
Gesprach kénnen die Teilnehmer Unter-
stitzung durch andere Erkrankte erhalten
und durch den Informationsaustausch
erfahren, dass sie mit ihren Problemen
nicht allein sind. Gemeinsame Themen
kénnen z.B. Behandlungsméglichkeiten,
Nebenwirkungen von medizinischen
Therapien oder weitere Fragen der Krank-
heitsbewaltigung sein.

Viele Betroffene fihlen sich durch die
Kontakte innerhalb der Gruppe gut auf-
gehoben.

Falls Sie an einer Teilnahme interessiert
sind, bitten wir Sie um telefonische An-
meldung. So kédnnen wir sicherstellen,
dass immer nur ein neuer Teilnehmer pro
Abend an den Gruppengesprachen teil-
nimmt.




Die Gespriachsgruppen

Hepatitis C

In Deutschland leben ca. 600.000 Hepa-
titis C-Infizierte. Oft ist die Diagnose das
Ergebnis eines Zufallsbefundes und bleibt
lange unerkannt, weil sich die Infektion
zunachst nur durch unspezifische Sym-
ptome auBert. Ca. 80 % der Hepatitis C-
Infektionen verlaufen chronisch und kén-
nen im Laufe der Zeit zu einer Leber-
zirrhose flihren.

Hepatitis B

Der Hepatitis B-Virus gilt als besonders
ansteckend. Man geht in Deutschland von
rund 400.000 Menschen aus, die mit dem
B-Virus infiziert sind. Die Ansteckung
erfolgt durch Kontakt mit infektidsen
Korperflissigkeiten. Der Verlauf der
Krankheit ist individuell sehr unter-
schiedlich. Grundsatzlich besteht das Ri-
siko, eine Leberzirrhose bzw. Leberkrebs
zu entwickeln.

Unsere Beratungsstelle
N ST



Die Gespriachsgruppen

Autoimmune Hepatitis
PBC und PSC

Diese autoimmunen Lebererkrankungen
treten im Vergleich zu den Viruserkran-
kungen seltener auf. Es gibt auch hier
kein typisches Beschwerdebild. Sie
werden oft erst durch einen Zufallsbefund
festgestellt. Eine Behandlung ist dringend
geboten, um die Entstehung von Leber-
zirrhose zu vermeiden. Die medikamen-
tése Behandlung ist je nach Erkrankung
sehr unterschiedlich und muss meistens
lebenslang durchgefihrt werden. Das
Fortschreiten der Leberzerstérung kann
mittels einer gut durchgefiihrten Behand-
lung in der Regel aufgehalten werden.

Bei den Gruppentreffen findet ein reger
Austausch von Erfahrungen statt.




Die Gespriachsgruppen

Interferon

In dieser Gruppe treffen sich Patienten,
die gerade eine Interferontherapie durch-
fuhren.

Die Behandlung mit Interferon und Riba-
virin verursacht hdufig erhebliche Neben-
wirkungen.

HierlUber gibt es intensive Gesprache mit
Betroffenen. Wir informieren dartber, wie
der ,Spritzentag" und die verminderten
kdrperlichen und psychischen Ressourcen
gut in die vorhandenen Lebensbereiche
integriert werden kdénnen.

Es finden aber auch oft Einzelgesprache
statt, da die Betroffenen wegen der Ne-
benwirkungen eine individuelle Termin-
gestaltung benétigen.

Ein besonderer Schwerpunkt bei den Ein-
zelgesprachen ist die Einbeziehung der
Angehdrigen in die Beratung.




Die Gespriachsgruppen

Porphyrie

Die Porphyrie ist eine seltene, angebo-
rene Stoffwechselerkrankung, bei der die
Betroffenen mit ihren Fragen oft auf sich
alleine gestellt sind.

Im Jahr 2008 haben wir diese Gruppe ge-
bildet, um fir die Betroffenen eine
bundesweit vernetzte Plattform einzu-
richten. Wir bieten den Informations-
austausch in der Gruppe an, verpflichten
arztliche Kapazitaten und stellen Infor-
mationsmaterial und Notfallausweise zur
Verfligung.

Zirrhose

Eine Leberzirrhose kann sich als Folge
von unterschiedlichen Lebererkrankungen
entwickeln und Uber Jahre ohne Kompli-
kationen verlaufen. Das Entwicklungs-
stadium, das der Zirrhose voraus geht,
bezeichnet man als Fibrose. Entzlin-
dungsvorgange wandeln funktionsfahige
Leberzellen in Bindegewebe um. In den
meisten Fallen dauert dieser Vorgang
viele Jahre.

Wichtig sind eine gesunde, vitaminreiche
Ernahrung sowie die Vermeidung von
Alkohol, Leber schadigenden Medika-
menten und anderen Substanzen.

In der Gruppe werden Alltagsbeschwer-
den, Behandlungen der Symptome und
Unterstitzungsmadglichkeiten besprochen.




Die Gesprachsgruppen

Eltern betroffener Kinder

Die Angste der Eltern der an Hepatitis
erkrankten Kinder sind sehr vielfédltig, da
die Hepatitis z.B. aufgrund einer Blut-
transfusion anlasslich einer anderen
Grunderkrankung entstanden sein kénnte.
Die Fragen erstrecken sich von der Erndh-
rung uUber die Entwicklung der Kinder bis
hin zu Spatfolgen einer Therapie.

Haimochromatose

Hamochromatose (Eisenspeicherkrank-
heit) ist eine erbliche Stoffwechselerkran-
kung, bei der zuviel Eisen aus der Nah-
rung aufgenommen und im K&rper abge-
lagert wird. Durch diese allmahliche
Eisenvergiftung kénnen sich eine Leber-
zirrhose, Diabetes mellitus oder Hormon-
stérungen entwickeln.




Die Gespriachsgruppen

Leberzysten

Diese sehr junge Gruppe trifft sich spora-
disch in unseren Raumen.

Die meist gutartigen aber haufig wieder-
kommenden Leberzysten sind sehr belas-
tend fir den Betroffenen. Wir bieten eine
Mdglichkeit des Austausches und der
Kommunikation untereinander.

Angehorige

Eine schwere Lebererkrankung stellt nicht
nur flr die Erkrankten selbst, sondern
auch flr die Personen, die sich mit ihnen
verbunden fihlen, eine groBe Belastung
dar. Diese Menschen stehen mit ihrer
Betroffenheit, ihren Beflirchtungen und
dem Geflhl der eigenen Hilflosigkeit oft
allein da.

Die Angehdrigen tauschen sich hinsicht-
lich des Verstehens von Therapieneben-
wirkungen und des Umgangs mit der zeit-
weisen Veranderung des Partners oder
Angehdrigen aus.




Mitgliedschaft in anderen

Vereinen

Seit Jahren sind wir die Kontaktstelle
Berlin der in KéIn ansassigen Deutschen
Leberhilfe e.V.

In der Bundesarbeitsgemeinschaft Leber
(BAG-Leber) sind wir Grindungsmitglied.

Es handelt sich um eine Kooperation von
Vereinen und Selbsthilfegruppen aus ganz
Deutschland.

In der Deutschen
A Leberstiftung sind wir
_lebe-at ftura assoziiertes Mitglied
und kénnen dadurch
RTINS aktuell die Betrof-
dor Dautschen Laberstiftury fenen lUber den neu-
esten Stand der For-
schung sowie Uber
neue Therapiemég-
lichkeiten informie-
ren.

] g
== DER PARITATISCHE

L BERLIN

Wir sind seit einigen Jahren Mitglied im
Deutschen Paritatischen Wohlfahrts-
verband, Landesverband Berlin e.V.




Leberambulanz

Uber 6 Jahre konnten wir in der klini-
schen Leberambulanz der Charité,
Campus Benjamin Franklin in Berlin
Steglitz, unsere Dienste zur Verfliigung
stellen. Patienten, Arzte und Schwestern
profitierten davon gleichermaBen. Daraus
resultierend besteht weiterhin eine sehr
enge Zusammenarbeit mit den Arzten
und Schwestern.

Studienbroschiire

Vielleicht interessieren Sie sich flr die
Teilnahme an einer klinischen Studie,
oder Sie haben bereits von Threm Arzt
eine Teilnahme angeboten bekommen
und sind sich noch nicht daridber im
Klaren, wie Sie sich entscheiden sollen.

Unsere Studienbroschire soll dazu
dienen, Ihnen die Zielsetzung von klini-
schen Studien sowie Ihre Rechte und
Pflichten als teilnehmender Patient
grundsatzlich zu erklaren und Sie ggf. in
Ihrer Entscheidung zu unterstitzen.




2007 hatten wir unser 10-jahriges
Vereinsjubildum, das wir mit unseren
Mitgliedern, vielen Arzten, Helfern und
Unterstltzern gebihrend gefeiert haben.
Daflir wurde von uns ein ,Extrablatt® als
Jubildumszeitung herausgegeben, in dem
die Stationen der erfolgreichen Jahre des
Berliner Leberring e.V. festgehalten sind.
Dieses Extrablatt kann gerne in unserem
Blro angefordert werden.

Interferontagebuch

Durch unsere Gesprache in den Beratun-
gen haben wir festgestellt, dass einige
Betroffene ein groBes Bedirfnis haben,
ihre Befindlichkeit und vieles, was sie
wahrend der nebenwirkungsreichen
Behandlung erleben, festzuhalten.
Deshalb haben wir unsere Erfahrungen
sowie die Ergebnisse einer bei den
Betroffenen durchgefihrten Recherche
zusammengefasst und ein Interferon-
tagebuch kreiert.

Es begleitet die Betroffenen durch die ge-
samte Therapiezeit und enthalt auBerdem
Tipps und Anregungen.

Gegen eine kleine Gebulhr ist
dieses Tagebuch bei uns erhaltlich.




Sozialberatung

Unser Verein kann Ihnen seit 2008 einen
weiteren Service anbieten. Eine ehren-
amtliche Helferin ist aufgrund ihrer fri-
heren beruflichen Tatigkeit Expertin in
den Bereichen Renten- und Schwerbehin-
dertenrecht und steht auBerdem fir die
Klarung von Sach- und Fachfragen zum
Thema Pflegegeld zur Verfligung.

Bitte wenden Sie sich an unser Biro, um
einen Termin zu vereinbaren.

Arztefortbildung

Seit Jahren righten wir zertifizierte Fort-
bildungen fir Arzte aus.

Eine Aufgabe sehen wir auch darin, die
Hepatitis bzw. die Lebererkrankungen
weiter in den Fokus der Arzteschaft zu
ridcken. Eine Lebererkrankung muss kei-
neswegs immer Uber den reichlichen Al-
koholgenuss entstanden sein. Unsere
namhaften Referenten unterstiitzen uns
jedes Jahr bei dieser wichtigen Aufgabe.




Apothekerfortbildung

Zu Berliner Apotheken haben wir einen
regelmaBigen Kontakt aufgebaut. Fir die
Mitglieder eines Apothekervereins wurden
von uns mehrere Jahre zertifizierte Fort-
bildungsveranstaltungen organisiert und
durchgefihrt. Gerade in den Bereichen
verschreibungspflichtiger und verschrei-
bungsfreier Medikamente auf der einen
und den leberkranken Patienten auf der
anderen Seite sehen wir eine wichtige
Aufklarungsarbeit, der wir mit den Fach-
vortragen unserer arztlichen Referenten
nachkommen.

Welthepatitistag
Deutscher Lebertag

Nicht nur der Deutsche Lebertag, sondern
auch der Welthepatitistag ist fir uns An-
sporn, auf das Thema Hepatitis aufmerk-
sam zu machen. Hierflr richten wir in
Zusammenarbeit mit namhaften Refe-
renten und Kliniken Veranstaltungen aus.




Junge Menschen, die sich im Gesund-
heitsbereich in einer Ausbildung befin-
den, bendétigen im Verlauf der Ausbil-
dung einen Praktikumsplatz. Wir fihren
die Praktikanten an die Gesundheits-
pflege, die Betroffenenberatung sowie die
Betriebsverwaltung heran und leisten
auch hier einen wichtigen Beitrag flr
kinftige Mitarbeiter in den verschie-
denen gesundheitspolitischen Tatig-
keiten.

7 Lange Nacht der
\J

Wissenschaften
/4

Seit Jahren sind die Standorte der Cha-
rité beteiligt an der Gber Berlins Grenzen
hinweg bekannten und beliebten Veran-
staltung. Seit 2004 prdsentiert sich der
Berliner Leberring e.V. mit einem eigenen
Stand im Campus Benjamin Franklin und
ist im Bereich der Hepatologen zu finden.
Bis weit nach Mitternacht fliihren wir Ge-
sprache mit den vielen Besuchern, wobei
uns zusatzliche ehrenamtliche Helfer tat-
kraftig unterstiitzen.




Schulung unserer Berater

Die immer groBer werdende Anzahl von
Patienten, die sich vertrauensvoll an
Selbsthilfegruppen und Vereine wenden,
verlangt nach einer sehr guten Be-
ratungsqualitat. Hierbei ist es wichtig,
dass die Beraterschulung auf einem
einheitlich herausragenden Niveau
stattfindet. Dadurch wird auf die per-
sdnliche Besonderheit eines jeden
Betroffenen eingegangen.

Die Schulungen seitens der BAG-Leber
fur die bundesweit tatigen Berater leiten
Frau von Wegerer aus Berlin und Frau
Susanne Nuckles aus Nirnberg.

Unsere Mitarbeiter haben diese Fortbil-
dungen innerhalb der BAG-Leber absol-
viert und nehmen auch weiterhin an
diesen Schulungen teil.

Unsere Bibliothek:
Alle Blcher

' kdnnen von
Betroffenen und
Interessierten
ausgeliehen
werden




Spendenhinweis

Jede Spende hilft uns,
ANDEREN zu helfen!

Vielen Dank

Wir sind wegen Férderung der 6ffent-
lichen Gesundheitspflege nach dem
letzten uns zugegangenen Freistellungs-
bescheid des Finanzamtes fliir Kérper-
schaften I, Berlin, vom 17.06.09 (St.Nr.
27/661/60079) als ausschlieBlich und un-
mittelbar besonders férderungswiirdigen
gemeinnltzigen Zwecken dienend aner-
kannt und nach § 5 Abs. 1 Nr. 9 des
Korperschaftssteuergesetzes und nach §3
Nr. 6 GewSTG des Gewerbesteuerge-
setzes von den besagten Steuern befreit.

Die steuerliche Abzugsfahigkeit einer
Spende ist gesetzlich festgelegt. Auf
Wunsch stellen wir IThnen gerne eine
Spendenquittung aus.

Wir bemihen uns, flir chronisch Leber-
kranke ein vielseitiges und informatives
Angebot zu unterbreiten und werden es
weiter ausbauen.

Auch wenn alle unsere Mitarbeiter ehren-
amtlich tatig sind, benétigen wir Ihre Un-
terstltzung.




Spendenhinweis

Einige dieser Moglichkeiten sind:

;8: finanzielle Unterstitzung in Form
von Spenden oder Mitgliedsbei-
tragen

:8: finanzielle, projektbezogene Spen-
den

= Sachspenden

Eine ehrenamtliche Tatigkeit, wie z.B.:

;b’: andere Interessierte Gber unsere
Leistungen und Angebote zu infor-
mieren

l I IS
:bi unsere Broschiren und Faltblatter
auszulegen oder weiterzugeben

uns als freiwillige/r Helfer/in bei
der Durchfiihrung von Veranstal-
tungen zu unterstltzen




Beitrittserkldrung

Ja, ich moéchte die Arbeit vom Berliner
Leberring e.V. unterstitzen und bitte um
Aufnahme als Mitglied mit einem jahr-
lichen Beitrag

von 30,- €

Name, Vorname

Anschrift

Lebererkrankung

Geburtsdatum

Tel./ Fax/ E-Mail

Ort, Datum Unterschrift

Berliner Volksbank,
Bankleitzahl 100 900 00
Kontonummer 390 697 9011
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Kostenlose Aufnahme
in den Veranstaltungsverteiler

(jederzeit widerrufbar)

Ja, ich mdéchte in den Veranstaltungs-
verteiler des Berliner Leberring e.V.
aufgenommen werden.

Name, Vorname

Anschrift

Lebererkrankung

Geburtsdatum

Tel./ Fax/ E-Mail

Ort, Datum Unterschrift
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Text und Layout

Sabine von Wegerer
Heidi Ketelhut
kontakt@berliner-leberring.de

Berliner Leberring e.V. 11/2009

Der Inhalt dieser Broschiire ist urheber-
rechtlich geschiitzt.

Auch die auszugsweise Wiedergabe be-
darf der schriftlichen Genehmigung.

Druck:

Mit freundlicher Unterstitzung von:

der Barmer Ersatzkasse

BARMER

diegesundexperten




Unser Buro

Berliner Leberring e.V.
c/o Charité-Campus Benjamin Franklin

Post: Hindenburgdamm 30
12203 Berlin-Steglitz

Beratungsstelle flir Hepatitis-Betroffene
Eingang Klingsorstrasse 107
Haus III, 1.0G

Tel./Fax: 030 - 8322 6775
Tel./Fax: 030 - 8445 2140

kontakt@berliner-leberring.de
www.berliner-leberring.de

Offnungszeiten:
Dienstag 13 Uhr - 17 Uhr
Donnerstag 14 Uhr - 17 Uhr

Zugang
Klingsorstr. 107

Bus zu uns:
283 ab S + U Rathaus Steglitz bis Klingsorplatz



